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Sammanfattning

Bakgrund: Sveriges befolkning bade 6kar 1 antal och lever ldngre. Det leder till ett 6kat
ansvar for varden. En stor del av svenskarna onskar att fa vardas och do i hemmet. Den
palliativa hemsjukvérden &dr beroende av de nirstdende for att den ska fungera dock ar det
manga nirstdende som inte orkar uppréitthalla den palliativa varden i hemmet tills patienten
dor. Att arbeta personcentrerat och folja de fyra hornstenarna i den palliativa varden gor att
de nérstaende blir mer inkluderade. Syfte: Syftet med denna uppsats ér att fa en dkad
forstaelse for de nérstaendes erfarenheter av palliativ vard 1 hemmet under livets sista tid.
Metod: Metoden som har anvénts dr en litteraturdversikt. Sokningar har gjorts i databaserna
CINAHL och PubMed frén vilka sammanlagt 13 artiklar analyserats. Artiklarna har
kvalitétsgranskats med hjdlp av SBU:s granskningsmall och en kvalitativ innehallsanalys har
genomforts. Resultat: Tre teman har identifierats fran analysen: “emotionell resa” dir den
nérstaende uttrycker vilka kinslor den stindigt tvingas pendla mellan; “ansvar” dér de
ndrstdende tar en stor roll i den palliativa varden och upplever att allt hinger pd dem samt
“stod”, vilket delats in 1 tvd subteman: “professionellt stdd” som den nirstaende far fran
sjukskoterskan och sjukvardsverksamheten och “informellt stod” vilket ar stodet fran Gvrig
familj, vianner, djur och religios tro. Diskussion: De nirstdende gér igenom ménga olika
kdnslor samt upplever ett stort ansvar dver situationen. Stodet for dem ar viktigt for att de ska
orka. Sjukskdterskan har en viktig roll i1 att ge de nirstaende ett bra stod och med hjilp av en
okad forstielse for de ndrstdendes erfarenhet genom den palliativa varden kan sjukskoterskan
ge ritt typ av stdd och ritt insatser kan kopplas in for de nérstdende. Det bidrar till att de
tillsammans orkar genomfora den palliativa varden till patientens dod.

Nyckelord: Palliativ vard, vard i hemmet, nirstdende, erfarenheter.
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Inledning

Vi har bada stott pd palliativ hemsjukvard pé véra praktikplatser och insett hur mycket det
finns att 1dra. Den undervisning som bedrivs runt om 1 landet pa grundutbildningen for
sjukskdoterskor om palliativ vard dr grundldggande och bristfillig 1 forhallande till det
ansvaret sjukskoterskan tvingas ta under den palliativa vérden.

Nérstaende som vardar utfor flera olika uppgifter dar de till exempel hjélper till med
vardagliga aktiviteter som personlig hygien, inkop, transporter med mera. Vi har valt att
fordjupa oss i &mnet palliativ hemsjukvérd och valt de nérstdendes perspektiv d& vi upplevde
att de fick axla en stor och tung roll.

Bakgrund

Befolkningen 1 Sverige okar for varje ar och allt fler lever ldngre trots att halva befolkningen
lever med kroniska sjukdomar och var fjarde person dr multisjuk. Under 2000-talet har
befolkningsméngden 6kat med 16%. Samtidigt har medellivsldngden mellan 1970 och 2018
okat fran 72,20 ar till 80,78 ar for méan och fran 77,06 till 84,25 ar for kvinnor. Antalet
cancerfall har sedan 1970 fordubblats 1 Sverige och 6kningen forvéntas fortsitta. Detta
medfor att belastningen pé varden 6kar (Cancerfonden, 2018; Statistiska centralbyran, 2019;
Statistiska centralbyrdn, 2020; Véardanalys, 2014). Majoriteten av svenskarna dnskar do 1
hemmet (Jakobsson Ung & Ohlén, 2019; Socialstyrelsen, 2006). Mellan april 2019 och april
2020 var det 13% som dog i hemmet (Svenska palliativregistrets utdataportal, 2020).

Palliativ vard

Palliativ vérd ges till en patient nir en botande atgérd inte langre dr mojlig, det vill sdga att ge
en patient med en livshotande obotlig sjukdom omvardnad. (Nationella radet for palliativ
vard, u.d.). Enligt World Health Organizations (2020) definition av palliativ vérd ar denna typ
av vard ett tillvdgagangssatt for att 6ka livskvaliteten for patienten och dennes nirstdende vid
en tidpunkt dd de star infor de omvélvande fordandringar som kommer vid livshotande
sjukdomstillstdind. Aspekter som behover tas i beaktning vid den palliativa varden ér de
fysiska, psykiska, psykosociala och andliga faktorerna. Detta gors genom att tidigt identifiera,
forebygga och lindra symtom som uppkommer under sjukdomsfoérloppet. Palliativ vard
innebér 6ppna samtal som beaktar ddden som en normal process och del av livet. Den
palliativa varden ska dock inte paskynda eller fordrdja doden, ddremot ska den ge stod &t
narstdende under deras sorgearbete (World Health Organizations, 2020). Genom att arbeta
tvarprofessionellt tillgodoses patientens och nirstaendes behov, vilket frimjar livskvalitet
under sjukdomsfdrloppet (Jakobsson Ung & Ohlén, 2019).

Palliativ vard kan ges tidigt i sjukdomsforloppen likavél som sent. Innan palliativ vérd sétts
in halls ett brytpunktssamtal, vilket innebir en dvergang fran en livsforlingande vard till vard
som fokuserar pé lindring. Detta sker oftast i en process over tid, genom forédndringar i
sjukdomen. Brytpunktssamtalet sker efter att en ldkare har gjort en medicinsk beddmning om
var patienten ar i sjukdomsforloppet och vilka behandlingsatgérder som kan vara virda att
prova, eller om det dr ndgra behandlingar som gjort att patientens tillstdnd forvérrats. Likaren
ska ta stillning till den enskilde patientens tillstind, malet med behandlingen och om
behandlingen behover dndras eller anpassas efter sjukdomsutvecklingen eller patientens
onskemal. Den medicinska bedomningen skall utvirderas regelbundet under vardforloppet
(Socialstyrelsen, 2018).

Vérden ska kunna ges pé olika platser, sasom 1 hemmet, pa hospice, sirskilt boende eller
sjukhus. Det finns olika typer av palliativ vard dér allmén palliativ vard innebir vird som ges



till patienter med ett relativt symptomfritt sjukdomsforlopp som inte kraver en specialiserad
behandling. Den ges pa alla vardplatser och av personal med grundldggande kunskap och
kompetens inom palliativ vdrd. Den specialiserade palliativa varden ges till patienter med
komplexa symtom eller som har andra sirskilda behov som kréver ett multiprofessionellt
team med extra kunskap och kompetens inom palliativ vard. Att arbeta med ett palliativt
forhallningssitt dr 1ampligt i alla skeden av sjukdomen, fran tidigt diagnostiserade kroniska
eller obotliga sjukdomar fram till dodstillfallet. Parallellt med bedomning av patientens
tillstand ska hens 6nskemal respekteras. Patienten ska vara informerad och ges mojlighet att
paverka beslut om vard och behandling samt ha ritt att neka atgérder foreslagna av
vardgivarna (Socialstyrelsen, 2018; Socialstyrelsen, 2006).

De fyra hornstenarna

I statens offentliga utredning (2001:6) formulerades de fyra hornstenarna kommunikation och
relation, nérstdendestdd, symtomlindring och teamarbete. De utgér grunden for det palliativa
arbetet och dr format efter WHO:s definition av palliativ vard. Symtomlindringen &r en stor
del, da patienterna ofta upplever manga och anstrangande symtom som illamaende, smérta,
angest och trotthet (SOU, 2001:6). Alla symtom kan inte lindras helt, dock finns det mycket
att gora for att 6ka patientens vilbefinnande och livskvalité den sista tiden i livet. Att
symtomlindra patienten ger ocksd en trygghet for den nérstdende da de ser att patienten inte
lider (Palliativt kunskapscentrum, 2018c).

Interprofessionellt teamarbete ar visentligt och viktigt for att patienten ska fa basta mojliga
vard. Patienten dr beroende av ménga insatser som kréver att flera professioner involveras.
Det kan till exempel vara sjukskdterskor, ldkare, dietister, fysioterapeuter, arbetsterapeuter
och kuratorer. Da det dr s manga olika professioner som dr delaktiga i varden ar det valdigt
viktigt att teamarbetet mellan dem fungerar. Teamarbetet mellan professionerna dr inte det
enda som ska fungera - det &r dven av storsta vikt att det fungerar mellan patient, nérstaende
och personal (Palliativt kunskapscentrum, 2018d).

En nyckel till ett fungerande teamarbete &r nédsta hornsten: kommunikation och relation. En
vil fungerande kommunikation dr avgorande for att varden ska fungera. Mellan
professionerna bor flera schemalagda méten vara inplanerade for att alla ska delta och ha
mojlighet att sitta ner och gé igenom bade utforda och kommande insatser.
Kommunikationen mellan vardaren och patienten bor vara 6ppen och patienten och de
narstdende ska kdnna sig sedda, horda och bekriftade. En god kommunikation skapar en
delaktighet for samtliga parter. For att relationen och kommunikationen ska bli bra krivs det
stdndig information, tid for varandra, aktivt lyssnande och en god samtalsmilj6. Vissa
patienter och dven nérstdende har inte alltid mdjlighet till verbal kommunikation, vilket
innebdr att kroppsspréket ocksa dr viktigt (Palliativt kunskapscentrum, 2018a). Stora insatser
gors av nirstdende inom den palliativa varden och darfor dr det viktigt att de féar rétt stod for
att kunna orka. De behover vara delaktiga i varden samt kinna att deras insatser gor skillnad
och betyder ndgot for sd vl som patienten som vardpersonalen (Region Stockholm, u.4.;
Martin, Olano-Lizarraga & Saracibar-Razquin, 2016).

Nérstaende

Ndrstdende och anhorig ér begrepp som skiljer sig at. Anhorig dr endast de som éar slédkt med
patienten medan nérstaende inte har ndgot med sliktskap att gora. Patienten avgor sjélv vem
som &r ndrstdende till dem. Det kan vara deras kollega, en god vén eller en granne. Det
avgorande dr vilken relation personen har till patienten. En slékting till patienten kan ha en
pagaende konflikt med hen, vilket gor att de inte anses som nérstdende i patientens mening
(Sundberg, 2011).



Patientens ndrstdende stér infor en stor omstéllning nér patienten far diagnosen samt beskedet
att det endast &r palliativa insatser som kommer ges och ddrmed alltsa ingen kurativ
behandling. Den palliativa hemsjukvarden erbjuder medicinska och psykosociala insatser
dock inte basala omvardnadsétgarder. Dar maste de koppla in kommunens hemtjinst for att
de narstdende ska fa stottning 1 det basala omvardnadsarbetet. Ménga patienter upplever det
som anstrangande att ha fler okdnda ménniskor i hemmet som ska skota deras personliga
hygien. Detta resulterar i att de nirstdende far ta en stor del av omvéardnaden och de far agera
som vardare istéllet for nirstdende. Relationen blir anstrdngd och belastningen for de
narstdende blir da inte bara psykiskt pafrestande utan dven fysiskt anstraingande (Sundberg,
2011). Stressen som de nérstidende kidnner kan vara hogre dn stressen hos patienten (Carlsson
& Wennman-Larsen, 2014). Bordan for de nirstaende okar i samma takt som patientens
kognitiva funktion forsdmras, samt nir andningen blir mer anstringande for patienten (Krug,
Miksch, Peters-Klimm, Engeser & Szecsenyi, 2016). Det har ocksa visats att de nirstdende
som vardar patienter palliativt i hemmet ofta dr mer forberedda pé att doden ska intridffa, dn
hos de som vardas palliativt pa sjukhus . Kommunikationen mellan patienten och personalen
upplevs ocksa ofta som bittre (Hatano m.fl., 2017).

Manga olika kanslor hos de nérstdende dr vanligt i livets slutskede, som till exempel oro,
skuld, ilska och sorg. Det leder till att de narstdende tvingas bira pa en stor kinslomassig
borda (Martin, Olano-Lizarraga & Saracibar-Razquin, 2016). For att de narstaende ska orka
behover dessa kédnslor uppmérksammas, som vid manga andra fall av psykiskt péfrestande
situationer dr samtalskontakter i ndgon form ofta ett bra hjdlpmedel. For att stotta de
narstdende behover sjukskoterskan skapa en god kontakt med dem, ge dem tid, stélla 6ppna
fragor samt inkludera dem i omvardnaden i den mén de orkar och vill. Sjukskdterskan édr den
som aktivt ska soka kontakt med de narstdende och vara lyhord for deras kidnslor och behov
for att kunna anpassa omvérdnaden pd bésta sétt (Palliativt kunskapscentrum, 2018b). Det ér
en vildigt svar balansgang om hur delaktiga de nirstaende ska vara for att orka. Ofta sitts
den sjukes behov fore den nirstdendes. Den stora pafrestningen gor att den nérstdende inte
alltid orkar vara det stod patienten behover (Svenska palliativregistret, u.a.). Depression
bland de nérstdende forekommer mer séllan nér patienten vardas i hemmet och dven far do
dér, an de som vérdas och dor pa sjukhus (Hatano m.fl., 2017).

God, nira och personcentrerad vard

“Sjukskoterskan delar ansvar med samhdillet for att initiera och frdmja insatser som
tillgodoser allmdnhetens, och i synnerhet sarbara befolkningsgruppers, hdilsa och
sociala behov” (Svensk sjukskdterskeforening, 2014, s. 4).

Sjukskoterskans etiska kod belyser att det &r samhéllet tillsammans med sjukskoterskan som
ansvarar for att insatserna dr anpassade och ska frdmja hilsan, speciellt for de utsatta
grupperna. De palliativa patienterna kan anses som en sadan grupp och dirfor bor varden
anpassas efter deras behov och 6nskemal (Lindén, 2014).

Vérden i1 Sverige gar mot en god och néra vérd och en nyligen utkommen rapport (SOU
2019:29) visar att ménga insatser ges i hemmet, dock innefattar det inte ldkarinsatser - det
ansvaret ligger pa Oppen- eller slutenvarden. I hélso-sjukvardslagen framkommer att
hemsjukvérdens uppdrag ar att erbjuda vard pa primérvardsniva. Da landstinget ska bistd med
lakarinsatser dr det en forutsittning att landsting och kommun arbetar tillsammans for att
kunna ge god och néra vard. Det dr ocksé av storsta vikt att de olika vardenheterna
samarbetar sa patienten inte behdver upprepa information vid alla virdméten, att patienten ar
med och bestimmer dver sin vard samt att hen fir hjélp i omvéardnadsprocessen och far en
kontinuitet i varden. Behovet av att varden samarbetar och kommunicerar &r storre for de



multisjuka dldre, d& de har kontakt med flera olika vardenheter. Det finns cirka en miljon
personer i Sverige som har behov av insatser fran flera virdenheter dir kommunikationen
mellan virdenheterna brister. Patienten pdverkas negativt av dilig kommunikation mellan
vardenheterna, vilket leder till simre vard och en otrygg situation. I dessa l4gen ldggs ett stort
ansvar pa de narstdende till patienten, det kan 1 sin tur ge forsdmrat hilsotillstand hos
patienten d& de nirstdende saknar utbildning och kunskap. Det leder da till fler besok pa
akutmottagningar eftersom nirstaende inte vet var de ska védnda sig eller inte forstar de
vanliga symtomen som kan forekomma under sjukdomsforloppet. Varden behover darfor
finnas dar behovet finns, samt dér patienten ar. I utredningen belyser de att primédrvarden och
hemsjukvérden behover darfor bli mer flexibla och arbeta pa ett mer personcentrerat sétt och
anpassa sina insatser efter patienten. God och néra vard grundas pa ett tankesatt som gar ut pa
att betrakta patientens individuella behov som utgdngspunkt. Sjukskoterskan maste arbeta
personcentrerat med ett patientperspektiv och inte ett vardperspektiv, vilket innebar att arbeta
med den vérd patienten behover, dir patienten befinner sig. Varden maste darfor bli mer
flexibel och rorlig for att kunna mota patienten dér den ér, bade fysiskt och psykiskt (SOU
2019:29).

Personcentrering betyder att sjukskdterskan utgar fran personens behov, 6énskemal och
resurser 1 vardprocessen. Det kan betyda att varden erbjuder enkla kontaktvagar eller att
vérdpersonalen och patienten tar beslut gemensamt om behandling och vard.
Personcentrering innefattar ocksa att ta tillvara pa patientens och dennes nirstdendes
erfarenheter och kunskaper och ta hinsyn till detta ndr varden planeras (Vérdanalys, 2018).
Sjukskoterskans roll 1 den personcentrerade varden innebir att ha en 6ppenhet, en vilja och
ett intresse att hora patientens berittelse och upplevda behov (Forsberg, 2014) . Det krévs
kunskap om patientens vérderingar, synsitt, intressen och prioriteringar for att uppna en
personcentrerad vard. Genom att mdta patienten som likvardig kan patienten sjélv vara en del
av vardteamet dér hen dr med 1 beslutsprocessen av sin egen vérd. Sjukskoterskan ansvarar
for att det dr en personcentrerad omvardnad som bedrivs, dér 6ppen och kontinuerlig
kommunikation ar vasentlig. Sjukskoterskan har ett etiskt ansvar att forsvara patientens
perspektiv och se till att patientens rost dr jimstdlld med sjukvérdspersonalens tolkning av
patientens behov och sjukdom (Svensk sjukskoterskeforening, 2016).

Personcentrerad vérd leder dven till att de ndrstdende kénner en storre tillfredsstillelse av
varden. Att de ndrstdende inkluderas i personcentrerad vérd ar relevant, eftersom de &r
betydelsefulla for patienten. De nirstdende dr med och bidrar till att patienten behéller sin
identitet och personlighet genom hela sjukdomsforloppet (Svensk sjukskoterskeférening,
2016). Narstaende har en betydande roll i de vardinsatser som sétts in for patienten och det
blir viktigt for varden att kunna erbjuda stod for dem. Sjukskoterskor kan hjélpa de
nérstaende att fa avlastning i hemmet genom att samordna ett vardplaneringsmote med syfte
att koppla in hemtjénst, samt ge de nirstdende en mdjlighet att traffa andra personer i
liknande situationer, att ge utbildning for att 6ka kunskapen om patientens sjukdom och
sjukdomsforlopp samt vilket stod och hjdlp de nirstdende har rétt till att fa (Blomqvist &
Petersson, 2014).

Problemformulering

I takt med att befolkningen blir allt fler och lever ldngre 6kar kraven pé virden. Majoriteten
onskar att do 1 hemmet, dock &r det 14ngt ifran majoriteten som faktiskt dor hemma.
Sjukvérden och framforallt den palliativa varden méste darfor bli béttre och forflyttas hem till
patienten. Att den palliativa varden troligtvis kommer bedrivas hemma hos patienten i en
storre utstrackning framdver ar nagot som darmed kan forvintas. Darfor dr en forstielse for



patienten - framforallt den nérstdende - avgorande for den palliativa hemsjukvarden. Det dr
stora insatser som krivs av den ndrstaende for att den palliativa hemsjukvérden ska fungera.
Daérfor dr det viktigt att de kinner sig delaktiga och far ett bra stod for att kinna att deras
insatser gor en skillnad, samt for att de ska orka.

Genom att bli battre pd att mota de nirstdendes behov och dérigenom fa de nirstaende att
orka genomfora den palliativa hemsjukvarden. Sjukskdéterskan har 1 den palliativa varden inte
bara patienten att fokusera pa, utan dven de nérstdende som ér en viktig del i och med att de
ar en av de fyra hornstenarna i den palliativa varden. Idag hamnar en alltfor stor del av
ansvaret for den palliativa varden pa de nérstdende, darfor behover sjukskoterskan fa en
djupare forstielse for de ndrstdendes perspektiv pa palliativ vard 1 hemmet. Detta ar viktigt
for att kunna anpassa vérdinsatserna battre och kunna stdtta de nirstdende pé ett adekvat sitt.

Syfte

Syftet ér att beskriva nérstdendes erfarenheter av palliativ vard 1 hemmet under livets sista tid.

Metod

Metoden for denna undersdkning har varit en litteraturstudie. Vi har gjort en strukturerad
informationssokning i1 databaserna CINAHL och PubMed dé de databaserna har en stor
mingd artiklar om bland annat omvardnad och medicin (Karlsson, 2017). S6kningar gjordes
dven 1 databaserna Scopus och Amed dér de artiklar som vi fick fram inte var relevanta for
vart syfte.

De s6kord som vi har anvént oss av dr “home”, “home nursing”, “home care”, “family™*”,
“relative”, “next of kin”, “palliative care”, “palliative treatment”, “end of life” och
“experience” 1 PubMed. Samma sokord anvéndes i CINAHL dér en trunkering vid “home”
samt ordet “needs” lades till. Booleska sok operationer utfordes dir sokorden delades in 1
block med OR mellan sdkorden for att bredda s6kningen och fanga fler relevanta artiklar.
Blocken slogs sedan ihop med AND for att avgrinsa och specificera. Vi riktade s6korden till
titeln och abstrakten (Karlsson, 2017). Svensk Mesh har anvénts for de sokord som det
funnits for, alla sokorden hade inte specifika Mesh-termer. Det fanns inga specifika CINAHL

heading for de valda s6korden (bilaga 1).

Begrédnsningarna vi anvinde i PubMed var artiklar frdn de senaste fem dren samt att de endast
inkluderade vuxna personer (6ver 18 ar). I CINAHL begréinsade vi oss ocksa till artiklar fran
de fem senaste dren och var peer reviewed. I PubMed fick vi 160 traffar. Samtliga titlar
granskades dér de artiklar vars titel inte uppnadde vara inklusion- och exklusionskriterier,
kvar blev 28 abstrakt som lédstes igenom dér ytterligare de som ej svarade pa syftet valdes
bort (Rosén, 2017). Kvar blev tolv artiklar som granskats av vilka vi valde nio. I CINAHL
fick vi 91 triaffar pa var sokning, alla titlar granskades d@ven hir och 23 abstrakt l4stes igenom.
Av dessa abstrakt granskades sedan étta artiklar dér fyra artiklar uppfyllde véra inklusions -
och exklusionskriterier. Vi delade upp arbetet mellan oss, dér en av oss arbetade med rubriker
och abstrakt i den PubMed och en av oss med rubriker och abstrakt i CINAHL. Efter att vi
granskat var sin databas avseende titlar och abstrakt ldste vi bdda igenom alla abstrakt och tog
bort de artiklar som var dubbletter ur PubMed:s urval, totalt tva stycken. Nir vi sedan skulle
granska de artiklar vi hade kvar ldste vi badda igenom alla artiklar och diskuterade gemensamt



vilka vi tyckte svarade mot vart syfte. Vi skrev ut alla artiklar i fulltext och ldste dem var for
sig (Rosén, 2017).

Urval

De 13 artiklar som vi fick fram som svarade pa vart syfte kommer fran flera olika ldnder. Vi
har artiklar fran Sverige, USA, Storbritannien, Brasilien, Kanada och Spanien (se bilaga 2).

I urvalsprocessen har vi anvént oss av inklusions- och exklusionskriterier for att f4 med de
artiklar som verkligen svarar mot vart syfte.

Inklusionskriterier

Vi har valt att fokusera vara studier pa vuxna deltagare, dir bade patienten och den
nérstdende dr dver 18 ar. Deltagarna ska ha palliativ vird i hemmet med professionella
vardinsatser. Vi har ocksa uteslutande valt att anvdnda oss av kvalitativa studier da vi vill
finga de nérstdendes upplevelser och erfarenheter (Henricson & Billhult, 2017). Vi har valt
att endast ha artiklar som &r publicerade under de senaste fem &ren.

ExKklusionskriterier

Vi har valt att exkludera pilotstudier/interventionsstudier med nya vdrdmodeller samt studier
som riktar sig till en specifik folkgrupp och en specifik kultur. Vi vill att vart resultat ska bli
applicerbart pa den vird som vi bedriver hir 1 Sverige samt att det ska rikta sig till alla
manniskor, oavsett etnisk eller kulturell bakgrund

Kvalitetsgranskning

Alla artiklar vi valt ar kvalitetsgranskade enligt SBU:s granskningsmall for kvalitativa
artiklar. Vi granskade samtliga artiklar var for sig och sammanstillde sedan vara enskilda
granskningar och diskuterade dem, detta for att sidkra kvalitén (Statens beredning for
medicinsk och social utvérdering, 2014). Resultatet av granskningen visade att fyra artiklar
hade hog kvalitét (Aparicio, Centeno, Carrasco, Barbosa & Arantzamendi, 2017; Holdsworth,
2015; Holm, Henriksson, Carlander, Wengstrom & Ohlen, 2015; Klarare, Rasmussen,
Fossum, Hansson, Fiirst & Lundh Hagelin, 2018), atta artiklar hade medelhog kvalitét
(Milberg & Friedrichsen, 2017; Miranda do Vale, Marques Neto, Silva dos Santos & de
Santana, 2019; Mohammed m.fl., 2019; Robinson, Bottorff, McFee, Bissell & Fyles, 2017,
Soroka, Froggatt & Morris, 2018; Thomas m.fl., 2018; Totman, Pistrang, Smith, Hennessey
& Martin, 2015; Vierhout, Varenbut, Amos, Buchman, Husain, Meuser & Bernstein, 2019)
och en artikel hade lag kvalitét (Turner m.fl., 2016). Det som skilde de artiklar med hog
kvalitét frin de med medelhog kvalitét var att i dem med hog kvalité fanns ett tydligt etiskt
resonemang i urvalet samt att forfattarna hade diskuterat sin egen forforstielse i bade
datainsamlingen och analysen. De faktorer som bidrog till att en artikel hade 1ag kvalité var
att urvalsforfarandet inte var tydligt beskrivet, det fanns inget etiskt resonemang i urvalet,
forskarna hade inte diskuterat sina egen forforstéelse 1 vare sig datainsamlingen eller
dataanalysen, de diskuterar ingenting om datamaéttnad eller analysméttnad.

Etik

Av de 13 artiklar vi har valt att anvédnda ar tio etiskt godkdnda (Holdsworth, 2015; Holm
m.fl., 2015; Klarare m.fl. 2018; Miranda do Vale m.fl., 2019; Mohammed m.fl., 2019; Soroka
m.fl., 2018; Thomas m.fl., 2018; Totman m.fl., 2015; Turner m.fl., 2016; Vierhout m.fl.,
2019), tva hade f0ljt etiska riktlinjer (Milberg & Friedrichsen, 2017; Robinson m.fl., 2017)



och en fick klartecken frin forvaltningen fran ett hilsocenter som tillhérde foretaget som
stottade studien (Aparicio m.fl., 2017).

Analys

I var analys har vi utgétt frdn kvalitativ innehdllsanalys med en induktiv ansats, vilket innebar
att vi har skt monster och samband 1 artiklarnas resultat utan forutbestimda mallar eller teser
(Lundman & Haéllgren Graneheim, 2012). Vi har gjort en kondensering av samtliga artiklars
resultat for att f4 en mer ldtthanterad text. Darefter har vi fargkodat texterna. De delar som
har belyst samma @mnen har fatt samma farg och pd sé satt har vi kunnat dela in artiklarnas
resultat 1 teman och subteman. De teman som kom fram under vér analys var “emotionell
resa”, “kénsla av ansvar” och “stod”. Det sistnimnda temat delades ocksa in i tva subteman:
“professionellt stod” och “informellt stod”, se tabell 1. For att forsdkra oss om kvalitén 1 var
analys har vi bada gatt igenom textens kondensering och diskuterat fram véra kodningar och
teman. Vi har ocksa diskuterat vara forutfattade meningar och forforstaelsen inom dmnet for
att kunna salla vad vi sjélva tror och ténker fran artiklarnas faktiska resultat.

Tabell 1 - Exempel ur analysprocessen

Text Kondenserad text Tema Subtema
“This emotional distress carried a substantial Att ga fran att ta hand om patienten till | Emotionell resa | -
compromise of their beliefs in the ability to att fa reda pa att det gatt Gver till ett

provide care. In many instances, the palliativt skede kom som en emotionell

confidence that allowed caregivers to be chock. Det blev en emotionell stress,

strong caregivers “all the years,” despite the och ménga borjade helt plotsligt tvivla

presence of serious illness, was overpowered pé sin sjdlvsékerhet, att de kanske inte

by the prognostication of approaching death. skulle klara av att varda patienten

The diagnosis of terminal illness was a painful | hemma.

encounter with the reality of death, exposing

that confidence to care for a dying person was

different from confidence to care for a

seriously ill person.” (Soroka m.fl., 2018, s. 3-

4).

“The situation as caregiver was described as Att varda pa heltid &r krdvande och de Oumbirligt -
exhausting and often very limiting. Some nérstdende blir tvungna att anpassa ansvar

barely had the opportunity to leave their livet efter patienten.

house, as the patient needed constant

attention”( Holm m.fl., 2015, s. 5).

“The experiences of partnership were based on | Att skapa en kénsla av att alla var ett Stodjande Professionellt
the teams’ approach in care situations: lag ddr de arbetade tillsammans omgivning stod
assessing, planning, executing and evaluating sjukhuspersonal, patient och nérstaende

interventions and including patients and var en stor hjalp for att skapa trygghet,

families as natural stakeholders in these steps. | att de hade en plan, dtgérd och

Initiatives for interventions could originate uppfoljning.

from HCPs or a patient or family caregiver,

whoever had a need or saw a need.” (Klarare

m.fl,, 2018, s. 5-6).

“Family members and friends were important | De personer de vinde sig till i tiden av Stodjande Informellt
attachment figures whom patients and family ovisshet och otrygghet var ofta omgivning stod
members experienced that they could turn to familjemedlemmar, make/maka eller

in times of need - to talk, receive emotional or | gamla kompisar eller vuxna barn. Att fa

practical support or sit together in silence. bara prata, eller ndgon som bara kan

These relationships were described as close sitta dér och vara tyst kunde ge stod,

ones, most often with a husband or wife, but béade psykiskt och emotionellt.

adult friends and grown-up children were also

mentioned. Facilitators for developing such

deep, comforting relationships were having

gone through difficulties as well as joys

together, physical and emotional closeness.

(Milberg & Friedrichsen, 2017, s. 2-3)




Resultat

Tre olika teman har identifierats av de nérstaendes erfarenheter av den palliativa

hemsjukvarden. De dr “emotionell resa”, “oumbdrligt ansvar” och “stddjande omgivning”,
dar det finns tva subteman “professionellt st6d” och “informellt stod”.

Emotionell resa

De nirstdende tvingas utstd en intensiv resa genom vardtiden dér de pendlar mellan manga
olika starka kénslor dér det pendlar mellan allt frén sorg, hoppldshet och stark kérlek - en
emotionell resa. Samtal om déden med patienten var ndgot som flera nirstdende uppgav som
svért. Trots manga ar tillsammans var det inget &mne som tagits upp. De drog sig ocksé for
att prata om déden och vad som komma skall under den palliativa varden for att skydda
patienten (Turner m.fl., 2016; Totman m.fl., 2015). De nérstdende uppgav att de till en borjan
upplevde det svért att inse att patienten faktiskt skulle do samt att de var tvungna att skota
omvardnaden av patienten fram till att hen dog. Det borjade ofta med fornekelse som till slut
ledde till insikt. Hoppet var ndgot som ofta gick upp och ner for de nirstdende da flera
patienter under sitt sjukdomsforlopp pendlade mellan liv och dod. De nérstdende var tvungna
att acceptera det faktum att patienten inte skulle 6verleva denna gdng. De nérstdende uppgav
att det var viktigt for dem att de fick tid for sig sjdlva under denna process for att kunna
acceptera det och sorja. De ndrstdende var tvungna att forbereda sig pd okédnda utmaningar
som dok upp nér de vardade patienten i hemmet, vilket de upplevde som utmanande. De
utmaningar som de nérstdende tvingats balansera &r inte bara omvéardnaden av patienten utan
ocksa sin egenvard. Att forbereda sig infor utmaningarna uppger de nérstdende som en
stdndig process, vilket de beskriver som en mental och emotionell resa (Holm m.fl., 2015).
Manga nérstdende hade en stor trygghet i sin partner/fordlder/vuxna barn som plotsligt hade
blivit patient. Nir de sedan blev kognitivt forsdmrade forlorade de nirstdende sin trygghet,
vilket skapade en oro och osékerhet hos dem (Milberg & Friedrichsen, 2017).

Det var dock inte bara negativa kénslor kring att varda patienten i hemmet. De nérstdende
kéinde ett privilegie att de fatt mojligheten att gora detta for sin partner/fordlder/vuxna barn
som en form av tacksamhet. Narstdende kidnde att de ville gora allt for patienten och drivs
mycket av sin kérlek for patienten. De ville genomfora omvardnaden av patienterna da dessa
hade gjort detsamma for de nirstdende om de blev sjuka. De uttryckte en 6nskan om att fa
finnas dér for patienten under dennes sista tid. Den sista tiden tillsammans blev en viktig
kvalitétstid med sin dlskade. En del personer, nirstaende och patienter, kunde behélla vissa
traditioner. Nagra kunde till exempel ga pa restaurang eller fira jul hemma, detta upplevs ofta
av bade nérstaende och patienter som ett sitt att njuta av varandras séllskap och fortsitta leva
ett ndgorlunda ‘vanligt’ liv, vilket bidrar till minskad oro och mental hilsa (Turner m.fl.,
2016; Holm m.fl., 2015; Totman m.fl., 2015; Miranda do Vale m.fl., 2019).

Oumbirligt ansvar

De nirstdende upplevde ett stort ansvar da det ofta var de som behdvde fatta beslut for
patienten, samt att dennes vdlmaende hdangde péd den nirstdendes axlar (Totman m.fl., 2015).
De forstod fran borjan inte omfattningen av att varda patienten i hemmet. Desto ldngre tiden
gick upplevdes kénslan av ansvar som storre och de nirstdende kdnde hur mycket patienten
faktiskt rdknade med dem (Mohammed m.fl., 2018; Holm m.fl., 2015). Narstdendes fokus lag
pa patientens vidlmaende och de ville gora allt i sin makt for att mota behovet som patienten



hade. Ménga sokte egen information, gjorde observationer och kom med egna idéer for att
kunna tillgodose patientens behov (Robinson m.fl., 2017; Turner m.fl., 2016).

De nirstdende som bodde tillsammans med patienten beskrev en konstant oro da de till
exempel kunde vakna pa nétterna for att kolla om patienten fortfarande andades. Manga
nérstaende flyttade in till samma rum for att kiinna att de hade mer kontroll pa ldget. De
uppgav att vardandet av patienten hemma var som ett heltidsarbete dar relationer till den
ovriga familjen och vénner blev lidande. De beskrev det som att livet stannar av for att de
dgnade dygnets alla timmar 4t att varda patienten. Eftersom varden tog sd mycket tid och
energi upplevde de ndrstdende att de inte lingre kunde gora sént som de ville gora, som till
exempel ta en promenad eller gé ut och handla. Flera av de néarstaende uppgav till och med att
de behovde siga upp sig fran sina arbeten for att tiden och orken inte rickte till. Aven nira
familj och barn till de nérstaende fick bli dsidosatta under den palliativa varden och konflikter
inom familjerna kunde ibland uppstd pa grund av den anstrdngda situationen. Dock var det
sociala nitverket viktigt for de nirstdende da det gav dem en kénsla av trygghet och att de
delade pé ansvaret (Totman m.fl., 2015; Miranda do Vale m.fl., 2019; Robinson m.fl., 2017;
Thomas m.fl., 2018). Det &r tydligt vilket stort ansvar de nirstdende kidnner att de tvingas ta.
Mycket hinger pa dem och kédnslan av ansvar kan bli isolerade.

Stodjande omgivning

Den stodjande omgivningen kunde komma frén flera héll for de nirstaende. Dérfor har detta
tema delats in i tva subteman. Det fOrsta dr professionellt stod, ddr de insatser och stod som
de nérstdende fatt kommer frén sjukvirden och hemtjdnsten -betald personal. Det andra &r
informellt stod dir det dr familj, vanner och djur som gett stodet - icke betalda personer.

Professionellt stod

Négot som de nirstdende uppgav som det viktigaste var att fa bekréftelse av sjukskoterskan
och ovriga professioner. Det kunde vara i form av uppmuntrande ord eller ett besok for att
kontrollera att allt gick bra. De nérstdende var ofta osidkra pé sin egen insats och darfor
behovde de bekriftelse pa att de gjorde rétt samt att de gjorde allt i sin makt for patienten. De
nirstaende som inte fick den bekriftelsen kinde sig mer ensamma, isolerade och svikna av
varden (Holdsworth, 2015; Totman m.fl., 2015; Soroka m.fl., 2018). Sjukskdterskan var ett
viktigt stod for de nirstdende dé sjukskoterskorna kom med information och kunskap om hur
omvardnaden skulle skotas (Klarare m.fl., 2018). Att sjukskoterskan var rak och érlig med
informationen var mycket viktigt for de nérstdende da det blev ett stort lidande om hoppet
gick upp nir det egentligen inte fanns nagot hopp. De ville vara forberedda pa det som skulle
hianda och med ritt information fick de mojlighet till det (Totman m.fl., 2015; Holm m.fl.,
2015; Turner m.fl., 2016).

De nirstdende odnskade en kontinuitet hos de som kom hem och vardade patienten da de
nérstaende upplevde det som anstringande och stressande att behova ldra upp ndgon ny
(Mohammed m.fl., 2019). I nagra fall hade inte den nirstdende nagon hjilp av hemtjénst eller
dylikt, detta for att respektera patientens vilja. Det upplevdes som mycket belastande for den
ndrstdende och de uppgav att det inte var nagot de hade gjort om igen da det var alldeles for
mycket arbete for en person. De ville gérna uppfylla patientens 6nskan dock blev det for
pafrestande for dem att hantera alla basala omvéardnadsatgéarder (Thomas m.fl., 2018).

For manga nérstdende var det svart att anpassa sig efter den nya situationen samt att finna sig
1 att de behovde stod fran hemsjukvirden och hemtjinsten. Detta ledde till att manga
nérstdende fick hantera en stor inre stress och det ledde i flera fall till utbrandhet (Turner
m.fl., 2016). Om personalen i form av en sjukskoterska kom med forslag att ta in mer hjélp



upplevdes det som domande av de nérstdende, att deras omvardnad inte duger. Om hjélpen
kom vid rétt tillfdlle enligt de nirstdende var den mycket uppskattad, som till exempel att
personalen uppmérksammade att vissa hjdlpmedel kunde behdvas (Robinson m.fl., 2017).
Trots den pressade situationen att vara beroende av hjilpinsatser var de nirstdende mycket
tacksamma for den hjélp de fick och alla tjdnster som hemsjukvirden och hemtjdnsten kunde
erbjuda. De var vildigt tacksamma 6ver hjdlpen som patienten hade fatt. De var ocksa vildigt
tacksamma Over den hjdlp de sjdlva fatt som nirstdende och familj. De kidnde sig sedda i
processen av personalen och tacksamma Over att ha fatt stod genom att alltid ha ndgon att
kontakta for att stilla fradgor. Att sjukskdterskan aterkopplade for att bara fraga hur det gatt
eller hur den nérstdende madde var extremt uppskattat, det gjorde att de nérstdende kinde att
nagon tankte pa dem och visste vad de gick igenom. De nérstaende uttryckte en lattnad over
att personalen som svarade nér de ringde verkade uppdaterad pa vem patienten var, vilket
underléttade for dem da de slapp beritta allt fran borjan vid varje samtal. Regelbundna besok
samt att de snabbt kom hem till patienten nir de hade ringt skapade ocksé en trygghet for de
narstdende och gjorde att de kunde slappna av mer (Turner m.fl., 2016; Aparicio m.fl., 2017;
Klarare m.fl., 2018; Totman m.fl., 2015). De nérstdende uppgav att de fick en vildigt néra
kontakt med sjukvardspersonalen och att de blev som en i familjen. Den relationen byggde
upp en trygghet och ett sjalvfortroende hos de nirstaende. Nar doden sedan intrdffade brots
den kontakten véldigt abrupt och kunde upplevas som en chock hos de narstdende (Vierhout
m.fl., 2019). Nagot som i och med detta belystes av de nirstdende var vikten av
efterlevandesamtal. Det var en chans for de nirstdende att f4 kontakt med personalen en sista
gang och fa svar pé sina fragor och fa en hjilpande hand i sorgearbetet (Vierhout m.fl., 2019;
Holdsworth, 2015). Sjukskoterskan har alltsa en tydlig roll i det upplevda stodet f6r den
nérstdende.

Informellt stod

De nirstdende fick stort stod fran vénner och familj da de gav emotionellt, psykiskt och
socialt stod. De nérstaende som hade ett skyddsnét i form av vanner och familj kdnde sig mer
kapabla till att klara av att varda patienten i hemmet. De kénde ocksé att de kunde diskutera
svara beslut med dem, vilket lidttade deras kdnsla av isolation (Soroka m.fl., 2018; Milberg &
Friedrichsen, 2017; Totman m.fl., 2015). For att de nérstdende skulle hinna fa ndgon egen tid
var det viktigt att de vagade be om hjalp fran 6vrig familj och vinner (Miranda do Vale m.fl.,
2019). Det var en viktig aspekt for de nirstaende att behilla kontakten med familj och
vanner, eftersom det bidrog till att de nirstaende fick behalla sin egen identitet och inte bara
identifiera sig som patientens vardgivare (Holdsworth, 2015).

De som hade ett husdjur och haft det en langre tid uppgav att husdjuret blev ett stort stod for
dem i en provande period i livet. Djuret gav de nérstaende trygghet och ett lugn och var ofta
med pd motena och krop upp i famnen, vilket de nirstaende uppgav som trostande (Milberg,
Friedrichsen, 2017).

Vissa nérstdende uppgav att deras religiosa tro hjélpte dem att acceptera situationen, dd Gud
hade en plan for dem. De som var troende var mer benégna att vaga prata om déden med
patienten dé det var viktigt i deras tro att vara Oppen och drlig infor livets slut. Detta gjorde
att de nérstdende upplevde sig som mer ndrvarande och de visste att patienten var pa en trygg
plats. Deras religiosa tro gav de nérstdende en trost, trygghet och styrka under en svar tid
(Holm m.fl., 2015; Turner m.fl., 2016). Stéd for de narstdende kom inte bara fran personal
utan ocksa frdn omgivningen i form av djur, religios tro, familj och vénner.
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Diskussion

Metoddiskussion

I de initiala s6kningarna pa enbart “palliative care”, “family”, “home” eller “experience” och
de synonymer vi anvénde, fick vi ett stort antal tréffar. Nar vi sedan slog ithop sdkningen fick
vi over 700 tréffar i PubMed och 6ver 250 i CINAHL. Mycket forskning har gjorts inom
dmnet och dérfor kunde vi vilja att begrinsa var sokning till de senaste fem aren. Detta
innebar att vi kunde fokusera pé nypublicerad forskning inom d&mnet samt smalna av vara
sOkningar for att littare kunna granska samtliga tréffar. Vi hade tidigt skrivit upp sékord vi
ville anvinda for att fa en relevant soktraff som innehdll artiklar som svarade pa vart syfte.
Detta gjorde att vi inte behovde gora sd manga sokningar eftersom vi fick s pass traffsaker
sOkning redan vid de forsta sokningarna. Sedan kan vi inte utesluta faktorn att vi har missat
artiklar som hade svarat pa véart syfte da risken finns att vi har missat synonymer eller termer
som hade kunnat ge traffar med fler artiklar som svarade mot vért syfte.

Ingen avgransning anvénds 1 inklusions- eller exklusionskriterierna avseende vilka diagnoser
patienterna behandlades for, vilket kan paverka resultatet da det finns en risk att patienterna
och de nirstdende upplever den palliativa fasen olika beroende pa patientens diagnos. Ett
exklusionskriterie som anvints var att studierna inte skulle rikta sig till en specifik folkgrupp
eller kultur. Detta dé artiklar som kom upp i sokningens resultat riktade sig till en véldigt
liten och specifik grupp dér deras kultur padverkade deras instdllning till att varda sina dldre
slaktingar avsevért. Det var ett vildigt begrénsat urval i de studierna och resultatet blev dérfor
valdigt smalt for dem.

Att tva personer har granskat samtliga artiklars kvalitet var for sig for att sedan sammanstélla
resultatet dr ndgot som starker kvaliteten pd granskningen. Ytterligare en styrka for vir metod
ar att vi bada har gatt igenom alla artiklar, samt var analysprocess (Henricson, 2017). En
beprévad mall som &r internationellt validerad har anvénts for att géra en systematisk
utvirdering av samtliga artiklar, vilket ger resultatet en 6kad tillforlitlighet (Statens beredning
for medicinsk och social utvirdering, 2020). Urvalet av artiklarna begrénsades inte relaterat
till artiklarnas kvalitet. De flesta artiklar var av hog och medelhog kvalitet och en med lag
kvalitet. Att forskningen som har anvénts i studien &r publicerad inom de senaste fem &ren
kan betraktas som en styrka, d& den senaste evidensen formar de insatser som varden arbetar
efter.

De valda artiklarna kommer fran flera olika lander, vilket presenteras 1 bilaga 2. Detta kan
anses vara en styrka da vi far en bredd pa nérstdendes erfarenheter av palliativ vard fran flera
olika ldnder 1 vért resultat. Det kan visa pa hur lika eller olika det kan se ut for de nérstaende
runt om 1 vérlden. Det kan ocksa ses som en svaghet for vért arbete d& virden till exempel
kan subventioneras i vissa ldnder. Varden i Sverige &r gratis till skillnad frdn 1 USA dir den
enskilda personen behdver betala varden sjélv. Det kan till exempel vara en faktor som bidrar
till &nnu storre stress for de nérstaende 1 studien frdn USA. Ytterligare skillnader i de olika
landernas vard kan vara nationella riktlinjer som vi inte har haft mgjlighet att sétta oss in 1,
vilket kan gora att de nérstdendes upplevelser och erfarenheter kan skilja sig av den
anledningen. Aven utbildningarna kan skilja sig hos de anstiillda mellan linderna. Till
exempel kan de anstéllda ha en storre omfattning pa utbildningen inom dmnet, vilket kan
paverka de nirstaendes upplevelser. De svenska artiklarna och de artiklarna fran andra ldnder
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kommer fram till liknande resultat starker argumentet for att resultatet dr dverforbart till den
svenska varden.

Da vi bara har anvént oss av kvalitativa artiklar gor det att antalet deltagare i1 varje studie
oftast &r férre, vilket bidrar till att mer forskning inom omradet behdvs innan det gér att
implementera resultaten. Resultatet ger en forstaelse och ett djup pa det valda syftet, dock é&r
det svart att hdvda evidens innan flera studier bekriftat resultatet (Henricson & Billhult,
2017). D4 flera av véra artiklar visade pad samma resultat gor det att evidensen for resultatet
stirks. Att generellt méta folks erfarenheter och upplevelser av en hindelse kan vara svart, da
ménga faktorer runt om kan paverka deras upplevelser och ddrmed ocksé deras erfarenheter.
Om personen till exempel forlorar sitt arbete eller skiljer sig kan det tdnkas paverka den
individen negativt och dérfor kan den generella stressen vara storre. Da blir ocksé
erfarenheten av det som mats mer negativ generellt.

En diskussion kring vilken betydelse forforstaelsen och de forutfattade meningarna inom
dmnet hade, var en viktig process under hela arbetes gdng. Pé det séttet har vi gjort vad vi
kunnat for att kunna undvika egna virderingar inom @mnet i analysen. Detta &r viktigt for att
inte vinkla resultatet efter vara egna forutfattade meningar (Priebe & Landstrom, 2017).

Den etiska aspekten dr valdigt viktigt att ha 1 beaktning under en vetenskaplig process och
ocksa vid en kandidatuppsats. De etiska reflektioner har varit den aktiv tankeprocess genom
hela arbetet (Kjellstrom, 2017). Av de valda artiklarna &r tio av 13 etiskt godkénda, tva hade
foljt etiska riktlinjer och de sista hade fatt ett godkdnnande fran en forvaltning. Den artikeln
som fick ett godkdnnande fran en forvaltning granskade insdnda tackbrev som har
anonymiserats, av den anledningen kan det tinkas att de inte haft lika tydliga etiska riktlinjer
att ga efter och enbart ett godkdnnande frén forvaltningen har rackt. De artiklar som inte hade
ett etiskt godkdnnande vagde upp genom deras tydliga etiska resonemang och diskussion,
vilket de flesta artiklar hade.

Resultatdiskussion

I resultatet framgar tydligt vilken emotionell resa de nirstaende tvingas gora under hela
processen fran diagnos till patientens bortgdng. Det dr en process med manga kénslor som
stdndigt utvecklats och éndrats. Det dr en period med mycket tunga kanslor for de nirstaende.
Kinslor av hoppldshet och att de inte ricker till dr bara ndgra av de kdnslor som manga
narstdende upplever (Holm m.fl., 2015; Milberg & Friedrichsen, 2017; Miranda do Vale
m.fl., 2019; Totman m.fl., 2015; Turner m.fl., 2016). Det kan vara svart att hela tiden pendla
mellan hopp och hoppldshet. De nérstaende forsoker dolja sina negativa kanslor for patienten
da de inte vill att patienten ska kdnna att de orsakar smérta for de nérstdende (Martin, Olano-
Lizarraga & Saracibar-Razquin, 2016). Dock ér det inte bara negativa kénslor utan det ar
ocksé en period fylld av kdrlek. Den kérleken tycks enligt var studie vara avgdrande for att de
narstdende ska orka genomfora perioden 6verhuvudtaget, eftersom den vager upp for allt
tungt och anstringande. Relationen mellan de nérstdende och patienten &r viktig. Har de en
dalig relation blir den emotionella resan, for bade de nirstaende och patienten, mycket
anstrangd. Om relationen dock ar bra mellan dem blir den anstringande resan mot doden lite
lattare for samtliga parter.

Det dr ocksa tydligt vilken kénsla av ansvar de nirstaende kdnner sig tvungna att axla. Det &r
ett stort ansvar de tar och det kan utan tvekan upplevas som overvildigande - inte minst nér
de vet hur vardtiden kommer sluta. Det som de nérstdende beskriver att de kinner - att allt 1
princip hdnger pa dem - dr med stdrsta sannolikhet ett resultat av den vervildigande
situationen (Holm m.fl., 2015; Miranda do Vale m.fl., 2019; Mohammed m.fl., 2018;
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Robinson m.fl., 2017; Thomas m.fl., 2018; Totman m.fl., 2015; Turner m.fl., 2016). Ett storre
ansvar kan ocksé betyda att de nirstdende helt ensamma behdver ta hand om till exempel
barnen, stidningen i hemmet eller det ekonomiska ansvaret. Den sjuka patienten medfor att
de nirstaende kan kdnna sig nidstan bundna till det ansvar de tvingas ta och paverkan pa livet
ar stor (Martin, Olano-Lizarraga & Saracibar-Razquin, 2016). Att de inte 4r ensamma och att
det egentligen &r ldkaren som ansvarar for varden dr ndgot som de néstan kan tinkas glomma
i det laget. Méanga verkar ndstan ha en inre konflikt kring huruvida de ska be om mer hjélp
eller om de ska gora allt sjdlva.

Den komplexa situationen gor att nirstdende blir osékra pa sin insats och bekréftelse och stod
frén sjukskoterskan dr viktigt for de nérstaende blir trygga. De Onskar att ha en en f6ljsamhet
med sina vérdare och vill helst inte byta personal. De nérstaende blir beroende av hjélp fran
sjukvéarden och stodet blir avgérande huruvida de ska orka (Aparicio m.fl., 2017; Holdsworth,
2015; Holm m.fl., 2015; Klarare m.fl., 2018; Mohammed m.fl., 2019; Robinson m.fl., 2017,
Soroka m.fl., 2018; Totman m.fl., 2015; Turner m.fl., 2016; Vierhout m.fl., 2019).
Naérstaendestod ér en av de fyra hornstenarna och vikten av att stodja de nérstdende bekriftas
dven 1 vart resultat. Detta innebdr exempelvis att sjukskoterskan maste arbeta tillsammans
med de ndrstdende och hjidlpa dem igenom en redan pafrestande period. For att uppné det
allra bésta narstaendestodet krdvs en bra kommunikation och relation mellan sjukskoterskan
och de nirstdende (Palliativt kunskapscentrum, 2018a). Det professionella stoden blir viktigt
for att de nérstdende ska kunna kénna att deras liv fortsitter trots en icke stundande normal
hemsituation (Martin, Olano-Lizarraga & Saracibar-Razquin, 2016). Sjukskoterskans ansvar
ar att arbeta professionellt och jamlikt och fordela resurser rittvist. Att arbeta med
medkénsla, respekt och vara lyhord samt att ge patienter och nérstdende korrekt och lamplig
information (Svensk sjukskdterskeforening, 2014). Om sjukskoterskan har en 6ppen och god
kommunikation finns storre chanser till ett bra partnerskap. Rak och érlig kommunikation
uppskattas dven om informationen &r negativ, de nérstdende upplevde att det var viktigt att fa
ritt information istillet for att sjukskoterskan ska forsoka inge hopp nér patientens tillstand &r
kritiskt. Att som sjukskoterska sdga att den inte har alla svaren och att dterkomma med rétt
information vid ett senare tillfille stirker relationen mellan de nirstaende och sjukskoterskan.
De nérstdende ser dé att sjukskdterskan har respekt for att information &r en viktig aspekt for
att kdnna trygghet och en lyhordhet. Patienten och nérstdende har frdgor och forstar
informationen &r en betryggande del i processen att hantera sina kénslor. Det r en konstant
balansging mellan liv och dod, hopp och fortvivlan, ilska och sorg som gor att
kommunikationen blir extra viktig i den palliativa vérden.

Att f4 ett bra stod under tiden &r valdigt viktigt av flera anledningar. Det kan i méinga fall vara
helt avgdrande for att de narstdende verkligen ska orka varda en patient i hemmet. Det &r
ocksa viktigt for att 6ka de nirstdendes vilbefinnande. Det finns manga olika typer av stod,
vilket framgar av vart resultat (Holdsworth, 2015; Holm m.fl., 2015; Milberg & Friedrichsen,
2017; Miranda do Vale m.fl., 2019; Soroka m.fl., 2018; Totman m.fl., 2015, Turner m.fl.,
2016). Att hela familjen dr med 1 processen tror vi dr viktigt dd det kan motverka de
konflikter som kan uppsta inom familjen, da den nérstaende som har huvudansvaret for
vardnaden, kan bli mer franvarande under en viss tid. Det dr viktigt att ha ett bra socialt
nitverk av vianner, grannar och kollegor som ge ett emotionellt stod, detta ar nagot som ocksé
har belysts i tidigare forskning (Martin, Olano-Lizarraga & Saracibar-Razquin, 2016). Dér
kan sjukskdterskans arbete bli att identifiera om ett sddant nédtverk finns och paminna de
narstdende om sina sociala kontakter, d& det dr svart nar man ar helt uppslukad av patientens
vardsituation att se sina egna sociala resurser (Carlsson & Wennman-Larsen, 2014).
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De nérstdende strévar ofta efter ndgon form av trygghet i den palliativa hemsjukvérden.
Trygghet kan komma i manga olika former och stdd fran djur, religion, vinner och
sjukvardare &r en del av det (Milberg, Friedrichsen, 2017). Stodet de nérstdende far fran
sjukskoterska i form av uppmuntrande ord och bekriftelse pa att de gor rétt ger dem en stor
trygghet i den palliativa varden (Holdsworth, 2015; Totman m.fl., 2015; Soroka m.fl., 2018;
Martin, Olano-Lizarraga & Saracibar-Razquin, 2016). Annu en av de fyra hornstenarna ir
symtomlindring som ocksé kan riktas till de ndrstdende. Nagra insatser kan ibland goras
endast for den narstdende som till exempel dropp som sitts i mycket ldngsam takt for att de
narstdende inte vill se den sjuka svélta eller kénna torst. Trots att droppet inte har ndgon
direkt effekt for patienten sd ger det en angestddmpande effekt for de nérstaende (Palliativt
kunskapscentrum, 2018c). Atgirder som dessa blir for de nirstdende symtomlindrande i form
av att deras dngest ddmpas och de finner en kénsla av trygghet i att patienten far stod, vilket
dven blir ett stod for dem.

Det ér personcentrering som ndmns som det viktigaste 1 den palliativa varden. Att arbeta
personcentrerat inkluderar de nérstaende, d& de dr en personlig resurs for patienten (Forsberg,
2014). Dock skulle det underlitta for sjukskoterskan att f4 vara med och arbeta mer med den
nérstdende om de skulle arbeta mer familjecentrerat i den palliativa hemsjukvarden.
Familjecentrerad omvardnad innebér att fokus ligger pé familjen och patienten, dir familjen
betraktas som en enhet och dér sjukskoterskan genom 6ppen och kravlos dialog identifierar
familjens resurser. Det ingdr att reflektera dver att ménniskor paverkar varandra och att
situationer ses ur olika perspektiv och uppfattas pa olika sitt. Det dr en styrka, da fler
perspektiv pa en situation kan leda till att varden hittar alternativa 16sningar pa annars
svérlosta komplexa situationer (Benzein, Hagberg, & Saveman, 2014). Det gor att det blir en
mer sjdlvklar del for sjukskoterskan att ocksd se vilka insatser den nérstdende behover.
Varden ir riktad mot patienten och det far inte glommas. D4 vdrden ska flyttas ndrmare
patienten som Statens offentliga utredning (2019:29) skriver dr det av storsta vikt att ta de
nérstdende 1 beaktning. P4 grund av den lite annorlunda situation som uppstar i
hemsjukvérden bor den néirstdende ockséa betraktas som en del av vérden, da den nérstdende 1
vissa fall 4r den som &r mest pdverkad av hemsjukvérden.

Implikationer for praxis

Att jobba utefter de fyra hornstenarna som sjukskoterska ar valdigt viktigt inom den palliativa
varden. Dir visar det ju vikten av att stotta de nirstdende och med hjilp av resultatet i studien
underléttar det for sjukskoterskan att ge det stodet da sjukskoterskan far en djupare forstéelse
for vad nérstaende gir igenom. Vart resultat belyser vikten av att fa ett bra samarbete med
den nirstaende och vikten av att stodja och guida dem genom en svar tid. Sjukskoterskan kan
stddja den nérstdende genom den emotionella resan och exempelvis koppla ihop den
narstdende med en kurator eller ge den en samtalskontakt. Det i sin tur skulle da leda till att
den nirstdende fér hjdlp att hantera och bearbeta kédnslor som upplevs under resans gang. Att
sedan ha ritt insatser inkopplade, som till exempel hemtjénsten, om den nérstdende upplever
ansvaret som for stort och for pafrestande dr ocksé viktigt. En viktig del i detta r att vara
lyhord och inte ha for manga personer inblandade 1 varden, eftersom det ofta leder till att den
nérstdende och dven patienten kidnner sig Overkorda av att det blir for mycket oként folk
hemma hos dem. Som patient och nérstdende vill de kdnna igen dem personer som vardar
patienten for att kéinna trygghet i att de vet vad som géller och att de kan slappna av som
ndrstdende 1 att arbetet blir ratt utfort. Att ge den nérstaende det stodet den verkligen behdver
ar viktigt for den nérstdendes upplevelse och erfarenheter. Med hjalp av den kunskapen fran
vart resultat blir sjukskoterskan darfor béttre pa att se den nérstaendes behov och kan darfor
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bli mer lyhord infor vilka insatser och stod den nérstaende ar i behov av, vilket underlattar for
sjukskoterskan (Blomqvist & Petersson, 2014).

Slutsats

Det ér en stor och tung roll som den nérstaende tar och orkar inte den nérstaende kommer inte
patientens Onskan om att fa do i hemmet uppfyllas. Da den nirstdende har en sa vésentlig roll
1 den palliativa hemsjukvarden hianger det mycket pa dem om den kan fullféljas till
dodsdagen i hemmet. Dérfor behdver vi som sjukskdterskor kunna mota den nirstdende och
tillgodose deras behov. Att forsta att det &r en tuff resa att genomféra med manga kanslor
inblandade gor att sjukskoterskan har en mdjlighet att mota den nérstdende pa ett mer
forstaende sétt. Stodet ar det vi anser dr nyckeln och i sdrklass viktigast for att den nirstaende
ska klara av att genomf6ra den palliativa varden och hantera det faktum att en nirstaende
ligger infor doden. Att vi som sjukskoterskor inkluderar fler 1 varden, tillsammans med
patientens tillatelse och vilja, gor att den ndrstdende har ett storre skyddsnét. Ansvaret
kommer inte kdnnas lika stort med fler personer i sin omgivning som hjélper till samt att den
nérstdende har nagon att vinda sig till for att hantera sina kinslor. Att ge den narstaende rétt
stod ar en svar balansgang for sjukskoterskan och kraver en viss fingertoppskénsla déa det kan
upplevas som alltfor pafluget i vissa stunder, i andra som en ldttnad. Genom en 6kad
forstaelse for situationen och att kunna se situationen ur den nérstaendes perspektiv 6kar
sjukskoterskans mojligheter att ge patienten och den nirstaende den bista tinkbara
omvardnaden for just dem. Att som sjukskdterskan bilda ett team med den nérstaende och
med hjilp av den kunskap som redovisas i resultatet okar kénslan av stdd och fortroende for
den nérstdende. Det kan bidra till att den nérstdende tillsammans med det stod den far orkar
driva den palliativa varden hela vigen och dirigenom uppfylla patientens dnskan om att f4 do
1 hemmet.

Fortsatt forskning

Som tidigare har belysts 6nskar ménga do i hemmet och ytterligare forskning behovs for att
fa en djupare forstaelse for hur vi kan inkludera och samarbeta med nérstdende i den
palliativa varden i hemmet. Sju av 13 artiklar uttrycker ett behov av ytterligare forskning
inom dmnet.

Det skulle vara intressant att se forskning om vilka atgiarder de nérstaende onskar av
sjukvardspersonal och framforallt sjukskoterskan.
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