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Forord

Till min vdan Emma.

Vi vill tillagna detta arbete till alla anhoriga som har vardat eller vardar en familjemedlem i
hemmet under livets slutskede. Tack till vir handledare Patricia Olaya Contreras for god

handledning och stdd under arbetet.
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Sammanfattning

Bakgrund: Majoriteten av méinniskor dnskar att f4 do i sitt eget hem omgiven av sin famil;.
Nar en person Onskar att do 1 hemmet finns hemsjukvard som &r specialiserad pa vard 1 livets
slutskede. Hemsjukvard medfor att anhoriga hamnar i en situation dér virden inte alltid finns
pa plats samtidigt som de genomgér en emotionell kris av att ha en doende familjemedlem.
Sjukvardens uppdrag dr att stddja bade patienten och de anhoriga under denna utmanande tid.
Sjukskdterskor har en central roll 1 den avancerade hemsjukvérden eftersom de arbetar ndrmast
patienten och de anhdriga. Anhorigas emotionella upplevelse av denna situation ligger till grund
for vidare utveckling av den palliativa hemsjukvarden. Syfte: Syftet &r att studera anhorigas
emotionella upplevelser av att varda en familjemedlem i hemmet med stdd av hemsjukvard 1
livets slutskede. Metod: Litteraturoversikt med 12 vetenskapliga artiklar till grund for resultatet
som soktes fram i relevanta databaser. Resultat: Att vara anhorig och virda en familjemedlem
1 hemmet med stod av hemsjukvard 1 livets slutskede &dr en péfrestande situation med mycket
kéanslor. Tre huvudteman identifierades, forsta temat “Den nya rollen” beskrivs i tre subteman:
“Att ta sig an rollen”, “For att leva upp till forvantningarna - fran varden och patienten” och
“Att bli sedd och bekriftad i rollen”. Andra temat “Kénslan av ansvar” beskrivs i tre subteman:
“Gentemot den man élskar”, “For att allt ska blir ratt” och “For att skydda”. Sista temat
“Hemsjukvirdens péverkande faktorer” beskrivs 1 tvd subteman: “Hemsjukvardens
forutséttningar for avlastning” och “Byggandet av en relation”. Slutsatser: Anhdriga upplever
forvantningar att ta ansvar ndr en familjemedlem Onskar att do hemmet och kliva in i en
vardande roll. Sjukvarden har ett ansvar att finnas dér och st6tta upp och avlasta anhoriga. Ett
familjecentrerat forhallningssétt inom den palliativa hemsjukvarden kan leda till att behov
identifieras hos anhdriga som annars kan ga obemarkt forbi.

Vard i livets slutskede, Avancerad hemsjukvard, Familjecentrerad vard,
Nyckelord: Anhoriga



Inledning
Bakgrund

Palliativ vird

Palliativ vard ur ett samhillsperspektiv
Hemsjukvard i livets slutskede
Sjukskoterskans roll vid livets slutskede
Att vara anhorig vid livets slutskede

Forlusten och sorgen

Problemformulering

Syfte

Metod

Studiedesign

Databaser och @mnesord
Datainsamling

Inklusion och exklusionskriterier
Urval

Kvalitetsgranskning

Dataanalys

Forskningsetik

Resultat

Den nya rollen

Att ta sig an rollen

For att leva upp till forvintningarna - frdn varden och fran patienten

Att bli sedd och bekriftad i rollen
Kénslan av ansvar

Gentemot den man alskar

For att allt ska bli rétt

For att skydda

Att dela ansvaret

Hemsjukvardens paverkande faktorer

Hemsjukvardens forutsittningar for avlastning

Byggandet av en relation

Diskussion

Metoddiskussion

Informationssdkning

O© O© X 0 9 N O D

[ T S e e e e e T e S = S S e S e e T = T = S e S e e e S S T
O OV OV 9 9 9 9 oo a0 o 0 i & B B W W N DD N = = = = O O



Datainsamling och analysprocessen
Resultatdiskussion
Familjecentrerad vard som omvérdnadsteori
Kliniska implikationer
Slutsats
Referenslista

Bilagor

20
21
23
23
23
24
29



Inledning

Forfattarna har mott anhoriga som vérdat en familjemedlem i hemmet under den sista tiden av
livet och sett de starka kédnslor som vicks under och efter vardtiden. Dérfor vill forfattarna
uppmarksamma de anhorigas emotionella upplevelse av denna tid for att belysa den virdefulla
roll de spelar och vilka utmaningar de stills infér. Nar hemsjukvarden vérdar en patient under
livets slutskede finns det vanligtvis anhdriga narvarande i hemmet. De anhoriga forsitts 1 en
roll som vérdare nér sjukvérden inte alltid dr pa plats och syftet med detta arbete dr att utforska
de anhdrigas emotionella upplevelse av denna situation. Forskning visar att majoriteten av
befolkningen onskar att & do 1 sitt eget hem nér den tiden kommer, ddrmed sitts hogre krav pa
en vél fungerande hemsjukvard 1 livets slutskede. Varje ar i Sverige bedoms ~72000 personer
vara 1 behov av palliativ vard (Socialstyrelsen, 2018), vilket ger en antydan av att gruppen
anhoriga till dessa personer dr dnnu storre. Att striva efter en familjecentrerad vard har darfor
en central roll 1 utvecklingen av den palliativa varden och gar i enlighet med det palliativa
synsattet, dar anhorigas behov ska beaktas i samma grad som den sjukes. Stdd till anhoriga ér
en av de fyra hornstenarna som utgor den palliativa varden enligt Socialstyrelsen (2013).
Anhorigas emotionella upplevelse av varden i livets slutskede kan paverka deras framtida hélsa
och mojlighet till sorgbearbetning, vilket gor dmnet intressant ur ett folkhdlsoperspektiv.
Genom att studera upplevelsen av hemsjukvard i livets slutskede utifran ett anhorigperspektiv
kan forbattringsomraden identifieras. Dessa fynd kan leda till ett utvecklat omhidndertagande
av anhoriga inom den palliativa omvardnaden, som strdvar efter att skapa de bésta
forutséttningarna for anhoriga att hantera denna utmanande situation och bibehélla en god hélsa.

Bakgrund

Palliativ vard

Palliativ vard anvinds 1 hela virlden inom hélso-och sjukvarden, det innebér en form av vard
som utfors av vardpersonal under den sista tiden i en ménniskas liv. Palliativ vard ar ett
tillvigagangssitt som avser att forbattra livskvaliteten hos patienter samt deras nérstaende.
Arbetet bestar av att hantera de problem som dr associerade med dodlig sjukdom vilket uppnés
via preventionsarbete, lindring av lidande och tidig identifiering, beddmning samt behandling
av smérta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem. Palliativ vird innefattar att; ge
smartlindring och symtomlindring, bejaka livet och en se déoden som en normal del av
livscykeln, att varken forldnga eller forkorta dodsprocessen, att beakta de psykologiska och
spirituella aspekterna under omvérdnaden, att erbjuda stod for att frimja aktivitet sa langt det
ar mojligt, att erbjuda stdd at nirstdende i syfte att kunna hantera sorg och forlust och att verka
for en god livskvalitet genom hela sjukdomen (World health organisation [WHO], 2002).

Nationellt definierar Socialstyrelsen (2018) palliativ vard som ‘“hédlso- och sjukvérd i syfte att
lindra lidande och frimja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller
skada och som innebér beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt
organiserat stod till ndrstdende”(s.12). Den palliativa varden har traditionellt utgétt ifran
cancervard men utvecklats till att inkludera ménga olika diagnoser. Palliativ vard utgér fran
fyra hornstenar som tillsammans frimjar den goda doéden. Hornstenarna omfattar
symtomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation samt relation och stod till



nérstdende (Socialstyrelsen, 2013). Vard i livets slutskede delas vanligtvis in i tva faser, en tidig
fas och en sen fas. Den tidiga fasen kan fortskrida 6ver en lang period, den sena fasen ir i regel
kortare och det ar framforallt den som kréver flest insatser fran sjukvarden (Socialstyrelsen,
2006).

Den palliativa vérden dr under stindig utveckling och antalet studier inom omradet har 6kat
under senare ar (Henoch et al. 2016). Henoch med kollegor (2016) lyfter fram att svaren inom
palliativ vard inte bara kan erhéllas genom forskning som riktas mot att hitta orsakssamband.
Forskningen behdver vara kombinerad av aktuell fakta och den subjektiva informationen som
kan erhallas fran sjukvardspersonal samt patientens och familjens perspektiv.

Palliativ vard ur ett samhallsperspektiv

Socialstyrelsen (2018) rapporterar att 90 000 personer avlider drligen i Sverige. Av dessa
personer bedoms ca 80% ha varit 1 behov av palliativ vérd. Den palliativa varden ér till {or alla
individer i samhéllet och &r darfor en viktig del av folkhélsoarbetet. Alla ménniskor ska dé och
alla manniskor fortjanar en virdig och god dod (Socialstyrelsen, 2018). Staten verkar for en
forbattrad palliativ vard genom uppdrag till Socialstyrelsen. Socialstyrelsen ser over
forbattringsarbetet och sammanstiller aktuell forskning samt ger riktlinjer till hélso-och
sjukvérden, de samarbetar dven med palliativa foreningar och organisationer.

I Sverige har vi nationella radet for palliativ vard, en idéel forening som verkar for att forbéttra
den palliativa varden i Sverige. De samarbetar med mindre organisationer nationellt och storre
organisationer internationellt. Deras engagemang driver samhillsdebatten framat och tar upp
frigan om palliativ vard infor riksdag och regering samt i kommuner och landsting. Nationella
radet for palliativ vard ansvarar dven for ett register over alla palliativa verksamheter 1 Sverige
pa uppdrag av Socialstyrelsen (Nationella rddet for palliativ vard [NRPV], 2019). I Vistra
Gotalandsregionen finns flera specialiserade palliativa verksamheter bdde basal och
specialiserad hemsjukvard, slutenvard och konsultteam (NRPV, 2019). De riktlinjer och
kunskapsstod som finns tillhanda dr Socialstyrelsens nationella kunskapsstdd for god palliativ
vard 1 livets slutskede fran 2013, svenskt palliativregister och Nationellt vardprogram for
palliativ vard frén regionalt cancercentrum som arbetar pa uppdrag av Sveriges landsting och
regioner. Hosten 2015 startades en utbildande satsning dér alla medarbetare 1 kommunal och
regional hélso-och sjukvdrd ska genomgd en webbutbildning i palliativ véard (Vistra
Gotalandsregionen, 2019).

Valet av plats for livets slut ska i mgjlig man viljas av den sjuke. Majoriteten av befolkningen
vill do 1 sitt hem, det visar bade internationella och nationella studier (Gomes, Calanzani,
Gysels, Hall, Higginson, 2013; Socialstyrelsen, 2006). For att vardas i hemmet krivs
forutsittningar for det. Resurser som att kommunen eller landstinget kan erbjuda palliativ
hemsjukvérd och att det finns anhdriga med i1 bilden som &r villiga och har mgjlighet att stilla
upp (Socialstyrelsen, 2006).



Hemsjukvard i livets slutskede

Den palliativa varden som bedrivs i Sverige bestar till storsta del av hemsjukvard sammanstallts
i en studie av (Henoch et. al, 2016). I dagens Sverige finns 150 verksamheter som bedriver
specialiserad palliativ vard enligt NRPV (2019). Verksamheterna bestar av palliativa
konsultteam/radgivningsteam, specialiserad palliativ slutenvard och specialiserad palliativ
hemsjukvérd. Den avancerade hemsjukvarden bendmns pd olika sétt; Avancerad sjukvard i
hemmet (ASIH), kvalificerad vard i hemmet (KVH), eller medicinskt omfattande vérd i
hemmet, (MOH) (Beck-Friis, 2012). Avancerad hemsjukvard har vanligtvis sin bas, till skillnad
fran basal hemsjukvard, pa landets sjukhus men kan som den basala hemsjukvédrden vara
kopplad till primdrvarden (Socialstyrelsen, 2006). Socialstyrelsen belyser det utmérkande for
den avancerade hemsjukvarden som é&r ldkarledd med ett tvdrprofessionellt team med
tillgédnglighet dygnet runt. Med palliativ hemsjukvard kommer ocksé kriterier som innefattar
att anhoriga, om de finns, ocksd har en dnskan om att patienten ska vérdas i hemmet och ir
villiga att stdlla upp i vardande (Beck-Friis, Jakobsson, 2012).

Wennman-Carlsen och Tishelmann (2002) beskriver att anhoriga inte alltid 4r medvetna om
mojligheten att vardas i hemmet med stod av sjukvérden. Vid hemsjukvérd bdr sjukvérden
ansvaret for patienten, men anhoriga kan sakna information och ddrmed varda patienten i
hemmet med uppfattningen om att de bér det fulla ansvaret. Forskarna belyser att information
om vad hemsjukvérd 1 livets slutskede innebér &r en viktig faktor som skapar en kénsla av
lattnad hos anhoriga. Wennman-Carlsen och Tishelmann (2002) beskriver vidare hur den
palliativa hemsjukvarden finns dér for att bidra med en kénsla av att patienten och familjen inte
ska kénna sig ensamma i den svara processen som vérd i livets slutskede innebr.

Den palliativa hemsjukvarden behdver vara vilfungerande eftersom situationen med en déende
familjemedlem i hemmet &r en svér och krdvande situation (Beck-Friis, 2012). Tillgdngligheten
lyfts fram av Saramento, Gysels, Higginson och Gomes (2017) som en nyckelkomponent for
en fungerande hemsjukvard. Tillgingligheten skapar forutsdttningar for familjen att fa
professionell hjilp nédr det behovs och skapar en trygghet. Andra nyckelkomponenter enligt
Saramento et. al (2017) som utmirker en vilfungerande hemsjukvard 1 livets slutskede &r
hembesok, effektiv symtomkontroll och kommunikation frén vardpersonalen.

Sjukskoterskans roll vid livets slutskede

Sjukskoterskans specifika kompetens dr omvardnad (Svensk sjukskdterskeférening [SSF],
2017). SSF (2017) beskriver vidare att “Den legitimerade sjukskoterskan ansvarar sjéalvstandigt
for kliniska beslut som erbjuder ménniskor 6kade moéjligheter att forbéttra, bibehalla eller aterfa
sin hélsa, hantera hélsoproblem, sjukdom eller funktionsnedséttning och uppna basta mojliga
vélbefinnande och livskvalitet fram till déden” (s.4). SSF (2016) beskriver dven att det ingér i
sjukskoterskans profession att lindra lidande hos patienter, vilket ér ett av huvudfokusen inom
vérd vid livets slutskede (Socialstyrelsen, 2018). Sjukskdterskan ska ha respekt for patientens
sjalvbestimmande/autonomi enligt SSF (2016). For den ménniska som 6nskar do 1 sitt eget hem
ska sjukskoterskan verka for bésta mojliga omvardnad i hemmet under livets slutskede, det
inkluderar att ta hand om och pa bésta sétt stddja anhoriga som finns i hemmet (Socialstyrelsen,
2018). Sjukskdterskan arbetar ndra patienten och har till uppdrag att identifiera symtom och
tecken (SSF, 2017). Smirta &r ett av de vanligaste symtomen och orsak till mycket lidande hos
patienter 1 livets slutskede. Smértan har flera dimensioner for sjukskoterskan att arbeta med
inom den palliativa varden. Hospicerorelsens grundare Sjukskoterskan Dame Cicely Saunders



utvecklade “total pain”- konceptet eller total smirta-konceptet dd smértan betraktas med en
helhetssyn dér bade fysisk, psykisk, social och existentiell/andlig smérta méste tas i beaktning
for att lindra lidandet. Den sociala smértan kan grunda sig i ensamhet, déliga relationer med
ndrstdende och/eller om de anhodriga inte mar bra. Vilket gor de néra relationerna viktiga for
den palliativa patientens hélsa och livskvalité utifrdn sjukskdterskans perspektiv (Clark, 1999;
Strang, 2012).

Att vara anhorig vid livets slutskede

Anhoriga utgdr en viktig del inom den palliativa varden eftersom sjukdom drabbar hela familjen
(Milberg, 2012). Enligt Eun et al. (2017) har de anhdriga en stark Onskan om att deras
familjemedlem som vardas palliativt ska fa en fridfull dod utan lidande. Att vara anhorig skapar
mycket tankar och funderingar kring varfor familjemedlemmen blivit sjuk och i1 dessa
situationer har sjukvarden en betydande roll for att avlasta anhoriga (Milberg, 2012). I det
palliativa forhallningssittet ingar det att beakta de anhoriga och stddja dem 1 att hantera
situationen (Socialstyrelsen, 2018). Enligt 5 kap 10 § i socialtjdnstlagen skall socialndmnden
erbjuda stod &t anhdriga som vardar sin nérstaende med ldngvarig sjukdom, denna lag inférdes
ar 2009. Stod dr en bred term som innefattar ménga faktorer. Stod som en anhorig behover ar
individuellt och kan besta av bade emotionellt stod i form av samtal och praktiskt stod som
avlastar. En anhorig kan ha behov av stod dven efter dodsfallet och dirmed kan den palliativa
varden fortsitta efter att patienten avlidit (Socialstyrelsen, 2013). For att ha mdjligheten att
vardas hemma i livets slutskede dr patienten beroende av nirstdende som oftast inte har ndgon,
eller mycket lite, erfarenhet av att ta hand om négon 1 livets slutskede (Hughes, Noyes, Eckley
& Pritchard, 2019). Det kriver dven att landsting eller kommun kan erbjuda tillgéng till palliativ
hemsjukvérd (Socialstyrelsen, 2013).

Forlusten och sorgen

Anknytningsteorin dr en grund i den sorgeprocess som sker efter dodsfall och ger en vidare
forstaelse i vad forlust innebér. Buckley (2008) lyfter fram en nyckelperson till utvecklingen av
anknytningsteorin, John Bowlby. Buckley (2008) beskriver vidare att Bowlbys tes handlar om
att ménniskors emotionella anknytning grundar sig i ett behov av trygghet. Att forlora nagon
som man har stark anknytning till ger upphov till manga kénslor. Cullberg (2006) beskriver den
traumatiska krisen som uppstar nir ndgon man héller kir dor. Krisens forlopp beskrivs av
Cullberg (2006) 1 fyra olika faser. Den forsta fasen, chockfasen, ar en kortvarig fas med ett inre
kénslokaos och att inte vilja forsta verkligheten. Chockfasen Gvergér till reaktionsfasen dar
verkligheten kommer ikapp och préglas av att forstd varfor verklighetens ser ut som den gor.
Cullberg (2006) beskriver hur de tvd forsta faserna utgdér den akuta krisen i forloppet som
innebdr manga kénslor och att ta till olika forsvarsmekanismer for att skydda jaget fran den
smértsamma verkligheten &r en del av processen. Den tredje fasen i1 krisprocessen dr enligt
Cullberg (2006) bearbetningsfasen dar man kommit ur den akuta krisen och kan borja blicka
framét och ddarmed skapa forutsittningar for att ta sig till krisens sista fas, nyorienteringsfasen.
I nyorienteringsfasen enligt Cullberg (2006) gér livet vidare och man klarar av att leva med
arren som uppstétt av traumat att forlora ndgon som aldrig gloms bort.



Familjecentrerad vard som teoretisk referensram

En familjs kdnsloliv paverkar vilbefinnandet hos samtliga medlemmar. Familjecentrerad vérd
innebdr att familjen ses som en enhet och att deras individuella hélsa paverkar de andra
medlemmarnas hilsa. Sjukskoterskan bor saledes verka for en god hélsa i hela familjen som
ger patienten de bista fOorutsittningarna for en god livskvalitét (Wright & Leahey, 2013).
Familjen har genom historien varit en del av sjukskoterskans arbete och 1 synnerhet under livets
bdrjan och slut. Sjukskdterskans arbete var ursprungligen centrerad runt hemmet dér familjen
var en naturlig del av omvardnaden men 6vergick sedan till institutioner under den tidiga delen
av 1900-talet (Wright & Leahey, 2013). Under 2000-talet har palliativ vard i hemmet blivit allt
vanligare igen och familjen har aterigen fatt en central roll i vardandet, som utfors tillsammans
med sjukvarden (Socialstyrelsen, 2006). Att arbeta med familjecentrerad vard beskrivs av
Kissane (2017) vara det mest utmanande for utvecklingen inom palliativ vard. Aktuell
forskning belyser att mingden forskning inom omrédet okat vilket tyder pd en storre
medvetenhet om vikten av att inte bara varda patienten utan dven involvera familjen inom
palliativ véard (Oechsle, 2019).

Problemformulering

Den palliativa vardens syfte dr att skapa livskvalité nér behandling 6vergar till lindring och
forskning visar att majoriteten av ménniskor som befinner sig i ett palliativt skede onskar att do
1 sitt eget hem. Detta mdjliggors med stod av palliativ hemsjukvérd som gor att den sjukes sista
vardefulla tid tillsammans med familjen kan spenderas i tryggheten som ett hem innebéar. Vard
vid livets slutskede i hemmet stéller storre krav pa anhoriga som finns dédr dygnet runt och
bedriver vard nar hemsjukvarden inte dr ndrvarande. Att finnas dir och gora allt f6r sin doende
familjemedlem samtidigt som de brottas med tankar om att familjemedlemmen snart inte finns
kvar dr en pafrestande situation. Néar doden intréffar star anhoriga kvar med det kinsloméssiga
trauma som en forlorad familjemedlem innebdr. Kunskapen om anhdrigas emotionella
upplevelser vid vard i livets slutskede 1 hemmet ldgger grunden for framtidens palliativa
hemsjukvérd.

Syfte

Syftet dr att studera anhdrigas emotionella upplevelser av att varda en familjemedlem i hemmet
med stod av hemsjukvard 1 livets slutskede.
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Metod
Studiedesign

Omradet studeras med en litteraturoversikt enligt Friberg (2017) som innebér att studera redan
befintlig kunskap inom omradet som skapar en tydlig oversikt. Segesten (2017) beskriver
innehallet 1 en litteraturdversikt som kan innehalla kvalitativa och kvantitativa vetenskapliga
artiklar inom omvérdnad. Examensarbetets syfte dr inriktat mot subjektiva upplevelser och
statens beredning for medicinsk och social utviardering, SBU (2017) lyfter fram att den
kvalitativa forskningen skapar forstielse for personers upplevelser. Resultatet grundas saledes
1 kvalitativ forskning. Syfte formulerades med SPICE; Setting, population, intervention,
comparison, evaluation (SBU, 2017). SBU (2017) beskriver SPICE som ldmplig metod vid
kvalitativ forskning. De olika delarna 1 SPICE identifierades och oversattes till engelska for
anvindning 1 olika databaser som foljande: Setting - hemmet - home, Population - anhoériga -
family, Intervention - hemsjukvard i livets slutskede - home care/specialized home care,
Comparison - inte aktuellt, E - kidinsloméssiga upplevelser och erfarenheter - experience.

Databaser och amnesord

Tre databaser valdes ut. Databaserna som viljs ut ska enligt Karlsson (2012) vara relevanta for
omridet som ska studeras och anses vara ldampliga till arbetets syfte. Karlsson (2012) beskriver
vidare hur de olika databaserna anvénder sig av olika &mnesord i egna system for att beskriva
innehallet 1 sitt material. Att identifiera &mnesorden utifrdn formulerat SPICE i de olika
databaserna blev saledes ndsta steg i processen. PubMed ér en databas som innehaller tidskrifter
med bred information som ar riktad mot medicin, omvardnad och tandvard (Karlsson 2012).
Amnesord identifierades med hjilp av Medical Subject Headings (MeSH) som ir kopplad till
PubMed (Karlsson, 2012). Forfattarna anvénde sig av den svenska versionen, Swedish MeSH.
Amnesord identifierades relaterat till formulerat SPICE; “Family”, “Home care services”,
“Terminal care” och “Emotions”. Cinahl 4r en databas med fokus pd omvardnadsvetenskap
(Ostlundh, 2017). Karlsson (2012) beskriver Cinahl headings som ir databasens eget system
for dmnesord som fOrfattarna anvént. Utifran SPICE identifierades f6ljande &mnesord,
“Family”, “Home health care”, “Palliative care”, “Terminal care” och “Life experience”. Tredje
databasen som anvinds dr PsycINFO. Karlsson (2012) beskriver att databasen innehéller
material som &r riktat mot beteendevetenskap och psykologi. Databasens innehall ses som
relevant mot syftet dir subjektiva upplevelser i form av emotioner dr i fokus. Databasens eget
system thesaurus anvindes och foljande d&mnesord for databasen identifierades: “Family”,
“Terminally ill patients”, “Home care”, “Life experience” och “Emotions”.

Datainsamling

For att genomfora datainsamlingen anvédndes olika soktekniker som utgdngspunkter. Olika
soktekniker kombinerades vid sékningarna och beskrivs nedan. Ostlundh (2017) beskriver
grundldggande soktekniker som anvidnts i datainsamlingen: Trunkering, Faltsokning,
Sokhistorik och Boolesk soklogi.

Trunkering innebdér att alla bojningsformer appliceras pa ett sékord som gor att databasernas
information blir bredare. Trunkering applicerades pa s6korden “Family”, “Emotion” och
“Feelings”, 1 sokningen innebar det att sokorden blev “Famil*”, “Emotion*” och “Feeling*”.
Blocksokningar utifrdn delar i formulerat SPICE gjordes var for sig. Féltsokning anvdndes som
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innebadr att applicera sokfilt till de olika sokorden som genererar i hogre kvalitet pa sokningen.
I databasen PubMed riktades amnesorden mot faltet “MeshTerms” [MT] och synonymer mot
falten “Title/Abstract”, [T/H]. Att rikta s6kningarna mot titel och abstrakt resulterar i artiklar
med sammanfattningar som innehaller aktuellt s6kord och kan séledes vara aktuellt att granska.
I databasen Cinahl riktades databasens &mnesord till “MH exact subject heading”, [MH] och
synonymerna riktades mot Abstrakt [Ab]. I databasen PsycINFO riktades &mnesorden mot “All
subjects & indexing” [su] och synonymerna mot Abstrakt [Ab]. Vidare anvindes sokhistoriken
for de olika blocken. De olika blocken sdktes var for sig och lagrades i historiken som sedan
anvindes tillsammans med boolesk soklogik. Anvéndningen av boolesk soklogik innebér att
olika operatorer anvénds for att kombinera de olika s6korden. Operatorerna som anvéindes vid
sOkningen av vetenskapliga artiklar var OR och AND. OR anvéndes inom samma sdkblock
med olika synonymer och AND anvéndes for att koppla ihop de olika sdkblocken till en stor
sokning (Ostlundh, 2017). For detaljerad soktabell, se bilaga 1.

Inklusion och exklusionskriterier

Forskningsmaterialet som ligger till grund for resultat uppfyller sérskilda inklusionskriterier.
Varden som bedrivs ska vara palliativ hemsjukvérd och patienten ska vara éldre &n 18 ar och
befinna sig i den sena palliativa fasen som beskrivs som livets slutskede. Artiklar som
inkluderats bestar av originalartiklar som dr peer reviewed och kommer fran véstvarlden.
Samtliga artiklar har etiskt godkdnnande. Exklusionskriterier som anvindes var generell
palliativ vdrd dér patienten forvéntas leva en lidngre tid, palliativ vard vid vardinrdttningar och
palliativ vard av barn. Tidsavgrdansning applicerades i samtliga databaser och resultatet &r
forskning fran de senaste 10 aren. I databaserna Cinahl och PsycINFO avgrinsades sokningen
med “peer reviewed” som ger ett resultat utifrn vetenskapliga tidskrifter (Ostlundh, 2017). I
Cinahl anvindes dven avgriansningen “research articles”. Det stirker forskningens kvalité och
resultatet blir mer applicerbart pa det svenska samhdllet.

Urval

Forsta urvalet grundade sig pa rubriker som enligt Ostlundh (2017) ger en forsta uppfattning av
om materialet kan vara av intresse att studera vidare. Rubriker som var av relevans sparades for
senare granskning av artiklarnas abstrakt. Ostlundh (2017) beskriver abstrakten som korta
informativa sammanstillningar av artikelns innehdll och kan saledes ge en tydlig bild om
materialet ska granskas ndrmare. Totalt granskades 120 abstrakt i de olika databaserna. 30
artiklar granskades vidare och bortfallet var inte relevant mot syftet och uppfyllde inte
inklusionskriterierna.

Nasta urval bestod av 30 artiklar som granskades i1 sin helhet.Tolv artiklar valdes ut som
underlag till arbetets resultat. Bortfallet bestod av material som vid granskningen av abstrakt
inte kunde exkluderas men vid ndrmare granskning uppfyllde studierna inte
inklusionskriterierna. Artiklar foll 4ven bort da materialet inte var tillgidngliga att 14dsa utifran
bibliotekens prenumerationstjdnster samt att spraket var annat édn engelska eller svenska.

Kvalitetsgranskning

Granskning av artiklarnas kvalité gjordes med utgangspunkt i en kvalitetgranskningsmall som
framstillts av Statens beredning f6r medicinsk utvirdering, SBU (2014). En artikel hade anvint
sig av en mixad metod men da resultatet anses vara av kvalitativ karaktédr granskades dven den
med granskningsmallen fran SBU (2014), se bilaga 2.
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Dataanalys

Dataanalys genomfordes 1 enlighet med Fribergs (2017) beskrivning av arbetsgangen vid
litteraturoversikter. 1 forsta fasen studerades materialet noggrant och de olika studierna
huvudsakliga resultat sammanfattades. Examensarbetets syfte applicerades till materialet for att
sakerstdlla materialets relevans. Vidare beskriver Friberg (2017) processens ndsta steg dér
skillnader och likheter i studerat material togs fram, de emotionella upplevelser som var
genomgaende i artiklarna valdes ut som grund for resultatet. Materialet granskades pa nytt for
att sdkerstdlla att ingen information av relevans skulle ha missats. Vid dversikten av material
gick analysprocessen i nésta steg som enligt Friberg (2017) handlar om sortering av materialet.
Rubriker skapades dir de olika artiklarnas resultat sammanstélldes varpa foljande tre teman
identifierades: Den nya rollen, Kédnslan av ansvar och Hemsjukvérdens paverkande faktorer.

Forskningsetik

Forfattarna beaktar forskningsetik genom att anvinda etiskt godkidnnande som
inklusionskriterie. Det etiska godkdnnande stirker att forskningen utgétt fran etiska principer
och studiernas utformning tar hénsyn till ménniskans eget virde som anses vara viktigt for
resultatet. Omradet studeras for att ge tydligare kunskap inom omradet och kan etiskt motiveras
av att resultatet dr av vérde for individ, profession och samhille (Kjellstrom, 2012). Samtliga
artiklar som anvénts som underlag for resultat har etiskt godkédnnande vilket saledes garanterar
att deltagarna i studierna har beaktats. Forskarna beskriver att deltagarna fatt all information av
relevans 1 de olika studierna och sjdlva fattat beslut om deltagande.
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Resultat

Tre huvudteman identifierades vid bearbetning av materialet som beskriver anhorigas
upplevelser av att varda en familjemedlem i livets slutskede i hemmet; Den nya rollen, Kénslan
av ansvar och Hemsjukvardens paverkande faktorer. Till varje tema kommer tillhérande
subtema som beskrivs ndrmare i respektive tema.

Den nya rollen

I detta huvudtema beskrivs anhorigas upplevelse att ga in i en ny roll nér patientens vardas 1
hemmet vid livets slutskede. Med rollen kommer mycket tankar och kdnslor som beskrivs 1
foljande subteman: “Att ta sig an rollen”, “For att leva upp till férvéntningarna - fran varden
och fran patienten” och “Att bli sedd och bekriftad 1 rollen”.

Att ta sig an rollen

Inom de sociala strukturerna i samhéllet finns enligt Ward-Griffin, McWilliam & Oudshoorn
(2012) en stark forvéntan att anhoriga ska engagera sig fysiskt och emotionellt 1 varden vid
livets slutskede. Anhoriga forvéntas kliva in 1 en ny vardande roll nér patienten 6nskar att stanna
hemma i livets slutskede, en roll som de ofta kénner sig tvingade att ta utan att inneha verktygen
for leva upp till dess forvantningar (Mohammed et al., 2018; Linderholm & Friedrichsen, 2010;
Robinson, Bottorff, McFee, Bissell & Fyles, 2017). Enligt Robinson et al. (2017) tar anhoriga
pa sig rollen med blandade kénslor. De beskriver att vardandet ses som en moralisk plikt av
anhoriga att uppfylla patientens dnskningar om att fa dé 1 hemmet. For den anhoriga paverkas
beslutet att vilja varda av en blandning av tro, dvertygelser, véirderingar och relation till den
doende (Soroka, Froggatt & Morris, 2018; Linderholm & Friedrichsen, 2010). Att ta sig an
rollen ger kinslan av att ge ndgot tillbaka till patienten som funnits dér for dem tidigare i livet
(Robinson et al. 2017; Soroka, Froggatt & Morris, 2017). En annan faktor som kan spela in
beslutet &r enligt Robinson et.al 2017 tidigare erfarenheter. Det kan handla om personliga
erfarenheter av att ha varit 1 situationen med en déende familjemedlem i hemmet tidigare som
saledes givit en storre forstaelse och forberedelse for vad de kan komma att stillas infor. Aven
negativa erfarenheter fran olika vardinréttningar kan enligt Robinson et. al (2017) paverka
beslutet.

Enligt Pottle, Hiscock, Neal & Poolman (2017) upplevs rollen som givande samtidigt som den
ar utmanande. Att ta sig an rollen under denna tuffa period av sorg ger anhdriga en kénsla av
stolthet. Det upplevs som ett privilegium att vara med och vérda en familjemedlem i livets
slutskede och de anhériga finner en stor tillfredsstillelse 1 detta uppdrag (Linderholm &
Friedrichsen, 2010; Pottle et al., 2017). Totman, Pistrang, Smith, Hennessey och Martin, (2015)
beskriver att antagandet av rollen dven skapar dngestkanslor. Tvivel om att gora ritt och gora
tillriickligt upplevs som pafrestande och skapar stor oro. Aven ridslan om att missa ndgonting
1 vardandet ar en kélla till stindig oro och angest enligt Totman et al. (2015). Den nya rollen
innebdr en ny vardag for de anhoriga enligt Soroka et. al. (2017) och att bibehélla kdnslan av
normalitet upplevs som en stor utmaning. Den nya rollen medfor en férdndrad relation till den
sjuka som enligt Totman et al. (2015) kan upplevas som smirtsam och skrammande. En ny typ
av intimitet som till en borjan kan upplevas obehaglig men som under tidens gang 6vergar till
en djupare nidrhet och relation till den déende (Totman et al., 2015; Pottle et al. 2017). I
situationen forsoker anhoriga hitta en balans, de vill finnas dér f6r patienten och hjélpa till pa
alla sétt de kan samtidigt som de vill bevara patientens egen autonomi (Ward-Griffin et al.,
2012).
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For att leva upp till forvantningarna - fran varden och fran patienten

Anhoriga upplever hoga forviantningar pad deras forméga att hantera situationen, dels fran
patienten och dels frdn varden (Linderholm & Friedrichsen, 2010). I rollen forvantas anhoriga
ha en viss kontroll och kunskap om patientens tillstind frdn sjukvardens sida. De forvintas
forsta nir symtom blir virre och de ska d& kunna hora av sig i tid till hemsjukvarden. Detta
kraver stor kunskap och anhoriga kénner en osédkerhet 1 att inte kunna uppfylla dessa krav
(Mohammed et al., 2018; Linderholm & Friedrichsen, 2010). Férvédntningarna frén patienten
som bland annat innebdr hantering av medicinering kridver kunskap och for att svara pa
patientens onskan sa beskriver anhoriga enligt Linderholm & Friedrichsen (2010) att de 14tsats
ha kunskapen men att de innerst inne kdnner stort behov av stod for att hantera situationen.
Forvantningarna bidrar &ven med en kénsla av 6vervéldigande ansvar (Jack, O'Brien, Scrutton,
Baldry & Groves, 2015). Kénslan av att vara en beslutsfattare lyfts fram av Totman et al. 2015
som medfor tunga kénslor av dngest. Anhoriga beskriver kdnslan av att patientens vilmaende
och liv hianger pa att de gor rétt val ndr de stélls infor svara situationer (Totman et al.,2015).

For att uppfylla forvéntningarna lyfter anhoriga fram en kinsla av att hela tiden behova vara pa
alerten och att aldrig kunna slappna av eftersom de stindigt &r uppméarksamma pa symtom eller
forandringar hos deras sjuke familjemedlem (Totman et al., 2015; Robinson et al., 2017). Som
en foljd av detta kan de anhoriga inte ge tid till eller uppmérksamma sina egna behov eftersom
de stiandigt tdnker pa den sjuke och dennes behov (Totman et al., 2015; Ward-Griffin et al.,
2012). Kénslan av att aldrig kunna slappna av leder till enorm trétthet (Robinson et al., 2017;
Pottle et al., 2017). Nar patienten blir sjukare och mindre kapabel att se efter sina egna behov,
upplever anhoriga enligt Soroka et al. (2018) en d6kande kénsla av utmattning. Rollen blir mer
betungande nér patienten lider av sina symtom och kéinslan av maktloshet infinner sig. De
anhoriga kédnner daligt samvete nir de upplever att de inte klarar av att hantera situationen och
leva upp till forvantningarna (Totman et al., 2015).

Att bli sedd och bekraftad i rollen

Bekriftelse 1 den antagna rollen beskrivs av Robinson et. al (2017) som en viktig del som ger
en positiv inverkan pa upplevelsen av vard i hemmet vid livets slutskede. Anhdriga stirks av
att bli bekriftade i sin roll av bade patient och sjukvérdsteamet (Robinson et al., 2017; Jack,
Mitchell, Cope & O'Brien, 2016). Bekriftelsen skapar enligt Linderholm och Friedrichsen,
(2010) kénslor av uppskattning och att de anhdriga gor det rétta i den péfrestande situationen.
Bekriftelsen tar bort oroskdnslor och gor att anhoriga istéllet kan uppleva att de racker till for
sin sjuke familjemedlem (Jack et al. 2015).

Patientens perspektiv tas ofta i forsta hand enligt Pottle et al. (2017) och kan i sin tur leda till
att anhorigas behov inte uppmairksammas. Anhoriga kénner sig osynliga i rollen och 6nskar att
bli sedda. Upplevelsen av att vardteamet endast var dér for patienten och inte bekréiftade de
anhoriga 1 sin roll bidrog med en kénsla av att vara utnyttjad (Linderholm & Friedrichsen,
2010). Kénslan av att inte vara uppskattad leder enligt Linderholm och Friedrichsen (2010) till
att anhoriga tar ett steg tillbaka. Att inte bli sedda i rollen som véardgivare upplevs frustrerande
och maktlost och sérskilt att inte bli sedd av virdpersonalen. Kédnslan av maktldshet genomsyrar
den dagliga upplevelsen av att ge vard i livets slutskede i hemmet. Samtidigt som kénslostormen
pa insidan forsoker anhdriga gdmma sina kénslor av oro, ledsamhet och ilska for andra. De
beskriver det som mycket péafrestande och att de inte vet hur ldnge till de orkar innan de faller
thop (Ward-Griffin et al., 2012).
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Konsekvenserna av att inte bli sedd och bekriftad i rollen leder till att anhoriga inte vagar fraga
om hjilp eller om information som de har behov utav. De vill inte paverka relationen mellan
patienten och personalen frdn hemsjukvirden och osynligheten resulterar i en kénsla av
isolering hos anhoriga (Ward-Griffin et al., 2012; Totman, Pistrang, Smith, Hennessey, &
Martin, 2015; Robinson et al., 2017)

Kanslan av ansvar

I detta huvudtema beskrivs anhorigas kédnsla av ansvar ur olika aspekter vid vard i livets
slutskede 1 hemmet. De olika aspekterna beskrivs i1 fyra subteman, “Gentemot den man dlskar”,
“For att allt ska bli rétt”, “For att skydda” och “Att dela ansvaret”.

Gentemot den man alskar

Anhoriga till patienter som vardas hemma i livets slutskede kinner en otroligt stor
ansvarskénsla infor den nya situationen. De upplever att det dr deras plikt att se efter sin sjuke
familjemedlem, en ansvarskénsla som grundar sig i kérleken de kinner till den sjuke (Soroka
etal., 2018; Ward-Griffin et al., 2012; Linderholm & Friedrichsen, 2010; Robinson et al., 2017).
Anhoriga tar stort ansvar for att fora patientens talan (Totman et al., 2015; Robinson et al.,
2017). De anhoriga accepterar och tar pa sig uppdraget som vardare i hemmet eftersom de enligt
Soroka et al., 2018, kdnner ansvar gentemot den sjuke. Det betungande ansvaret som involverar
nya ansvarsomraden, sirskilt om anhoriga levt i partnerskap med patienten, distraherar de
anhorigas upplevelse om att uppskatta den sista tiden tillsammans med den sjuke patienten och
ansvaret beskrivs som overvildigande (Ward-Griffin et al., 2012).

For att allt ska bli ratt

Anhoriga beskriver ansvarskénslan som att vara bulten som héller allt samman. De kédnner
ansvar fOr att den sista tiden och doden ska ske pa ritt sétt for att den sjuke ska fa det precis sa
som den Onskar att den sista tiden 1 livet ska vara . Anhdriga kdnner stor press av kénslan av att
det bara finns en chans att fa det rétt, att fa till den doden som deras nérstaende ville ha. Det
leder till att de ifragasitter sig sjdlva och undrar om de gor tillrdckligt, om de gor rétt och om
de tar rétt beslut . Pressen av allt ansvar som de anhdriga kénner leder till &ngest (Totman et al.,

2015).

For att skydda

Anhoriga kénner enligt Ward-Griffin et al. (2012) ansvar for att skydda sin sjuke
familjemedlem frén lidande. De vill skydda patienten frdn existentiellt lidande genom att
distrahera fran tankar om doden och angesten som kan relateras till dessa tankar (Totman et al.,
2015; Ward-Griffin et al., 2012). For att skydda den sjuke doljer de sina egna kidnslor av angest,
ilska eller osdkerhet for att inte skapa skuldkénslor eller 4ngest hos den sjuke (Linderholm &
Friedrichsen, 2010; Ward-Griffin et al., 2012). Kénslan av att skydda patienten leder till att
anhoriga har svart att limna 6ver ansvaret och ddrmed avlastas i vardandet. Anhdriga har ett
behov av avlastning men sitter patientens behov fore sina egna behov (Jack et al., 2016; Jack
et al.,2015; Ward-Griffin et al., 2012). Skuldkénslor skapas av att ta emot hjélp som é&r riktad
till de anhorigas egna behov och inte den sjuke (Jack et al., 2016; Jack et al., 2015). Nér
véardpersonalen erbjuder hjélp kan anhoriga reagera med irritation eller bli sarade eftersom det
kan tolkas som att personalen inte anser att de anhdriga kan hantera situationen pa ett
ansvarsfullt sétt (Jack et al., 2016; Robinson et al., 2017). Tillgangen av hemsjukvérd vid livets
slutskede kan ge anhoriga en tillracklig kinsla av sékerhet for att vaga ldmna dver ansvaret en
stund och uppleva ett delat ansvar (Jack et al., 2016; Jack et al., 2015).
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Att dela ansvaret

Kénslan av delat ansvar innebér att anhdriga kan vélja vilka saker de vill hantera ansvaret f6r
och vaga overlata det andra till vardpersonalen (Borstrand & Berg, 2009). Nér anhoriga kan
avlastas fran ansvar ges mojligheten att bearbeta sina egna kénslor och sérja (Mohammed et
al., 2018). Att vaga slédppa ansvaret for den sjuke for en stund och tillats gora vardagliga saker
ger en kdnsla av normalitet, vilket kan vara avgorande for deras formaga att orka vidare (Jack
et al., 2015; Soroka et al., 2018). En kénsla av delat ansvar kan uppnas genom ett gott stod fran
varden och leder enligt Totman et al. (2015) till en storre kédnsla av sékerhet 1 situationen.

Hemsjukvardens paverkande faktorer

For att anhoriga ska kénna att de avlastas frdn den ansvarsfulla rollen som vardare i hemmet
vid livets slutskede kan innebdra finns det vissa saker, beteenden och forhallningssétt som de
anhoriga uppskattar hos vérdpersonalen inom hemsjukvarden. Detta beskrivs i tvd subteman:
“Hemsjukvardens forutséttningar for avlastning” och “Byggandet av en relation”.

Hemsjukvardens forutsattningar for avlastning

Anhoriga mér béttre 1 situationen nir de upplever att vardpersonalen har hog kompetens och
erfarenhet, det ger de anhoriga en kénsla av sdkerhet och minskad oro (Linderholm &
Friedrichsen, 2010; Robinson et al., 2017; Lees et al., 2014). Anhoriga mar bra av att kdnna en
kontinuitet i varden, dven om organisationen i hemsjukvérden inte alltid tillater att samma
person kommer sé dr det viktigt att de arbetar pa liknande vis for att de anhoriga ska kunna
kinna sékerhet (Totman et al, 2015; Borstrand & Berg, 2009; Robinson et al., 2017; Lees et al.,
2014).

Manga anhdriga upplever pafrestningar med att de maéste kdmpa mot systemet och
organisationen for att fa den vard som deras sjuka familjemedlem fortjanar (Robinson et al.,
2017). Nar vardpersonalen haller sina 16ften, dr palitliga och tillgdngliga kan anhoriga kénna
trost och slappna av (Klarare et al., 2018).

De anhoriga uppskattar mycket nér vardpersonal dr proaktiv och kan forutse vad som kommer
att behovas 1 hemmet, detta minskar stressen anhoriga kdnner Gver att organisera varden
(Klarare et al., 2018). Svarigheter med att fi tag pa material och hjdlpmedel ger enligt Totman
et al. (2015) kénslor av frustration och ilska. Anhoriga uppskattar hjalp med att organisera och
forse med material da behoven fordndras. De uppskattar resurserna som ges och beskriver dven
praktisk information om vardandet som vardefullt (Klarare et al., 2018; Robinson et al., 2017;
Lees et al., 2014). Anhdriga vill ha information om vad de kan forvénta sig av interventioner
vardpersonalen utfor (Klarare et al., 2018). Anhoriga betonar starkt att de behdver information
om hur dédsprocessen gér till, hur man ser tecken pa doende och hur de ska agera nir den typen
av situation uppstir (Soroka et al., 2018; Totman et al., 2015; Borstrand & Berg, 2009).
Anhorigas vilbefinnande okar ndr hemsjukvarden kan erbjuda resurser i form av tid for samtal
och tid att lyssna pa 6nskemal och kunna utforma varden efter de anhorigas 6nskemal (Klarare.,
2018; Borstrand & Berg, 2009).

Byggandet av en relation

Nar vardpersonalen viarnar om att bygga en relation med de anhdriga kinner de sig sedda och
bekriftade i sin vardande roll (Klarare et al., 2018; Ward-Griffin et al., 2012; Linderholm &
Friedrichsen, 2010). Byggandet av relationer bidrar till att anhoriga kdnner att de far stod i
vardandet och det i sin tur resulterar i en kénsla av meningsfullhet. (Soroka et al., 2018;
Linderholm & Friedrichsen, 2010). Relationen kan utvecklas till ett partnerskap dédr den
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anhorige kdnner sig som en del av teamet, dir dennes dnskemaél anses lika viktiga som de dvriga
medlemmarna av vardteamet och patientens (Klarare et al., 2018; Linderholm & Friedrichsen,
2010). Anhoriga upplever att relationen frimjas nér personalen forde sociala konversationer
som foljs upp vid nédsta mote, nir de far bekriaftade av sin roll 1 vardandet och uppmuntran att
ta egen tid, dessa saker far de anhdriga att kiinna sig betydelsefulla och bekriftade som individer
(Klarare et al., 2018). Nar anhdriga inte kdnner att de kan bygga en relation med vardpersonalen
kénner de maktloshet, hjilploshet, osdkerhet, sarbarhet och det bidrar till en kénsla av isolering
(Linderholm & Friedrichsen, 2010; Borstrand & Berg, 2009; Robinson et al., 2017).
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Diskussion

Metoddiskussion

En litteraturdversikt enligt Friberg (2017) ar den studiedesign som anvints for att kartldgga
aktuell forskning inom utvalt omradde och sammanstdlla det till ett Sversiktligt resultat.
Litteraturdversikter motiveras av Friberg (2017) och resultaten kan ha ett kliniskt
implikationsvarde och dr foljaktligen aktuell for sjukskoterskor.

Identifiering av relevanta begrepp infor informationssokning strukturerades med hjilp av
SPICE-modellen utifrdn Statens Berednings for medicinsk och social utvédrdering, SBU (2017)
och utgick frdn formulerat syfte. SPICE-modellen argumenteras som ldmplig metod av SBU
(2017) nér forskning riktas mot upplevelser av fenomen och kan saledes appliceras till
examensarbetets syfte som riktas mot anhdrigas emotionella upplevelser av att varda en
familjemedlem 1 hemmet 1 livets slutskede. Anvdandandet av SPICE-modellen gav en bra grund
infor kommande identifiering av &mnesord i de utvalda databaserna som senare resulterade i en
strukturerad informationssdkning. Valet av databaser grundar sig i tidigare erfarenheter men
databasen PsycINFO var en ny databas som forfattarna inte anvént tidigare. Databasen beskrivs
innehalla beteendevetenskap och psykologi enligt Karlsson (2012) och anses vara relevant till
formulerat syfte.

Amnesord identifierades i de olika databasernas termbanker. Att anpassa innehillet till
databasens egna beskrivningar av innehallet resulterar i en mer riktad sokning som samtidigt ar
systematiskt enligt Karlsson (2012) och uppfyller forfattarnas méal med informationssdkningen
som var en systematisk dversikt av innehallet. Vid s6kning i de olika termbankerna noterades
att databaserna anvénde olika &mnesord for samma term, exempelvis bendmndes hemsjukvard
olika i alla databaser. I PubMed anvéndes termen “Home Care Services”, i Cinahl anvandes
“Home Health Care” och i PsycINFO “Home care”. Detta stirker forfattarnas upplevelse av att
anpassa den kommande sokningen i de olika databaserna och ar en viktig grund enligt Karlsson
(2012) for att identifiera hur de olika databaserna bendmner sitt innehall. Sokandet av &mnesord
som beskriver upplevelsen av ett fenomen var den del som sdgs som utmanande i processen.
Amnesord som beskriver upplevelsen identifierades som “Emotions” och “Life experiences” i
de olika databaserna. Forfattarna kontrollerade dven Karolinska institutets, KI, termbank for
upplevelser men ansag att redan identifierade &mnesord var de som dven var av relevans i Kls
termbank. Vidare identifierades synonymer till de olika &mnesorden med syftet att inkludera
flera relevanta sokord infor informationssékningen.

Informationssodkning

Informationssdkning genomfordes i enlighet med Ostlund (2017) och innefattar olika beskrivna
soktekniker; trunkering, faltsokning, sdkhistorik och boolesk soklogi. Anvindandet av de fyra
sokteknikerna gav bra struktur och enligt Ostlundh (2017) kan anviindandet av dessa tekniker
leda till bra innehall som #r av relevans. Overvigandet av trunkering gjordes och applicerades
till flertalet synonymer dér ordet upplevdes tillrackligt specifikt for att resultera i bojningar som
kunde vara av relevans for resultatet. Trunkering hade kunnat appliceras pd samma sitt i
samtliga databaser men da databaserna definierade olika dmnesord valdes trunkering pd ord
som for databasen var synonymer. Vidare anvédndes faltsokningar som riktade in s6kningarna
mot hur databaserna beskriver sitt innehall. Att rikta sokningar mot &mnesord, titel och abstrakt
gav en riktad men relevant sdkning. I databasen PsycINFO fanns inte alternativet titel/abstrakt
utan var uppdelade i separata kategorier. SOkning hade kunnat goras mot bada kategorierna
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men fOrfattarna valde abstrakt som dr den bredaste informationskillan. Den sammanstillda
sOkhistoriken kombinerades med booleska sokoperatorer; AND och OR. Operatorn NOT hade
kunnat anvindas da en del av resultatet handlade om barn inom den palliativa varden men
anvindes inte eftersom anvindningen enligt Ostlundh (2017) kan leda till att for mycket
material sorteras bort.

Under sokprocessen identifierades sokord som hade kunnat anvéndas i nya sokningar. Flera
artiklar bendmnde anhorigvardare som “Family caregiver” vilket inte anviandes som ett sokord.
I sokningen som gjordes i databasen Cinahl anvéndes fritextsokning med sdkordet “Specialized
homecare” did bendmningen upptdcktes under informationssokningen i1 databasen. Dock
genererade inte sokningen med fritextsokning i fler tréffar och anvéndes siledes inte under
kommande s6kningar. Om nya sékningar hade genomforts hade det kunnat generera 1 flera
relevanta artiklar att granska och ett steg ndrmare dataméttnad. Resultatet 1 utvalda artiklar
foljer en rod trad och visar pa liknande resultat.

Datainsamling och analysprocessen

Arbetsprocessen for att sammanstilla resultat foljde Fribergs (2017) beskrivning av
arbetsgdngen vid analys av kvalitativ forskning som samtliga studier bestod av.
Datainsamlingen bestod till en borjan av 120 abstrakt som granskades utifrdn rubrikernas
relevans dér 30 artiklar kom att granskas i sin helhet. Anvidndandet av inklusions- och
exklusionskriterier gav forfattarna en tydligare bild i vad som kunde vara av relevans for
resultatet. Manga artiklar som stod for bortfallet hade relevant forskning kring omradet men var
gjorda till storsta del i Asien dér parallellerna med det svenska samhillet &r svérare att dra och
didrmed mindre applicerbart. Om viss osdkerhet upplevdes vid granskning av abstrakt angdende
materialets relevans valdes materialet att granskas vidare vilket svarar pd varfor tolv artiklar
valdes ut av 30 granskade. Noggrann granskning av 30 artiklar skapade en tydlig 6versikt over
materialet, vilket gav forutsdttningar att identifiera relevant data frén sokningarna. Detta ledde
till noga utvalda artiklar som i1 hég utstrackning svarade mot forfattarnas formulerade syfte.

De tolv artiklarna som valdes ut uppfyller inklusionskriterierna och ansags vara relevant utifran
examensarbetets syfte om anhorigas emotionella upplevelser av vard i hemmet vid livets
slutskede. Elva artiklar ar kvalitativa studier och en artikel dr en studie genomférd med en
mixad metod men med resultat som till storre del bestir av kvalitativ forskning. Kvantitativ
forskning saknas 1 resultatet men den kvantitativa forskningen ar enligt Billhult och Gunnarsson
(2012) inriktad mot observationer och statistik som ska svara pa forskningsfragan vilket inte
upplevdes svara pa examensarbetets syfte som belyser individens subjektiva upplevelser.

Artiklarnas kvalité validerades med SBU’s granskningsmall for kvalitativ forskning (2014).
Majoriteten av artiklarna bedomdes ha hog kvalité. Gemensamt for samtliga artiklar var etiskt
godkédnnande som stérker forskningens kvalité. Vid kvalitativ forskning ar forskningsetik en
viktig aspekt att ta hédnsyn till, och blev f0ljaktligen ett inklusionskriterie, eftersom
intervjustudier enligt Kjellstrom (2012) kan innebdra en mer intim relation. Artiklar som
bedomdes ha ldgre kvalité hade inte lika tydliga inklusionskriterier i forhallande till andra
utvalda artiklar. Studierna gjorda av Soroka et al. (2018) och Klarare et al. (2017) beskrev var
urvalet gjordes men inte om deltagarna skulle uppfylla vissa krav, exempelvis sprakkunskaper.
En annan studie gjord av Robinson et al. (2017) saknar en tydlig diskussionsdel och foljer
saledes inte strukturen som ovriga studier. Artiklarna uppfyllde forfattarnas formulerade
inklusionskriterier och kunde foljaktligen anvindas trots viss otydlighet.
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Enligt Friberg (2017) ska det analyserade materialet ssmmanstillas och beskrivas under teman
som identifieras. Mycket information fran samtliga artiklar var av intresse och att benimna ett
tema som sammanstéller flera studiers resultat var utmanande. Teman identifierades genom att
skapa en Oversikt av materialet och utgé fran formulerat syfte. Tre huvudteman identifierades;
Den nya rollen, Kénslan av ansvar och Hemsjukvardens paverkande faktorer. Valet av teman
innebar dven att en liten del av materialet inte anvéndes. Bortvalt material var intressant men
svarade inte mot syftet.

Beskriven metod grundar sig i litteratur som berdr vetenskapliga metoder och upplevdes
strukturerad. Tydliga steg 1 arbetsprocessen ger en strukturerad arbetsgang som leder fram till
ett resultat som besvarar forfattarnas syfte.

Resultatdiskussion

Anhoriga till personer som vérdas i livets slutskede hemma upplever méinga kinslor. Nagra av
de kénslor anhorigvardare upplever ar frustration, maktloshet, oro, sorg, ilska och angest. Dessa
kénslor beskrivs av Cullberg (2006) som symtom pa en akut kris. Att vara anhorig till ndgon
som vardas 1 hemmet 1 livets slutskede innebér en stor omstédllning for familjen som férvéntas
stddja upp nér varden inte finns dér. Det sétter stor press pd de anhoriga som inte vet hur de ska
axla denna ansvarsfulla roll. Aven om alla anhdriga inte har samma emotionella upplevelser
finns det stora likheter i erfarenheterna av att vara anhorigvérdare. Genom deras upplevelse kan
forbattringsomraden identifieras och utveckla stod dédr det behdvs och arbeta for en battre
palliativ hemsjukvérd.

Hughes et al. (2019) lyfter fram att mojligheten att stanna hemma i livet slutskede kan innebéra
att den sjuka behover ha anhoriga omkring sig som dr villiga att hjélpa till i varden. Det ar inte
ett krav men &nda finns det en viss kénsla av att det dr svart att stanna i hemmet utan denna
forutséttning. I det forsta temat Den nya rollen talas det om rollen som de anhdriga kénner sig
ofta kénner sig tvingade in i. Mohammed et al. (2018) talar om att det finns en uppfattning i
samhdllet om att ddden i hemmet dr den basta déden och att det ddrmed blir en skyldighet for
anhoriga att skapa denna dod. Linderholm och Friedrichsen (2010) talar om detta som en
normetisk plikt i samhéllet. Om de anhoriga inte stiller upp som vardare 1 hemmet s& kan den
“ideala” doden inte forverkligas och de anhoriga blir da skyldiga till att skapa en dalig dod. Det
finns alltsd tecken pé att det finns en viss prestige i att varda den sjuke 1 hemmet istéllet for att
lamna 6ver det fulla ansvaret till en vardinrattning. Den ansvarskdnsla som presenteras i temat
Ansvar kan kopplas till denna samhillsuppfattning. Mohammed et al. (2018) talar &ven om att
det forekommer en uppfattning om att sjukhusen vill forkorta vardtiderna och att anhoriga
kdnner press att de méste ta hem den sjuke dven fast de kdnner en osdkerhet angdende deras
formaga att virda hemma. I resultatet finner vi en kultur av att de anhdrigas arbete som vardare
ofta tas for givet av virdpersonalen. Vardpersonalen kan utnyttja de anhdrigas givmildhet och
pliktkdnsla utan att vara medvetna om det enligt Ward-Griffin et al. (2012). De anhériga hamnar
1 en beroendestillning till vardpersonalen, eftersom det dr vérdpersonalen som sitter pa
kunskapen och resurserna som kan avlasta dem fran det tunga ansvaret och ge dem trygghet.

Osikerhet infor rollen &r tydlig. Att varda nagon i livets slutskede dr ndgot som kréaver stor
kunskap (Beck-Friis & Strang, 2012). Anhoriga kdnner sdllan att de besitter den kunskapen som
krévs 1 situationen. Sammanstilld tidigare forskning av Bee, Barnes och Luker (2008) belyser
detta problem och lyfter fram att anhoriga upplever att de ar 1 behov av stod for att klara av att
utfora vard 1 hemmet. For vardpersonal kravs det utbildning for att arbeta med palliativ vard
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och resultatet 1 detta arbete pekar mot att anhdriga skulle gynnas av en utbildning for att kunna
axla rollen som anhérigvardare. Onskvirt vore att vidare studera hur en sddan utbildning skulle
kunna vara uppbyggd och vad den skulle innehalla for att underlétta rollen som anhorigvérdare.

Resultaten pavisar att rollen som anhdrigvardare kan ge en meningsfullhet till den anhoérige, att
forandringen kan leda till en djupare relation. I studien av Totman et al. (2015) sags ett samband
mellan att kénna meningsfullhet och att ha positiva erfarenheter av den palliativa
hemsjukvérden. Det &r ett intressant samband och visar pa hur avgérande denna vard ér for de
anhorigas kénslor. Meningsfullheten kan frimja de anhdriga i en acceptans infor och efter
doden.

Anhoriga till personer som befinner sig i livets slutskede 1 hemmet har generellt en ldgre
livskvalité¢ &dn Ovriga befolkningen (Gotze, Bréahler, Gansera, Polze & Kohler, 2014). Att
erbjuda en god palliativ hemsjukvérd ar otroligt viktig for de anhorigas vdlmaende. Groh,
Vyhnalek, Feddersen, Fiihrer & Borasio (2013) visar att de anhoérigas livskvalité och
psykologiska hilsa okar nér de kan 2 stod av ett palliativt team under véardtiden 1 hemmet. Det
starker resultatet som presenteras i temat Hemsjukvardens paverkande faktorer angaende vikten
av det palliativa teamet dr for att anhoriga ska orka vérda. De behover finnas dér och avlasta
anhoriga 1 ansvaret och bekrifta dem sé att de kan kénna uppskattning i sin viktiga roll som
Linderholm och Friedrichsen (2010) lyfter fram. Ett gott stod till anhérigvardare ér en
forutséttning for att patienten ska kunna stanna i hemmet och do pa den plats de onskar.

I enlighet med tidigare forskning av Martin, Olano-Lizarraga & Saracibar-Razquin (2016)
upplevde anhoriga att de méste dolja sina egna kéanslor for att skydda den sjuke. Anhoériga som
lever under hog stress och tranger bort sina kénslor under denna period kan fa psykisk ohélsa
efter och under vérdtiden och ha svért att bearbeta och acceptera det som hént. For att fraimja
en positiv emotionell upplevelse for de anhoriga som kan underlétta sorgebearbetningen efter
vardtiden och skapa de bista forutséttningarna for fortsatt god hélsa bor sjukskoterskan inom
den palliativa hemsjukvérden respektera den roll de anhoriga har och avlasta dem fran ansvar.
De anhdriga behover hjilp att bearbeta kidnslorna fran den akuta krisen for att kunna gé vidare
till en bearbetningsfas (Cullberg, 2006). Anhoriga som inte fatt tillrackligt med forberedande
information och kdnner sig overraskade av sjukdomens progression kan aterigen forséttas i
chockfas, som dr beskrivet av bade Totman et al. (2015), Lees et al. (2014) och (Mohammed et
al. 2018). Chocken leder till en ny akut kris som den anhérige méste genomga innan atergang
till en bearbetningsfas. Att befinna sig i en akut kris innebdr mycket lidande for den som
genomgar krisen men dven de runt omkring.

Flera artiklar som ligger till grund for resultatet belyser att anhdriga upplever en sorg nér deras
sjuka familjemedlem blir férdndrad genom progression av sjukdomen. Det kan yttra sig som
allvarliga symtom, kognitiv paverkan och/eller fatigue och upplevs som en forlust innan déden
(Totman et al., 2015; Ward-Griffin et al., 2012; Lees, Mayland, West, & Germaine, 2014). Nir
ansvaret inte lingre kan delas mellan den anhdrige och den sjuke blir det en forskjutning 1
relationen och den anhoriga verkar uppleva det som att ta en form av fordldraroll. Anhoriga
upplever en sorg infor den fordndrade relationen som dven beskrivs i tidigare forskning (Martin
et al., 2016). Att inte langre kunna dela ansvaret med den sjuka gor att de anhoriga kénner sig
ensamma, det dr da viktigt att sjukvérden da kan stotta upp for att bordan inte ska bli for stor.
Det som dr bést for patienten &r inte alltid ar det basta for den anhoriga och resultatet visar hur
viktigt det dr for virden att se till hela familjens behov. Arbetet understryker vikten av ett
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holistiskt synsétt i palliativ hemsjukvard som Jack et al. (2016) ndmner. Resultatet visar att de
anhorigas trygghet finns 1 vardpersonalen. Om personalen kan bidra med sédkerhet och skapa en
god fortroendefull relation far de anhdriga sjélvfortroende 1 sin egen roll (Soroka et al, 2018).
Resultatet 1 det sista temat inbjuder sjukskoterskan att se pa sin roll som relationsbyggande.

Familjecentrerad vard som omvardnadsteori

Att striva efter personcentrering dr ett mal inom den svenska varden, ett viktigt begrepp i det
personcentrerade perspektivet dr familjecentrering (Kristensson Uggla, 2014). En
familjecentrerad palliativ vard gar i enlighet med WHOs beskrivning av det palliativa
forhallningsséttet som ska beakta bade de fysiska, psykiska och sociala behoven. Studierna som
ligger till grund for resultatet belyser att hela familjens behov inte alltid tillgodoses och hamnar
1 andra hand vilket fir negativa konsekvenser hos anhoriga. Det leder bland annat till att
anhoriga enligt Mohammed et. al. (2018) blir utmattade av det dvervildigande ansvaret som
vard 1 livets slutskede i hemmet innebédr. Detta belyser vikten av ett familjecentrerat
forhallningssitt som enligt forskning dr den mest utmanande delen inom den palliativa varden
(Kissane, 2017). Familjecentrerat fokus i den palliativa varden skapar forutsdttningar for
anhoriga att klara av situationen. Det dr de anhoriga som ska fortsdtta leva nir deras
familjemedlem dor och deras hélsa kan paverkas en lang tid efter vardperioden och forlusten.
Det ligger 1 samhallets intresse att skapa de bésta forutsittningarna for att de anhoriga ska ha
en god hélsa under och efter virdandet i hemmet.

Kliniska implikationer

Resultatet ur ett omvardnadsperspektiv belyser vikten av ett familjecentrerat forhéllningssatt
dér sjukskdterskan ska forbereda de anhoriga infor rollen som anhdrigvardare. Sjukskoterskan
ska dela ansvaret med de anhoriga och bygga en relation samt ta stor hénsyn till de anhorigas
situation for att de anhoriga ska kunna fa en god kdnslomaéssig upplevelse av hemsjukvarden
under livets slutskede.

Slutsats

Litteraturstudien avsag att undersoka anhorigas emotionella upplevelse nér en familjemedlem
vardas under livets slutskede 1 hemmet med stod av hemsjukvard. Syftet kunde besvaras genom
en sammanstéllning av tolv vetenskapliga artiklar. Resultatet visar pa att anhdriga kinner att de
maste ta sig an en vardande roll som kan upplevas som ny och skrammande, att de anhoriga
kénner ett otroligt ansvar for den sjuke och att hemsjukvarden péverkar den emotionella
upplevelsen genom sitt bemotande, kompetens och kontinuitet. Anhoriga upplever hoga
forvantningar frdn varden och den sjuke infor denna vardarroll, men de anhoriga kinner sdllan
att har verktygen att leva upp till dessa forvéntningar. Anhoriga har en enorm ansvarskéinsla for
att uppfylla den sjukes 6nskemal om hur den sista tiden i livet hemma ska vara. Detta ansvar
upplevs som en stor borda, som kan littas genom att kdnna delat ansvar. De anhdriga upplever
att hemsjukvérden har stor inverkan pa den emotionella upplevelsen, ndr de anhdriga kan kénna
tillit och bygga en relation till medarbetarna 1 hemsjukvarden kan deras kénsloméssiga lidande
lindras.
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infor och deras upplevelse
av vardpersonalen.

anhdriga som tillsammans
med hospicevard i
hemmet hade vardat en
familjemedlem i livets
slutskede. Patienten hade
avlidit ungefar tre

hade negativa upplevelser
och fyra hade mixade
upplevelser.

Vid vard i hemmet
upplever anhdriga ett stort
ansvar i varden for

inklusionskriterier och
urval.

Etiskt godkénd.

Foljer tydlig struktur.
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family member with
terminal cancer.

Palliative Medicine.

manader tidigare. Alla
deltagare var minst 21 ar.

Semistrukturerade
intervjuer. Intervjuerna
utforskade hela
upplevelsen med att vara
anhorigvardare och
upplevelsen av stod fran
ett vardteam.

Tematiskt analys.

patienten. De beh6ver
alltid vara tillgédngliga och
dr osékra pa om de gor
rétt och tillréckligt.
Anhoriga beskriver
kénslan av att vara
isolerad om de inte far
stod fran vardteamet.

Ward-Griffin,
McWilliam, Oudshoorn,
2012, Storbritannien.

Relational Experiences of
Family Caregivers
Providing Home-Based
End-of-life Care

Journal of Family
Nursing

Syftet med studien var att
undersoka anhorigas
upplevelser av att varda
dldre personer med
terminal cancer i hemmet
under livets slutskede
med fokus pa relationen

Fokuserad Etnografisk
metod.
Semistrukturerade
djupintervjuer.

Strategiskt urval.
Deltagarna blev
tillfragade av ndgon ur det
palliativa teamet.
Inklusionskriterierna var
riktade mot den sjuka
familjemedlemmen som
skulle; vara >604r, leva
med terminal cancer, tala
och forsta engelska och fa
regelbunden vard av en
anhorig i hemmet. Bade
den sjuka och den
anhoriga skulle acceptera
deltagandet. Fyra
anhdriga deltog i studien.

Det framkom att de
anhorigas upplevelse var
dialektisk, och att den
ofta innebar att de fick
gdmma sina sanna
kénslor om rollen som
anhdrigvardare.
Vardpersonal behdver
uppmérksamma
dualiteten som de
anhoriga kdnner och att
bekrifta att det dr okej att
bade vilja och inte vilja ta
sig an rollen som
anhorigvéardare. Genom
att bekrifta detta kan en
djupare forstaelse och
relation byggas mellan
anhoriga och
vardpersonal och den
anhoriga kan kénna ett
storre stod.

Hog kvalité.

Tydliga
inklusionskriterier och
urval.

Etiskt godkénd.

Foljer tydlig struktur.
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