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Sammanfattning

Narstaende utgor en stor del av den palliativa varden nar den sker i hemmet. Manga
patienter énskar att den palliativa varden sker i hemmet eftersom det &r en trygg plats.
Att varda en person som ar i behov av palliativ vard kan vara en kravande roll for
narstaende och kan medféra en stor utmaning. | de fyra hornstenarna ar stod och
information till narstaende en viktig del av den palliativa vardteorin. Studiens syfte var
att belysa narstaendes upplevelse av att varda en sjuk person i hemmet som far palliativ
vard. Metoden som anvands i denna studie &r en litteraturéversikt. Databasen Cinahl
anvandes for att hitta vetenskapliga artiklar. Det resulterade i att tio artiklar
analyserades i resultatet. Resultatet av studien beskrivs i fem olika teman: Vikten av bra
information och kommunikation, Det stora behovet av stdd fran sjukvarden, familj och
vanner, Ett forandrat liv och dndrad hélsa, Svarigheterna att hantera den sjukes
symtom och Att mota ddden. | diskussionen framkommer det hur viktigt det & med bra
information och kommunikation mellan narstadende och sjukskoterskan men att detta i
manga fall inte fungerar som det ska.

Nyckelord: Palliativ vard, narstaende, information, kommunikation, stod, upplevelse
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INLEDNING

Under var praktik i hemsjukvarden métte vi manga patienter som far palliativ vard och
som var hemma. Patienterna fick mycket stod fran sina nara och kéra. Eftersom
narstaende ger sa mycket stod till patienterna vill vi se hur deras upplevelser &r och hur
vi som sjukskoterskor kan stotta narstdende i sin stravan att ta hand om sina nara och
kdra. Vi sag hur viktiga narstaende ar for patienten och i samband med detta véacktes
funderingarna samt intresset for att belysa deras upplevelser och tankar om att hjalpa till
att ge vard till en anhdrig som far palliativ vard.

Eftersom vi aven sag att narstaende ibland glémdes bort da mycket fokus lag pa
patienten vill vi undersoka deras upplevelser av palliativ vard och pa vilket sétt de kan
stottas av varden.

BAKGRUND

Palliativ vard eller vard vid livets slutskede innebar att patienten befinner sig i sista
tiden av livet, vilket kan vara timmar, dagar eller manader. Syftet med palliativ vard &r
att tillfredsstalla patientens som narstaendes behov nar patienten drabbas av obotlig
sjukdom eller av aldrande. Sjukvarden ska forbattra patientens och &ven anhorigas
livskvalitet genom att ge en god vard. Cirka 90 000 manniskor avlider i Sverige varje ar
varav 80% beddmdes vara i behov av palliativ vard (Socialstyrelsen, 2018).

Anhdriga- Narstaende

Det finns nagra olika benamningar som anvéands for manniskor som &r inraknade i en
familj till exempel anhoriga och néarstaende. Begreppet anhorig syftar pa en person som
ar nara slakt via blodsband, som gift eller sambo. Begreppet narstaende innebar de
narmaste sociala relationer som en individ har. Det ar patienten som avgdr vem som kan
vara narstaende till dem, oftast ar det ndgon som patienten har en nara relation till.
Narstaende kan vara grannar, vanner eller nagon annan. Begreppet familjemedlem
innebar alla manniskor i en familj inkluderat patienten (Benzein, Hagberg & Saveman
2019, s. 99). Forfattarna har valt att anvanda sig av narstaende i arbetet for att kunna
inkludera alla som kan tankas hjélpa till att varda en patient som far palliativ vard.

Né&r en person befinner sig i livets slutskede blir denna person beroende av sina
narstaende och narstaende har en stor roll nar en familjemedlem far palliativ vard. Det
kan vara en utmaning for narstaende att varda en person som befinner sig i palliativ
vard. Narstaendes roll att varda en person som far palliativ vard ar kravande for dem.
Narstaende kan kanna sig osakra att utféra omsorgen nar det géller det praktiska och
existentiella (Jakobsson Ung & Ohlén 2019, s. 243).

Enligt Teixeira, Abreu, Costa och Maddocks (2020) &r det oftast narstaende som hjalper
till och ger varden i hemmet och darfor ar det viktigt att forsta deras situation.
Sjukvarden méter varje dag narstdende som &r i denna situation och star da infor



utmaningen om hur de ska stottas i sin uppgift att ta hand om sina ndra och kéra.
Narstaende behover stod for att kunna klara av uppgiften att varda nagon sa att de inte
riskerar att bli utbranda.

Hemmet som vardmiljo

Att vardas i hemmet kan bade ha en positiv och negativ inverkan pa patienten. Genom
att fa vard i hemmet kan patientens autonomi, hélsa och valbefinnande 6ka. Patienten
kan kanna en form av trygghet att befinna sig i det egna hemmet och &ven fa en narhet
till sin familj och sociala relationer. Men med att vardas i hemmet finns det ocksa en
risk att kdnslan av hem forsvinner och hemmet blir mer en vardplats (Oresland 2018, s.
94).

Hemsjukvard och palliativt vardteam

Inom hemsjukvarden finns det ett specialiserat vardteam som &r inriktat mot palliativ
vard i hemmet. Detta team har ansvar bade for omvardnaden och den medicinska delen i
behandlingen av den patient som far palliativ vard. | detta team har patienten och
narstaende tillgang till alla olika professioner och dessa professioner samarbetar med
varandra for att kunna ge en sa bra vard som det ar mojligt. Malet med detta team ar att
de ska méta bade patienten och narstdendes olika behov som kan uppkomma under
vardtiden (Melin-Johansson 2018, s.256).

Teoretisk ram

Vad ar vardvetenskap?

Inom varden &r vardvetenskap den vetenskap som skapar kunskap om vardandet.
Vardvetenskap beskriver vad som ar en god vard och vad vardandets innehall &r. Inom
denna vetenskap ingar dven omvardnadsvetenskap som ar inriktat pa hur-fragorna inom
varden jamfort med vardvetenskap som ar inriktat mot vad-fragorna (Wiklund 2003,
s.25). For att sjukskdterskan ska kunna utfora en god vard behover sjukskéterskan utga
fran vardvetenskapen. Genom att utgd fran denna vetenskap har sjukskéterskan
kunskaper om manniskan i relation till lidande och halsa. For att kunna fa dessa
kunskaper behdver sjukskdterskan utga fran helhetssyn pa manniskan som denne
hjalper (Ekebergh 2015, s. 16).

Definitionen av hélsa och lidande

En av vardvetenskapens och vardandets mest centrala aspekter &r begreppet halsa. Vad
hélsa innebéar for den enskilda personen ar individuellt och genom att utga fran en
persons erfarenheter och upplevelser av halsa kan sjukskoterskan fa en forstaelse vad
halsa innebér just for den personen. Hélsa innebdr att en person kanner balans i det inre



men &ven med relationen med sina medmé&nniskor och livet i sig. Denna kénsla av
balans skiljer sig fran person till person. En persons kansla av halsa kan variera
beroende pa vart i livet personen befinner sig och hur hela livssituationen ser ur.
Kénslan av en bra halsa kan paverkas negativt om en person blir till exempel nedstamd
eller ké&nner sig stressad (Ekebergh 2015, ss. 28-29). Lidande dr en smarta som kan ha
en kroppslig, psykologisk eller existentiell aspekt. Lidande finns i hela ménniskan men
den placeras inte i nagon sarskild dimension. Lidande &r nagot alla méanniskor gar
genom under deras liv eftersom lidande &r en del av livet. Manskligt lidande av diverse
slag kan ibland leda till outhardlighet, da kraften till att uppleva halsa férsvinner eller
brister. Ett lidande som leder till outhérdlighet resulterar att manniskan inte gar vidare.
Halsan kan ge mdjligheten att méanniskan upplever lidandet uthardligt. En person som
genomgatt ett lidande som hen upplever som uthardligt kan da i samma tidpunkt
uppleva héalsan (Wiklund 2003, s. 98). Hélsa och lidande hor ihop med varandra. En
person som lider kan vélja om situationen denne gar igenom ska bryta ner denne eller
att situationen ska utveckla personen framat. Lidande &r en del av den naturliga
vardagen och alla hamnar nagon gang i besvarliga situationer. Lidande och halsa hor
ihop med varandra genom att de & dmsesidiga och de forutser varandra de men &r dven
en central del av livet och (Arman 2015, s 38).

Den palliativa vardens fyra hornstenar

De fyra palliativa hornstenarna ar inom den palliativa varden en stor vardteori for att
sakerstalla en god och saker palliativ vard. Den innefattar symtomlindring,
teamsamarbete, kommunikation samt relation och stod till narstiende. De fyra
hornstenarna bildar en helhet och kan inte atskiljas. Lindra lidande en stor del inom
symtomlindringen. Lidande kan vara antingen fysiskt eller psykisk, men oftast ar det
kroppsliga lidandet som ndmns mest. | det psykiska lidandet forekommer till exempel
symtom sdsom oro, angest, konfusion och depression. Har forkommer aven det
existentiella/andliga och handlar om livsangest och dédsangest men aven existentiella
fragor, ensamhet med mera. Den fjarde hornstenen, relation och stod, handlar om
relationen man har med andra méanniskor vilket kan vara narstaende. Denna hérnsten
handlar aven om den ekonomiska delen och stod for narstdende. Varje del i de fyra
hornstenarna utgér en viktig del i den palliativa varden (Strang 2019, s. 31). En del av
de fyra hornstenarna ar stod till narstdende. Detta stod bor ges under hela
sjukdomstiden. Det &r dven viktigt att gora narstaende delaktiga i den sjukes vard och
att de far den information och stod som &r nodvandig utifran situationen och att
informationen ges i tid (Vardhandboken 2021). Genom att utga fran de fyra
hornstenarna maste sjukskaterskan ta hansyn till narstaende och deras behov eftersom
de &r en stor del av patientens liv. For att kunna gora detta maste sjukskdéterskan ha en
forstaelse for vad narstaende gar igenom och upplever.

PROBLEMFORMULERING

Narstaende har en stor betydelse for att en person som far i palliativ vard i hemmet ska
kunna genomfora detta. Eftersom sjukskoterskan moter narstaende i sitt yrke ar det
viktigt att 6ka forstaelsen for vad narstaende gar igenom nar de hjalper till att varda en
patient som far palliativ vard. Det &r en utmaning for narstaende att ge vard till en



person som far palliativ vard. Sjukskoterskan kommer att mota dessa patienters
narstaende i hemmet, vilket gor det viktigt att undersoka detta omrade. En 6kad kunskap
om néarstaendes upplevelser kan mojliggéra en stérre forstaelse och darmed battre
forutsattningar for att bygga en bra relation till de narstdende samt att kunna
individanpassa det stdd som kan behdvas.

SYFTE

Studiens syfte ar att belysa narstdendes upplevelse av att varda en sjuk person i hemmet
som far palliativ vard.

METOD

Metoden som har valts ar litteraturdversikt. Detta for att fa en Oversikt Gver vilken
kunskap som finns inom omradet. | denna metod sammanstalls tidigare
forskningsresultat for att fa en Oversiktlig bild dver det valda omradet. Denna metod
begransar inte urvalet av artiklar utan bade kvantitativa och kvalitativa artiklar kan
anvandas (Friberg, 2017 s. 141-143).

Datainsamling och urval

Innan sokningen av artiklar paborjades togs sokord fram forst. Svenska ord togs fram
som sedan Oversattes till engelska. Svensk MeSH anvandes for att fa fram bra sokord.
De sokord som anvandes palliative care or end of life care, relatives or family or
partner or significant others, home care or home care services och attitude or
perspective or experience. Databasen Cinahl anvéandes for sokningen av artiklar. Detta
for att denna databas ar inriktad mot omvardnadsvetenskap. Sokorden kombinerades
med AND och OR (se bilaga 1). | denna forsta sokning markte forfattarna att manga
artiklar var aven kopplade till barn och ungdomar pa nagot satt och antalet traffar var
1029. Darfor adderades i den andra sdékningen OR adults or adult or aged or elderly till
och soktermen NOT ihop med pediatric or child or children or infant or adolescent.
Detta for att minska antalet traffar men ocksa att de skulle passa in med valda kriterier
och det valda syftet. Ett filter fanns med pa bada sékningarna dar de skulle ha peer
reviewed och vara skrivna pa engelska men ocksa en begréansning i tid till aren 2012—
2021. Den andra sokningen resulterade i 479 traffar. Darefter lastes alla dessa titlar
igenom och de som verkade stamma in pa syftet plockades ut och resulterade i 76
artiklar. Efter det l&stes alla artiklars abstract igenom, en del férsvann for att de inte
hade nagot abstrakt eller att de inte passade in pa syftet och tankta kriterier. Kvar blev
26 artiklar som lastes igenom i sin helhet for att se om de gick att anvdnda och passade
syftet. Har forsvann dven ett flertal eftersom de inte passade de valda kriterierna och
nagon artikel hade inget resultat. Ett av kriterierna for att de skulle kunna ga att
anvanda, var att om de inneholl erfarenheter och perspektiv fran fler &n bara narstaende



skulle det vara latt att urskilja vems erfarenheter i resultatet det gallde. I slutdndan
valdes 10 kvalitativa artiklar ut som bedémdes att de gick att besvara syftet med.

Inklusions och exklusionskriterier
Nar artiklarna valdes utgick forfattarna fran ett antal inklusions- och exklusionskriterier.

Inklusionskriterierna var foljande:
Vardas i hemmet av narstaende.
Studier genomforda i Europa, USA och Kanada
Ha abstract.

Forfattarna valde dven att ha nagra exklusionskriterier som var foljande:
Narstaende under 18 ar.
Patienter under 18 ar.
Studier genomforda i Asien och Afrika

Dataanalys

Artiklarna lastes forst i sin helhet med vikten pa resultatet for att komma fram till om
dessa svarar pa det valda syftet. Efter detta gjordes sammanfattningar av samtliga
artiklar som sammanstalldes i en Gversiktstabell, se bilaga 2. Detta for att kunna fa en
overblick om artiklarnas helhet. Oversiktstabeller underlattar att se artiklarnas likheter
och olikheter. | 0&versiktstabellen inkluderades artiklarnas syfte, metod, etisk
godkannande och resultat. Alla artiklar kvalitetsgranskas dven med hjéalp av Fribergs
granskningsfragor for kvalitativa studier (Friberg 2017, s. 187). Se bilaga 3.

Alla artiklar gicks igenom i sin helhet flertalet ganger av forfattarna. Under tiden
artiklarna lastes i sin helhet skrevs olika stodord ner pa post-it lappar till varje artikel.
Efter detta jamfordes alla post-it lappar och pa ett separat papper skrevs alla ord ner och
de ord som aterkom flera ganger i markerades. Utifran detta sedan fargmarkerades
stycken i artiklarna som tillhorde varje stddord. Sammanfattningar av alla artiklars
resultat skrevs samman till tillhérande stodord och ihop med detta bildades olika
huvudteman och underteman. Utifran detta skrevs resultatet ihop och det framkom att
de olika underteman var lika varandra sa de slogs ihop till fem stora teman.



RESULTAT

Utifran de tio artiklar som valdes kom det fram till fem olika teman. Dessa var
foljande:

e Vikten av bra information och kommunikation

o Det stora behovet av stod fran sjukvarden, familj och vanner
o Ett forandrat liv och andrad hélsa

« Svdrigheterna att hantera den sjukes symtom

e Att mdta doden

Vikten av bra information och kommunikation

Det var viktigt for narstaende att ha en kort och bra kommunikationslinje med
vardpersonalen, detta gjorde att narstaende lattare kunde fatta beslut och planera framat.
Aven att ha en bra kommunikation med behandlande lédkare och vardteamet var
vardefullt for narstaende (Bijnsdorp et al. 2021; Carrillo et al. 2018). Néarstaende ville
aven ha utbildning och information for att kunna bygga upp den kunskap som de
behdvde for att kunna utféra den basta omvardnaden. Att fa tillgang till utbildning var
en avgorande del for narstaende att klara av att varda en person som far palliativ vard
och &ven att kunna fatta de beslut som behdvde tas (Carrillo et. al 2018; Kilgour,
Bourbonnais & McPherson 2015; Rocio et al. 2017).

De narstaende som hade tidigare erfarenheter av att ge vard hade oftast lattare att forsta
den information de fick om sjukdomsférloppet. Denna erfarenhet underlattade aven
kommunikationen mellan narstaende och sjukvarden. For en del narstdende spelade
vanner inom sjukvarden en stor roll i sokandet efter information. Vannerna kunde
erbjuda dem information om sjukdomsforloppet och pa sa sa underlatta for narstaende
att mota vardbehovet hos personen som far palliativ vard (Robinson et al. 2017).

For manga var en oppen och rak kommunikation om sin familjemedlems sjukdom
viktig. Dar detta inte hande kunde kommunikationen istéllet leda till mer osdkerhet och
forvirring och narstaende fick en kénsla av att saker undanhdélls for dem (Carrillo et al.
2018; Totman, Pistrang, Smith, Hennessey, & Martin 2015). Narstdende ville ha
information om sin familjemedlems sjukdomsprognos, behovet av palliativ vard, vad
huvudorsakerna till smartan var och om de fanns nagon adjuvant behandling (Rocio et
al. 2017). En del narstaende tog saken i egna hander och sokte sjéalva efter information
for att kunna utfora sa bra omvardnad som mojligt (Robinson et al. 2017). Men for
manga sa var det svart att fa svar pa deras fragor. Narstaende kunde vanda sig till olika
organisationer i sitt sokande efter information om deras familjemedlems tillstand
(Kilgour, Bourbonnais & McPherson 2015). Bristen pa kommunikation med
vardpersonal kunde for en del narstaende skapa en stor oro eftersom de inte fick den
aterkoppling som de behovde for att veta att det som de gjorde var ratt. En del
narstaende uttryckte aldrig verbalt sin osékerhet och sarbarhet utan detta kunde ibland
uttryckas icke-verbalt (Rocio et al. 2017). Ibland kunde for mycket information goéra
narstaende overvéldigade. De kunde kanna sig forvirrade om det fanns nagon



behandling tillganglig for deras familjemedlem eller ej och var i sa fall denna
behandling &gde rum och hur bra den skulle kunna vara for deras familjemedlem. Vissa
narstaende hade svart att forsta varfor deras familjemedlem inte erbjods behandlande
behandling utan blev éverskriven till palliativ vard. Aven i de fall nir bade narstende
och den sjuke ville ha behandlingen (Kilgour, Bourbonnais & McPherson 2015).

For en del narstaende var kommunikationen med kommunen eller andra organisationer
svar. Det kunde innebdara mycket pappersarbete, oklara ansokningsrutiner eller att
dokument forsvann vilket forsvarade for narstdende att fa den hjdlp de behovde.
Narstaende dnskade sig dven ordentligt med information och att de hade fatt vagledning
till vart de kunde vénda sig for att fa hjalp och stod ifrdn (Bijnsdorp et al. 2021).
Narstaende fick ofta ta pa sig ansvaret att fylla i luckorna dar kommunikationen mellan
olika vardprofessioner misslyckades. En del narstaende upplevde att nar de val fick
samtalet och information om sin familjemedlems prognos och den narmande doden
upplevdes detta samtal som att vardpersonalen var okénsliga om &amnet. Vissa
medicinska forutsagelser sa som hur lange deras familjemedlem hade kvar att leva,
kunde framkalla onddig panik hos narstaende eftersom dessa forutsagelser inte var
palitliga (Totman et al. 2015).

Manga narstdende gav ett l6fte till sin familjemedlem att varda denne i hemmet. Detta
|6fte utmanades ofta for narstaende genom att de inte fick den information de behdvde
eller da hade bristande kunskaper om att ge vard. Nar deras familjemedlem skrevs ut
fran vardavdelningen upplevde manga narstaende att de inte fick den information som
de behdvde och om de fick information upplevde de att de inte fick veta allt de behtvde.
Narstaende upplevde ocksa att de var en borda att konstant forsoka uppratthalla
kommunikationen med familj, vanner och olika vardgivare. Manga narstaende var
radda for att Gppna upp sig om sina olika utmaningar som de st6tte pa under vardandet
for vardpersonal, eftersom de var radda att deras familjemedlem da inte skulle fa stanna
kvar hemma. Nar narstaende tog kontakt med till exempel en sjukskoterska kunde de
motas av att denne inte hade tid for att hjalpa dem (Topf, Robinson & Bottorff 2013).

Det stora behovet av stod fran sjukvarden, familj och vanner

Narstaende som inte hade ett stod fran familj och vanner kande sig ofta ensamma och
isolerade under tiden de tog hand om sin familjemedlem. De 6nskade ofta att de hade
nagon att dela omsorgen med. For manga narstadende var det viktigt att kunna dela
omsorgsuppgifterna med andra sa som andra familjemedlemmar eller vanner. Det
minskade pa den stora bordan som de kande. De sokte stdd i varandra och kunde dela
tankar och kanslor (Bijnsdorp et al. 2021; Dobrina, Vianello, Tenze & Palese 2016;
Kilgour, Bourbonnais & McPherson 2015; Totman et al. 2015). De narstaende som
hade tillgang till ett palliativt vardteam och hade bra samordning mellan de olika
vardformerna uppskattade deras stod. De uppskattade att ha en sjukskoterska som kunde
hjalpa dem med att bedéma, identifiera och méta de olika behoven allt eftersom de
uppkom. De hade d& ndgon som de kunde tanka och komma pa idéer ihop med. Aven
att sjukskoterskan hjalpte dem att organisera hemsituationen underlattade mycket. Saker
som att sjukskdoterskan hjélpte dem att ringa olika samtal och ordna med praktiska saker



runt omvardnaden och de olika behoven underlattade mycket for narstaende. Att fa
stodet och hjalpen vid ratt tidpunkt gjorde mycket for de narstaende (Carrillo et al.
2018; Robinson et al. 2017; Spelten, Timmis, Heald, & Duijts 2019; Totman et al.
2015).

Manga narstaende hade uppskattat om de fick stod fran vardpersonalen och vagledning i
vad som kom efter att behandlande behandling var avslutad och personen 6vergick till
palliativ vard. Narstdende tyckte att uppfoljningen av ett sjukvardsteam inte var
tillracklig, de blev hanvisade till att ringa den palliativa vardavdelningen pa sjukhuset
om de behévde stdd. De som inte hade ett stédnatverk kénde sig ensamma med ansvaret
och svikna av varden. Bristen pa stod kunde aven fa narstaende att ifragasatta om de
gjorde och tankte ratt. Att inte fa tillgang till stod och hjalp kunde vécka stor ilska och
frustration hos narstaende (Bijnsdorp et al. 2021; Carrillo et al. 2018; Totman et al.
2015). Aven de narstdende som hade hjalp utifran kinde en stor press att ta hand om sin
familjemedlem som far palliativ vard. De kunde kanna sig ensamma &ven om de hade
stod och hjalp fran ett palliativt vardteam (Noble, Kelly & Hudson 2013; Robinson et
al. 2017). For en del narstaende fanns kéanslan av att de blev démda av sjukvarden for att
de bad om hjalp. De kunde kanna att till exempel sjukskoterskan inte brydde sig. De
saknades ofta samordning och kontinuitet fran vardgivare. De kunde ibland kanna att ett
valment stod bara kunde ge dem mer belastning och ansvar. Detta pa grund av att de
kénde att de var tvungna att lara upp ny personal som kom till hemmet. Vilket till slut
ledde att narstaende istallet vagrade hjalpen for de kande att de klarade det béttre sjalva.
Narstaende fick ofta kampa for att fa tillgang till de samhallsresurser de hade ratt att fa.
Dessutom var det narstaende som forsag sjukvarden med ratt information om patienten
sd att de kunde fa ratt vard och resurser. For vissa narstaende var det ett stort problem
att fa tillgang till stod och resurser eftersom de bodde pa landsbygden. De hade langt att
ta sig till de olika besoken som deras familjemedlem behdvde och manga professioner
gjorde inte hembesok vilket resulterade att de hade svart att fa ratt stéd och resurser.
Men det fanns dven hos vissa narstaende en viss radsla att be om hjalp och stod for att
de var radda for att bli domda och att de skulle bli av med omvardnaden (Kilgour,
Bourbonnais & McPherson 2015; Robinson et al. 2017; Topf, Robinson, & Bottorff
2013).

En del narstaende som hade vanner inom sjukvarden anvande sig utav dessa for att fa
stod och fylla i de luckor som sjukvarden misslyckades med. Dessa véanner kunde ge
vagledning och hjélpa till att I6sa problem men dven ge forslag pa olika resurser. Nagot
som underlattade for narstdende var om de fick stéd av personen som de tog hand om
och att de denne inte kimpade emot omvardnaden (Robinson et al. 2017).

Ett forandrat liv och andrad héalsa

Manga narstdendes halsa forandrades under tiden de vardade sin sjuke familjemedlem.
De kande sig trotta och hade kort temperament, de var dven ofta pa daligt humér och de
tyckte inte att livet var roligt langre. Narstaende visade bland annat symtom pa
utbrandhet, panikattacker och huvudvark. Manga fick inte tillrackligt med sémn pa
grund av att de oroade sig Over sin familjemedlem. Dessa symtom ¢kade allt eftersom



omvardnadsarbetet 6kade. Manga kéande sig ensamma for att de inte langre hade tid for
sina egna intressen, familj och vanner utan att all tid gick at att arbeta och ta hand om
den sjuke. Narstaende upplevde att de hade dalig livskvalitet eftersom de tog hand om
den som var sjuk néstintill dygnet runt (Bijnsdorp et al. 2021; Dobrina et al. 2016;
Kilgour, Bourbonnais & McPherson 2015; Robinson et al. 2017; Topf, Robinson &
Bottorff 2013; Totman et al. 2015). Manga narstaende upplevde en livsforandring nar
deras familjemedlem kom hem fran sjukhuset. Detta kunde vara transportkostnader att
kora till olika sjukhusbesdk, olika besdk i hemmet, lara sig omvardnaden, medicinering,
hemtjanst med mera (Carrillo et al. 2018; Rocio et al. 2017). En viktig del for
narstaende var att forsoka bibehalla normala rutiner och dagliga aktiviteter bade for den
som var sjuk och dem sjélva. De forsokte aven skapa en sa normal miljo som majligt
(Carrillo et al. 2018; Dobrina et al. 2016). Deras kénsla av hem forsvann nar fler och
fler hjalpmedel till den sjuke kom in i hemmet. Manga narstaende strukturerade och
organiserade om sina hem for att anpassa det efter den sjukes behov. Kanslan av ett
vardagsrum foérsvann ndr en stor sjukhusséng tog upp all plats dar (Carrillo et al. 2018;
Kilgour, Bourbonnais & McPherson 2015).

Narstdende hade ofta en kansla av kamp. De fick kdmpa for deras familjemedlems
behov skulle tillgodoses och att ratt resurser skulle séttas in. Narstdende kampade dven
med den foréandrade relationen som de fick till sin familjemedlem. Genom att de borjade
varda sin familjemedlem fick de borja lara sig att navigera med nya granser och
genomfora de intima aspekterna av omvardnaden som bland annat tvatta dem och hjélpa
dem pa toaletten. Manga kande att pa grund av vardansvaret forsvann sjalva relationen
och de fick svart att njuta av den. Dock kunde en del narstdende njuta av sin relation
med sin familjemedlem trots vardnadsansvaret. Detta for de var medvetna om att deras
familjemedlem inte hade sa langt kvar i livet. Narstaende kéande att de byggde de nya
band och fordjupade sin relation med sin familjemedlem genom att utféra omvardnaden
(Totman et al. 2015).

En viktig del for att narstadende skulle klara av att ta hand om en person som far palliativ
vard, var att de kunde anpassa sina arbetstider och kunna ta ut nagon form av ledighet
nar det behovdes. Att de hade bra stod fran kollegor och chefer och hade moéjligheten att
antingen byta arbetsuppgifter till mindre kravande, kunna arbeta hemifran eller fa mer
flexibilitet i arbetstiderna. Manga narstaende forsokte anpassa sitt arbete utifran sin
familjemedlems vardbehov. Deras férmaga att kunna arbeta berodde mycket den sjukes
tillstand och hur de kunde ordna med stéd (Bijnsdorp et al. 2021; Kilgour, Bourbonnais
& McPherson 2015). Manga narstaende var inte redo for mangden arbete och ansvar
som det innebar att varda en person som far palliativ vard i hemmet. De kande angest
och fortvivlan nér de kande att de inte kunde hjélpa den sjuke som de ville och nér stéd
och resurser inte rackte till. Nar narstdende kom fram till att de hade natt sin grans till
vad de klarade av att gora for den sjuke. De upplevde kénslor av skuld och
misslyckande nér de inte klarade av att gora det sjdlva hemma (Rocio et al. 2017; Topf,
Robinson, & Bottorff 2013).

Manga narstaende kande de att det inte fanns tid for dem, att ta hand om sina egna
personliga behov. De upplevde att de blev isolerade och att alla aktiviteter kretsade runt
den sjuke. Kénslan av isolering och frustration kunde aven uppkomma nar narstaende
kande att varden svek dem i nagon form. (Dobrina et al. 2016; Rocio et al. 2017; Topf,
Robinson, & Bottorff 2013). Narstaende kunde dock fa en mindre kénsla av isolering



om de fick stod av andra i de beslut som de stod infor (Totman et al. 2015).Néarstaende
utvecklade olika strategier for att klara av att utféra bade omvardnaden och sin vanliga
arbeten. En viktig strategi for att kunna balansera arbete och omvardnad med varandra
var att narstaende satte granser. Men manga narstaende tyckte att de var svart att hitta
denna balans mellan omvardnad och arbetet. En strategi som nérstaende anvande sig av
var att ta hjalp av avlastningsvard. Detta kunde vara antingen att olika
familjemedlemmar hjalpte till eller att ndgon form av sjukvard anlitades som kunde
hjélpa till att avlasta narstaende (Bijnsdorp et al. 2021).En del sokte ibland hjalp av en
psykolog for att klara av ansvaret som omvardnaden med gav. For andra kunde det vara
att meditera, gora yoga, ta promenader, allt for att klara av att bara pa
omvardnadsansvaret. Vikten av att fa en paus betonades djupt. Detta kunde innebéra att
gora en egen aktivitet utanfor hemmet eller fa en majlighet att sova borta och fa ladda
om. Anda hade narstdende svart att ta sig den tiden (Bijnsdorp et al. 2021; Robinson et
al. 2017). De néarstdende vars strategier fungerade, upplevde mindre besvar med sin
hélsa och mindre paverkan pa sitt valbefinnande. Om strategierna inte fungerade kunde
narstaendes halsa och valbefinnande paverkas negativt och de kunde upplevda symtom
pa utbrandhet (Bijnsdorp et al. 2021).

Svarigheterna att hantera den sjukes symtom

Narstaende upplevde osakerhet och de kande sig sarbara nar de ville identifiera den
sjukes symtom. Flera narstaende oroade sig samt hade en radsla for forsamring av
familjemedlemmens tillstand. Nar den sjuke familjemedlemmen forsamrades och deras
symtom och lidande dkade, kunde symtom som var bland annat okontrollerbara sasom
krakningar, daligt naringsintag, viktminskning, trotthet och plétsligt fall gora att
narstdende upplevde en kansla av hjalploshet och maktloshet (Carrillo et al. 2018;
Noble, Kelly & Hudson 2013; Kilgour, Bourbonnais & McPherson 2015; Topf,
Robinson & Bottorff 2013). Narstaende hade inte forvantat sig av att hantera den
fysiska delen av varden som till exempel att hjélpa pa toaletten, duscha och medicinera.
Nar narstdende borjade utfora varden oroade de sig hela tiden om de gjorde ratt. Att
kunna smartstilla de sjuke upplevdes som den viktigaste men ocksa svaraste
varduppgiften. Detta skapade hos narstdende en kénsla av bristande kontroll och de
hade en radsla att 6verdosera vid medicinering. Narstdende upplevde en brist pa
kunskap om sjukdomen vilket medforde en osékerhet att ge vard (Carrillo et al. 2018;
Dobrina et al. 2016; Rocio et al. 2017; Spelten et al. 2019).

Manga av narstaende tyckte att det var jobbigt att bevittna sin familjemedlems fysiska
och psykiska lidande. Narstaende upplevde angest, ensamhetskéanslor samt fortvivlan
nar det gallde att hantera fysiska besvaren och smartbehandlingen. Nagra narstaende
upplevde att de behévde vardpersonalens hjalp vid medicinering for att de kande sig
osakra hela tiden nar de gav mediciner till sin familjemedlem (Rocio et al. 2017;
Totman et al. 2015). Nagra narstaende upplevde att de lyckades att fa kontroll Gver
symtomhanteringen nar de inte fick tillracklig hjalp fran vardpersonalen. Detta genom
att de larde sig sjalva och genom sina erfarenheter. Det var inte bara symtomhanteringen
som de larde sig utan alla vardbehov som familjemedlem hade (Carrillo et al. 2018).
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Narstaende tillgodosdg alla vardbehov och kande sig belastade och vardbehovet blev
mer komplicerat nar familjemedlemmen blev sangliggande. Det var svart att ge vard i
hemmiljon dar support inte var tillgangligt. Narstaende upplevde att det var brist av
medicinsk utrustning i hemmet och dven om de hade tillgang till ratt utrustning tyckte
de att hantering samt anvandningen av medicintekniska produkter var svara. Néar
smartan var konstant och familjemedlemmens behov av vard okade insdg en del
narstaende att det inte var mojligt att ge vard i hemmet (Dobrina et al. 2016; Rocio et al.
2017; Spelten et al. 2019). Det var svart for narstdende att hamta ut receptbelagda
lakemedel for att de hade en rédsla att lamna sin familjemedlem ensam i hemmet. N&r
familjemedlemmen lades in pa sjukhus och upplevde nérstdende att den sjukes smarta
forbattrades pa sjukhuset, dar sjukvardspersonalen hade lattare att hantera symtomen
(Kilgour, Bourbonnais & McPherson 2015).

Att mota doden

Narstaende upplevde att det var svart att hantera dodsprocessen. Det skapade mycket
radsla hos narstaende att namna ddden, trots att deras familjemedlem valt att do i
hemmet. Narstaende hade oro for hur det skulle stodja nagon nar de narmade sig doden.
Aven hur narstaende skulle hantera sin egen oro, sina radslor samt forvantningar pa nar
doden skulle intraffa (Dobrina et al. 2016; Noble, Kelly & Hudson 2013). Narstaende
kdande sig kanslomassigt belastade bade fysisk och psykisk. Det visade sig att
narstaende ville skydda deras familjemedlem och undvek att prata om ddden.
Narstaende ansag doden som ett kdnslomassigt amne att prata om, dar manga kanslor
var inblandade sdsom frustration, radsla, oro samt ilska. Narstdende foredrog darfor att
inte ta upp &mnet alls med den sjuke (Robinson et al. 2017).

Nar familjemedlemmen narmade sig doden ledde det till att narstaende fick angest och
blev kanslomassiga. Narstaende sdg doden som ett hot vilket framkallade osékerhet
samt en svarighet att planera framtiden. Det som bekymrade narstaende var att de inte
visste néar doden skulle ske, de visste bara att den skulle ske. De ville veta hur mycket
tid de skulle ha kvar att vara tillsammans med sina nara och kéra (Carrillo et al. 2018;
Dobrina et al. 2016; Noble, Kelly & Hudson 2013; Totman et al. 2015). Narstaenden
upplevde att de inte hade tillrackligt med erfarenheter angdende dodsprocessen. De
onskade att bli battre forberedda med information infor denna process. Nérstaende
uppskattade det professionella stodet kring vad som behdvdes veta samt att kunna infor
doéendeprocessen (Kilgour, Bourbonnais & McPherson 2015; Spelten et al. 2019).

Att vanta pa doden ansag narstaende som en viktig mojlighet att fa vara tillsammans.
Nagra narstdende uppskattade att vara tillsammans med sin doende familjemedlem
under den sista tiden i livet och att fa vara i sitt eget hem betydde mycket. De tyckte att
det var skont att slippa sjukhusmiljon och regler som till exempel besokstider (Dobrina
et al. 2016; Spelten et al. 2019). Enligt Totman et al. (2015) ansag narstaende att de
hade ansvaret att familjemedlemmens dod skedde pa ratt satt samt att sakerstalla att
doden blev sa bra som mojligt. Att uppfylla familjemedlemmens énskan om att do
hemmet var ett mal for narstaende och att inte Iamna deras familjemedlem ensam tills
doden skiljde dem at. Manga narstaende stravade efter att kunna ge en god dod, dér de
vill skydda deras familjemedlem fran lidande och tankarna om doden. Narstaende ville
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undvika att deras familjemedlem skulle d6 ensam. De vill vara d&r for dem och detta var
en trost for narstaende att fa vara narvarande nar doden intraffade. Enligt Topf,
Robinson och Bottorff (2013) hade narstdende manga lovat till sina nara och kéra redan
nar diagnosen sattes att varda dem och att hemmet skulle vara den plats dar doden
skulle fa ske. Detta l6fte var utan krav. Nar déden narmade sig och den narstaende
forsokte halla I6ftet, angrade de sig och de fick anstranga sig for att kunna halla l6ftet.
Flera av de narstaende valde till slut att deras familjemedlem skulle flytta fran hemmet
till sjukhuset eller hospice. Detta for att de inte hade tillrackligt med erfarenhet om
doden, de visst inte de olika tecken pa doden. De upplevde att de hade misslyckats att
halla l6ftet om att do i hemmet vilket resulterade i att de upplevde skuldkanslor.

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att belysa hur nérstaende upplevde det att varda en sjuk
person i hemmet som far palliativ vard. Fem stora teman identifierades. Temana var
Vikten av bra information och kommunikation, Det stora behovet av stod fran
sjukvarden, familj och vanner, Ett forandrat liv och andrad hélsa, Svarigheterna att
hantera den sjukes symtom och Att méta doden. Det framgar i studien att information
var det som végde tyngst i alla temana och att de var ett av de storsta behoven hos
narstaende. Det gjorde forfattarna forvanade Gver att i s3 manga fall att narstaende inte
fick den information som de behovde.

Det framkom i studiens resultat att narstaende var kanslomassiga under tiden de vardade
deras familjemedlem. Oro, rddsla, ensamhet och hjélpldshet var forekommande kénslor
hos narstaende (Kilgour, Bourbonnais & McPherson, 2015; Spelten et al. 2019). Enligt
Erikson (2015, s. 80) forekommer lidande dven hos narstaende och narstaendes lidande
kan ibland vara svarare an patientens lidande. Sjukskdoterskan behéver ge utrymme for
narstaende for att kunna hjalpa dem. Forfattarna i studien tycker att narstiende ofta
verkar glommas bort i varden och att det fokuseras mest pa patienten. Eftersom
narstaende behover sjukskoterskans stod ar det viktigt att sjukskoterskan ar lyhord och
verkligen lyssnar efter de narstaendes behov.

| studiens resultat pavisas det att narstaendes kéansla av hem forsvann eftersom allt fler
hjalpmedel till den sjuke kom in hemmet. Narstaende strukturerade samt organiserade
om sina hem for att det ska anpassas till den sjukes behov. Kénslan av ett vanligt hem
forsvann pa grunden av all medicinsk utrustning (Carrillo et al. 2018; Kilgour,
Bourbonnais & McPherson 2015). Méanniskors halsa paverkas av miljon, det & manga
olika faktorer som kan paverka halsan. Den yttre miljon ar en av dessa faktorer
(Eriksson 2017, s. 50). Studiens forfattare ser utifran resultatet att en av orsakerna att
manga av narstaendes halsa forsamrades berodde pa att deras hem forandrades till en
sjukhusmilj6. Nar kanslan av hem och trygghet forsvann hade detta for manga
narstaende en negativ paverkan pa deras halsa.

Studiens resultat visar att narstdende anser att doden ar ett kanslomassigt amne. De
undvek att prata om doden med sin familjemedlem. Néarstaende upplevde frustration,
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réadsla och osakerhet (Carrillo et al. 2018; Dobrina et al. 2016; Noble, Kelly & Hudson
2013; Totman et al. 2015). Lindqgvist och Rasmussen (2014, s. 767) menar att det
forekommer en osékerhet hos alla till exempel narstaende om hur de ska tala om déden.
Forfattarna i studien markte att doden ar ett svart amne att tala om &ven for
sjukskaterskor. Eftersom detta amne inte talas om i den grad som det behdvs sa bildas
en oro och osékerhet hos narstaende. Denna oro och osakerhet kan bidra till ett onddigt
lidande hos narstaende och i vissa fall forsamrad halsa. Det ar ett omrade som behovs
forbattras eftersom doden ar nagot naturligt och det kommer att ske oavsett vad.

| studiens resultat framkom det att for att narstaende skulle klara av att varda en person
som far palliativ vard i hemmet behévdes mycket stod fran olika hall. Andershed (2020,
ss. 298-299) menar att narstaende inom den palliativa varden ofta ar i en utsatt situation
och darmed behover stod. Detta behov av stod varierar fran familj till familj och kan
andras fran dag till dag men dven mangden stod varierar. Darfor ar det viktigt att bade
narstaende och den som é&r sjuk far stod som &r anpassat efter deras behov och deras
situation. Likasa ar det viktigt att sjukvarden utvarderar behovet av stéd med jamna
mellanrum ihop med familjen. | resultatet framkom det att de narstdende som fick bra
stod och dar stodet hela tiden anpassades efter narstaendes och den sjukes behov klarade
av battre att varda i hemmet. Det var dven dessa som i de flesta fall kunde lata sin
familjemedlem fa dé i hemmet och darmed uppfylla det 16fte som de hade angivit. Att
stodet i manga fall utifran studiens resultat ar daligt eller inte existerar alls gor
forfattarna forvanade. Detta eftersom stod och information till narstaende ar en stor del
av de fyra hdrnstenarna vilket utgor en viktig grund i varden inom den palliativa varden.
Aven ur ett hallbart perspektiv sparas det pa resurser om stod och information fungerar
som den ska, narstdende behdver da inte soka hjélp lika ofta.

Det framkommer i resultatet att narstdendes halsa forsamrades under tiden som de
vardade sin familjemedlem. Enligt Goliath och Hellstrém (2017, s. 178) har narstaende
som vardar en familjemedlem en hogre risk for samre halsa sasom somnldshet,
huvudvark, utmattning med mera. De menar att den konstanta oron och det stora
ansvaret som laggs pa narstadende kan vara en bidragande faktor till deras forsamring i
hélsan. Forfattarna ser har att om narstaende inte far den hjalp de behéver och nagon att
dela vardansvaret med paverkade deras halsa negativt. Detta kan Gver tid leda till att
narstaende sjalva blir patienter inom varden dar det fran borjan hade kunnat undvikas.
Det tredje malet i hallbar utveckling i agenda 2030 (Regeringskansliet 2021) inriktar sig
pa god hélsa och valbefinnande och att alla manniskor har ratt att fa en god hélsa.
Genom att fa en forstaelse for narstaendes upplevelse i vardandet av en person som far
palliativ vard, kan sjukskoterskan hjalpa till att bidra till att narstaende behaller en god
hélsa under vardtiden.

Narstaende ar de som stottar och ar dar for patienten genom allt som patienten kan
tankas genomga. De stéalls infor patientens lidande och smarta. Narstaende blir som en
“talare”, som ska orka att lyssna och vara dar for patienten (Arman 2015, s.189). For att
narstaende ska orka ar det viktigt for sjukskoterskan att ha en forstaelse for vad de gar
igenom for att pa sa satt kunna ge bésta stodet. Utifran resultatet framkommer det att
narstaende behover bra stod fran sjukskoterskan och varden for att klara av den stora
uppgift som de stallts infor sasom att varda en person som &r far palliativ vard i
hemmet.
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For manga narstdende framkommer det att deras relation till sin familjemedlem
forandras for vissa med en positiv utgang och for andra ar det mer negativt. Ternestedt,
Henoch, Osterlind och Andershed (2017, ss. 107—-108) menar att denna forandring i
relationen &r normal och att nya roller vaxer fram i familjen. Dessa roller férandras och
utvecklas under vardens gang. Tva roller som har setts &r “givare av omsorg” och
“mottagare av omsorg”. Dessa tva roller ar lankade med varandra och en person kan
befinna sig i bada rollerna. Ofta balanserar narstaende och den sjuke familjemedlemmen
mellan dessa tva roller. Den som ar sjuk forsoker stotta och trosta sin narstaende och
tvdartom. Aven i var studie visades att detta stod frdn den som ar sjuk véger tungt hos
den som &r narstaende och gor att denna orkar fortsatta med varden hemma.

Nar de sjuke familjemedlemmen valde att fa d6 i hemmet och fa sin palliativa
behandling dar lades mycket ansvar pa narstaende att hjalpa till och mot slutet utfora all
vard som kravdes. | resultatet framkommer det dven att manga narstaende kande en stor
tyngd av detta ansvar och speciellt nar symtom som var svara att hantera uppkom hos
den sjuke. Enligt Sandman och Kjellstrom (2018, s. 288) kan de som har ett stort ansvar
kanna skuldkanslor om de inte far beroém for det de utfor eller om de kanner att de inte
racker till i olika situationer. Detta markte forfattarna att sadana kanslor ofta fanns hos
narstaende. Vilket far forfattarna att tanka att dessa narstadende hade behdvt mer eller
annat stod i ett forsok att undvika dessa skuldkanslor. Ternestedt et al. (2017, s. 54)
menar att det gar att forhindra att narstdende kanner skuldkanslor i samband med
vardandet. Detta genom att narstaende och den sjuke fick bra professionell vard och att
da bade narstaende och den sjuke familjemedlemmen hade ett bra fortroende och en bra
stodjande relation till den professionella varden. Det &r dven viktigt att familjen &r
medvetna om hela situationen och att det finns en bra 6ppen kommunikation bade inom
familjen och med vardpersonalen. Det framkommer i studiens resultat att dar det funnits
bra relation och stod for familjen fran sjukskdoterskan, har narstaende oftast lyckats orka
att utfora varden tills det att den sjuke gatt bort. | de fall detta stod inte givits, har det
slutat med att familjemedlemmen har lagts in pa en vardavdelning for att ansvaret hos
narstaende har blivit for stort. Vilket gjort att narstaende kant mycket skuldkanslor for
att de svikit sin familjemedlem. Enligt Patientsakerhetslagen (SFS 2010:659) ska all
sjukvardspersonal sjalva ansvara for hur arbetsuppgifter fullgors. Detta ansvar far bara
laggas Over pa nagon annan om det gar att garantera en god och saker vard. Om
sjukskaterskan ska utga fran detta kan inte denne lagga Gver allt ansvar pa narstaende i
tron att de ska klara av omvardnaden. Narstaende har inte kunskapen eller utbildningen
som en sjukskoterska har att klara av att varda en person som behdver palliativ vard och
kan da inte garantera en saker vard. Ur ett hallbart perspektiv ar det bra om
sjukskaterskan stodjer narstaende mer i vardnaden detta for att undvika att den sjuke
behdver laggas in pa sjukhus. Kan detta undvikas sparas det pa resurser pa sjukhuset
och nagon annan som eventuellt behdver platsen pa sjukhuset battre kan fa den. Den
sjuke familjemedlemmens énskan om att fa do i hemmet kan da uppfyllas och darmed
minska skuldkénslorna hos narstdende. Aven som Teixeira et al. (2020) visat loper
anhoriga en storre risk for utbrandhet. Genom att fa en 6kad forstaelse till varfor de
I6per denna risk kan sjukskoterskan pa sa satt utveckla ett bra stod for dem for att
undvika att de inte blir utbranda. Pa sa satt kan aven antalet sjukskrivningar och
inlaggningar pa sjukhuset minskas. Vilket bidrar till att resurser kan ga till annat inom
samhaéllet.
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Det framkommer i resultatet att narstaende hade ett stort behov att férsoka ha kontroll
over de olika delarna i den vard som deras sjuke familjemedlem behévde. De kunde
kdnna att denna kontroll forsvann nar de stalldes infér svara utmaningar sasom
symtomlindring eller kampen att fa tillgang till hjalp och resurser. Munck, Fridlund och
Martensson (2008) menar att narstaendes kansla av kontroll kan forsvinna nar stéd fran
sjukvarden saknas. Bland annat genom att de inte fick den information om
omvardnaden eller mediciner men inte heller fick det stéd som de behdvde. Narstaende
ville aven vara mer inblandade i de beslut som togs angaende varden hos personen som
far palliativ vard. Narstaende var inte heller mentalt forberedda pa vad det innebar att ta
hand om en person som behovde palliativ vard. Forfattare markte har att narstaende
hade ett stort behov att fa information och att detta i manga fall verkade antingen missas
av sjukskoterskan eller att det saknades helt. Narstaende ville dven vara mer delaktiga i
planeringen av varden och de beslut som togs runt den sjuke familjemedlemmen. Detta
for att de ville fa kansla av kontroll Gver situationen de befann sig i. Genom att
sjukskaterskan gor dem mer delaktiga kan detta hjalpa narstaende att kunna behalla sin
kansla av kontroll och att kunna hantera svara situationer nar de uppkommer. Det ar
viktigt att sjukskoterskan bygger upp en bra relation med familjen for att pa sa sétt
kunna hjalpa narstaende att uppna kanslan av kontroll.

Metoddiskussion

Metoden som anvéndes till denna studie &r litteraturdversikt. Genom att géra en
litteraturdversikt kan bade kvalitativa och kvantitativa artiklar anvandas enligt Friberg
(2017, ss.143-145). Eftersom studiens syfte ar att forsta narstaendes upplevelser slutade
det med att alla valda artiklar blev kvalitativa. Detta gjordes genom soékningar av
artiklar som har koppling till arbetets syfte. | en sokhistorik (bilaga 1) presenteras
artiklar och sokorden. En vélskriven sammanfattning av litteratursokningen Okar
chansen samt méjliggor for andra manniskor att utféra samma sokning vilket medfér att
det framjar studiens reliabilitet. Enligt Olsson och Sérensen (2011, s. 123) beskriver
reliabilitet studiens tillférlighet. En studie dar samma metod anvands och ger samma
resultat om de gdrs om av en annan forskare ger studien god tillforlighet. Det kan vara
forfattarnas egen forforstaelse som kan paverka granskningsresultatet samt tolkningen
av artiklarna som valdes i studien. Forfattarna i studien forsokte vara medvetna om sin
egen forforstaelse i amnet och hur den kunde paverka studiens resultat. Forfattarna
forsokte undvika att under arbetet misstolka det som framkom i resultat.

For att undvika att sokningen blev s& bred anvandes avgransningar. Ostlundh (2017
s.77) beskriver att i databaserna finns det olika avgransningsfunktioner tillgangliga att
anvéanda sig utav. Dessa gor urvalet lattare genom att systematiskt ta bort dokument som
inte passar in inom det valda omradet. Avgransningar som oftast anvands ar tid, peer
reviewed och sprak. En avgransning var att artiklarna skulle vara skrivna mellan 2012—
2021. Forfattarna valde detta for att minska antalet traffar samt att fa den senaste
forskningen inom @mnet. Detta for att fa sa aktuellt resultat i var studie som mojligt. En
annan avgransning var att artiklarna skulle vara peer reviewed. Detta valdes for att
garantera att artiklarna var vetenskapliga samt att sékerstélla att artiklarna blivit
kvalitetsgranskade. En avgrénsning i studien var &ven att artiklarna skulle vara skrivna
pa engelska. Detta valdes for att undvika alla sprak som forfattarna inte kan lasa, a
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andra sidan kan detta ha gjort att det missats flera bra artiklar som hade passat syftet och
som var till exempel skrivna pa svenska.

Forfattarna valde daven att ha inklusions- och exklusionskriterier for vilka lander de
valda artiklarna skulle utga ifran. Detta for att de skulle vara lander med liknande kultur
som Sverige har. Har hade forfattarna en tanke om att alla lander inte har tillgang till
nagon form av palliativt vardteam i hemmet. Vilket kan resultera i att narstdende maste
ta hand om den sjuke och att det &r en del av deras kultur. Detta tror forfattarna kan
paverka hur deras upplevelser blir. Barn och ungdomar togs bort dels for att minska
antalet artiklar, dels for att forfattarna hade en tanke om att deras upplevelser kunde
skilja sig fran vuxnas men ocksa att varda ett barn som far palliativ vard eventuellt
ocksa kunde skilja i upplevelse. Eftersom forfattarna valt att inte ha med barn och
ungdomar far man inte med allas upplevelser och se om det finns en skillnad i hur de
upplever att varda en person som far palliativ vard eller hur foraldrar till barn som far
palliativ vard upplever det.

Enligt Friberg (2017, s. 147) ska artiklarnas kvalitet granskas for att avgora om
kvaliteten &r bra och om de passar in i arbetet. Nar denna kvalitetsgranskning gors géller
det att den gors med kritiskt forhallningssétt och att lasaren reflekterar bade over
granskningsfragorna och sjélva artikeln. Forfattarna har gatt igenom alla artiklar med
hjalp av Fribergs granskningsfragor (bilaga 3). Alla artiklar som tagits med i resultatet
har enligt forfattarna uppnatt en godkand kvalitet. Det fanns bara en fragestéllning som
forfattarna inte kunde hitta i ndgon utav artiklarna men detta tolkas som att det inte
prioriterats nar artiklarna publicerades och att det eventuellt inte fick plats i artikeln.

Fem stora teman identifierades men forfattarna markte att dessa teman paverkade och
horde ihop med varandra. Vilket gjorde det svart for forfattarna att avgora till vilket
tema visst innehall skulle tilln6ra. Forfattarna sag att det som aterkom mest i alla teman
var narstaendes stora behov av information och dven en bra kommunikation med
sjukvarden. Dessa tva aterkom i varje tema. Darfor har forfattarna valt att nar dessa tva
uppkommit sa har de lagts i tema tillnérande vad det géllde om, till exempel om det var
information om ddden hamnade detta under temat Att méta doden. Visa artiklar hade
aven upplevelser ur flera olikas perspektiv till exempel patienten eller sjukskoterskan.
For att dessa artiklar skulle komma med var det tvunget att Iatt kunna urskilja de olika
perspektiven och bara narstaendes upplevelser togs ut och anvéandes i resultatet.

Etiska stallningstagande

For forfattarna var det viktigt att det framgick i studierna att deltagarna hade gett
samtycke att delta och att de infor studien fatt information om vad studien gick ut pa.
Nar valet av artiklar gjordes var det viktigt att de hade fatt ett etiskt godkannande fran
en etisk granskningsnamnd.

Enligt lag (SFS 2003:460) om etikprévning av forskning som avser manniskor maste all
forskning som avser manniskor etikprovas. Denna lag innefattar dven hur persondata,
uppgifter, material med mera ska hanteras. Denna lag &r till for att forskningen ska ga
till pa ratt satt och att ingen ska komma till skada.
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Helsingforsdeklarationen ar kérnan i forskningsetiska riktlinjer som godkants av World
Medical Association 1994. | denna deklaration finns det olika principer for lakare och
andra forskare inom medicin. En av de huvudsakliga principerna i deklarationen &r att
omsorgen om den enskilda individen ska prioriteras fore samhallets och vetenskapens
intresse. De ska visa respekt till deltagarna, skydda deras integritet och &ven att behalla
deltagarnas information konfidentiellt (Vetenskapsradet 2017, s. 75).

SLUTSATSER

Utifran litteraturoversiktens resultat finns det tva stora begrepp som &r aterkommande i
alla fem teman. Dessa tva begrepp var information och kommunikation. For att
vardandet ska bli bra behdver bade informationen och kommunikationen mellan
narstaende och sjukskoterskan fungera bra. Men har har forfattarna sett att det inte alltid
fungerar och det behdver ske en fordndring och informationen och stédet inom den
palliativa varden behdver bli battre. Nar information och kommunikation mellan
narstaende och sjukskoterska inte har fungerat har forfattarna sett att detta har haft en
negativ inverkan pa ndrstdendes halsa. Det ar viktigt att sjukskoterskan framjar
narstaendes halsa genom att vara lyhord och skapa en bra relation med narstaende, dar
fokuset ligger pa information och kommunikation.

Genom att belysa detta &mne om hur narstaende upplever att ge palliativ vard i hemmet
kan detta bidra till en 6kad forstaelse i vad for stod narstaende kan tankas behdva och
vilken information men &ven hur de mar och kénner. Pa sa satt kan sjukskdéterskan
hjélpa till att forhindra att de blir sjuka sdsom utbrandhet, depression med mera.
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spelades in.
Forskaren skrev i en
dagbok sina
erfarenheter och
reflektioner spelades
in.
Dagboksanteckningar
och intervjuer
transkriberades.

Cancerologi'a
hospital (Bogota,
Colombia).

belastad.

3. Upplever
osdkerhet och brist
pa kontroll.

4. Uppna kontroll
(Deltagarna larde
sig att hantera sina
dagliga
vardsituationer i
hemmet).




Syfte Metod Urval Datainsamling Etiska Resultat
(N) och dataanalys | 6vervaganden

Forfattare: The aim of the Metoden som -Fa vard av ett Familjemedlemmar | Den har etiskt | resultatet
Dobrina, R., study was to anvandes i denna palliativ och patienter blev | 6vervagande och identifierade
Vianello, C., explore needs and | studie var en cancervardtjanst i intervjuade separat | har fatt forskarna fyra
Tenze, M. & wishes in the last kvalitativ metod hemmet. for att uppna en godkéannanden fran | huvudteman:
Palese, A. week of life of med semi- -Patienter som far | djupare forstaelse | referenssjukhusets | 1. Forblir kopplad
Artal: patients at home strukturerade palliativ vard och och att deltagarna | interna till mitt liv: ”Jag
2016 and seek out the intervjuer med avsagt sig all skulle ké&nna sig granskningsndmnd | dnskar att jag
Titel: views of the family | 6ppna fragor. annan behandlande | bekvama med att gjorde saker som
Mutual Needs and | caregivers. cancervard. beréatta om sina jag brukade”.
Wishes of Cancer -Over 18 &r. erfarenheter. Alla 2. Koppla bort mig

Patients and Their
family Caregivers
During the Last
Week of Life.
Tidskrift:

Journal of Holistic
Nursing

Land:

Italien

-Kunna och forsta
det italienska
spraket.

-(N): 22 deltagare

blev intervjuade i
sina hem.
Intervjuerna
spelades in och
efterat
transkriberades
dessa.

Intervjuerna
analyserades sedan
och olika teman
skapades. De
skiljde pa
familjemedlemmen
och patientens
perspektiv.

fran livet,
omedelbart: ’Jag
onskar att detta
lidande var 6ver”.
3. Hantera den
dbende processen:
”Vintar 1 radsla”.
4, Borjar tanka pa
livet utan mig:
”Odelade
bekymmer”.




Syfte Metod Urval Datainsamling Etiska Resultat
(N) och dataanalys | 6vervaganden
Forfattare: The research Metoden som -18 &r och aldre. Datainsamling Har etiskt Forskarna i studien
Kilgour, K. N., question guiding anvandes var en -Engelsktalande. skedde under en godkannande av: kom fram till atta

Bourbonnais, F. F.
& McPherson, C.J.
Artal:

2015

Titel:

Experiences of
Family Caregivers
Making the
Transition From
Home to the
Palliative Care
Unit: Weighing the
2 Sides.

Tidskrift:

Journal of Hospice
& Palliative
Nursing

Land:

Kanada

this study was
““What are FCs’
transitional
experiences of
admitting a patient
from home to the
PCU?”

kvalitativ metod
med Heideggerian
fenomenologisk
metod och analys.
De anvande sig
utav 6ppna fragor.

-Utfort palliativ
omvardnad till en
patient i livets
slutskede i
hemmet.

-Varit vardare i
minst fem dagar
till patienten innan
denna lades in pa
sjukhus.

-(N): 10 deltagare.

tvdmanadersperiod.

Intervjuerna
inledde med tva
huvudfragor. Alla
intervjuer spelades
in och
transkriberades
sedan.

Intervjuerna lastes
sedan igenom bade
i helhet och
mening for mening
och forskarna en
sammanfattning
gjordes av varje.
Utifran detta sedan
bildades olika
teman. Deltagarna
fick i slutet
godkanna de olika
teman och
sammanfattningar
som hade gjorts.

The University of
Ottawa and the
institution.

olika huvudteman:
-1 borjan: sokandet
efter svar.

-Hantera det hemma:
en balanserande akt.
-Forsoka ta sig
igenom det.

-En skiftande
situation: Utl6sare
som leder till
Palliativ
vardavdelning.
inlaggning.
-Transitionen:
Beslutet att ga till
Palliativ
vardavdelning.
-Slutet narmar sig:
Palliativ
vardavdelning.

-Ser tillbaka pa
varden.

-Gora sig redo att ga
vidare.

Under dessa
huvudteman foljer
ytterligare 14
underteman.




Syfte Metod Urval Datainsamling Etiska Resultat
(N) och dataanalys | 6vervaganden

Forfattare: The aim of the Metoden som -19 ér och aldre Semi-strukturerade | Har etiskt Forskaren i studien
Noble, H., Kelly, study was to report | anvandes var en -Engelsktalande. intervjuer med godkannande av: kom fram 3 olika
D. & Hudson, P. the impact of kvalitativ metod -Har vérdat en oppna fragor. 19 The local National | tema.
Avrtal: caring for people med en induktiv familjemedlem/van | Familjevardgivare | Health Services -Vardgivarens
2013 facing death from | design. i livetsslutskede intervjuades Research Ethics situation att forsta
Titel: stage 5 chronic -Ddden intraffade genomfordes. committee. sjukdomen och
Experiences of kidney disease, hemma. Intervjuerna eventuellt
carers supporting | managed without -Dddsfallet inte spelades in. forséamring.
dying renal dialysis in a Renal mindre an 6 Deltagarna valde -Att behova varda
patients managed | Supportive Care manader. platsen dar obestamd tid.
without dialysis. Service in the UK. -(N):19 deltagare. intervjun utfordes. -Undvikande att
Tidskrift: Intervjuer tala om doden.
Journal of transkriberades

Advanced Nursing
Land:
Storbritannien

ordagrant och
noggrant.




Syfte Metod Urval Datainsamling Etiska Resultat
(N) och dataanalys | 6vervaganden

Forfattare: The purpose of this | Metoden som -Person som Intervjuerna Har etiskt Forskarna i studien
Robinson, C., research was to anvants ar en tillhandahaller samlades in godkannande av: kom fram till fyra
Bottorff, J., describe the kvalitativ metod majoriteten av antingen via The University huvudteman:
McFee, E., Bissell, | experiences of med semi- ké&nsloméssig telefon eller i Behavioral -Sammanhanget
L., Fyles, G., bereaved FCGs strukturerade och/eller fysisk person beroende pa | Research Ethics for att ge vard.
Robinson, C. A, who were intervjuer med vard till den vad deltagaren var | Board. -Stodet av
Bottorff, J. L. & successful in 6ppna fragor. dodligt sjuka mest bekvam med. erfarenheter innan
Bissell, L. J. providing their patienten och den | Intervjuerna de gav varden i
Artal: family members, personen spelades in och hemmet
2017 who were inkluderar transkriberades -Beslutsamheten
Titel: terminally ill with familjemedlemmar | sedan. Varje attge vard i
Caring at home advanced cancer, och néra vanner. deltagare foljdes hemmet.
until death: with a desired -Engelsktalande upp 48 timmar -Mojliggor
enabled home death. -19 ar eller aldre. efter intervjun for beslutsamheten.
determination. -Person som utfort | att se om de
Tidskrift: avancerad vard behdvde stod.
Supportive Care in hemma till en Intervjuerna

Cancer
Land:
Kanada

patient med cancer.

-Dodsfallet skedde
i hemmet.
-Dédsfallet skedde
for mindre &n 6
manader.

-(N): 29 deltagare

kodades sedan for
att utifran detta
kunna hitta
monster och senare
teman.




Syfte Metod Urval Datainsamling Etiska Resultat
(N) och dataanalys | 6vervaganden
Forfattare: To describe the Metoden som -18 ar och aldre. | Intervjuerna Har etiskt Forskarna i studien

Rocio, L., Rojas,
E.A., Gonzalez,
M.C., Carrefio,
S., Diana, C. &
Gobmez, O.
Artal:

2017

Titel:
Experiences of
patient-family
caregiver dyads in
palliative care
during hospital-to-
home transition
process.
Tidskrift:
International
Journal of
Palliative Nursing
Land:

Colombia

experiences of the
patient-family
caregiver dyad
during the
transition from
hospital to home at
a National Cancer
Institute in
Colombia.

anvants ar en
kvalitativ metod
med en
beskrivande
fenomenologisk
inriktning.

-Att vara
ansvarig for det
mesta av varden
av den person
som blivit inlagd
pa palliativ
vardenhet

-Slakt med eller
ha en néra
relation till
patienten
-Planerar att leva
med patienten i
samma bostad.
-(N):26 deltagare,
12 patienter, 12
narstaende.

gjordes under
andra veckan efter
hemgang i
deltagarnas hem.
Intervjuerna
spelades in och
déarefter
transkriberades
dem och
kompletterades
med anteckningar
som gjorts under
intervjun.
Materialet lastes
forst i sin helhet
och sedan togs
meningar ut som
hade en djupare
betydelse. Dessa
delades in i
kategorier som
senare bildade
olika teman.

godkannande av:

Institutionens

etiska kommitté.

kom fram till sju
olika teman:
-Livsforandringar.
-Vardande
handlingar.

-Den
ké&nsloméssiga och
fysiska bordan.
-Fysiskt obehag
och smarta.
-Hanterande.
-Band mellan
patient i palliativ
vard och

deras vardgivare.
-Forvantade
reaktioner.




Syfte Metod Urval Datainsamling Etiska Resultat
(N) och dataanalys | 6vervaganden
Forfattare: The aim was to Metoden som -Nérstaende dar | Alla intervjuer Har etiskt Forskarna i denna
Spelten, E., scope and trial an | anvandes var patienten har spelades in och godkannande av: studie kom fram

Timmis, J., Heald,

S. & Duijts, S.F.A.

Artal:

2019

Titel:

Rural palliative
care to support
dying at home can
be realised;
experiences of
family members
and nurses with a

new model of care.

Tidskrift:
Australian Journal
of Rural Health
Land:

Australien

after- hours
palliative care
service to enable
patients to die at
home, and to
monitor the need
for contact over a
24-hour period.

kvalitativ metod
med en
beskrivande
fenomenologisk
inriktning och
semi-strukturerade
intervjuer.

avlidit inom 6
veckor som
studien gjordes.
-(N): 17 deltagare
varav 10
deltagare var
narstaende.

transkriberade.
Data var sedan
analyserad med
hjélp av
programmet
NVivo. Dar
materialet kodades
och olika teman
bildades till slut.

La Trobe Human
Ethics Committee
under nummer
S16-188.

till tva huvudteman
med underteman.
dar forsta temat
var:

-Den palliativa
vardtjansten.

Med underteman:
-Tjansten
-Sjukskdoterskan.
Det andra
huvudtemat var:
-Processen att do i
hemmet.

Med underteman:
-Obekantskapen.
-Positiv erfarenhet.
-Stodet efter
doden.

-Positiv inverkan
pa sorgen.

Aven underteman
hade olika
kategorier i sig.




Syfte Metod Urval Datainsamling Etiska Resultat
(N) och dataanalys | 6vervaganden

Forfattare: The aim of this Metoden som -Vuxen 19 ar eller | Datainsamlingen Har etiskt Det som kom fram
Topf, L., study was to gain a | anvandes i denna aldre som har gett | gjorde med hjélp godkannande. i studien ar:
Robinson, C.A. & | better studie ar ett vard till en av semi- -L6ftet att ta hand
Bottorff, J.L. understanding of kvalitativ tolkande | familjemedlem strukturerade om sin
Avrtal: the experience of deskriptivt. med avancerad intervjuer med familjemedlem
2013 FCGs when cancer i sitt hem. oppna fragor. hemma fram tills
Titel: circumstances -Engelsktalande. Valfri plats som doden.
When a Desired prevented a desired -Dodsfallet deltagarna -Of6rberedda for
Home Death Does | home death for a traffades bestamde. att halla I6ftet
Not Occur: The family member akutsjukhus eller Intervjuerna -Drivits bortom
Consequences of with advanced hospice. spelades in. kapaciteten.

Broken Promises.
Tidskrift:

Journal of
Palliative Medicine
Land:

Kanada

cancer.

-Familj vardgivare
sjalvrapport
6nskan om hem
dod av doende
familjemedlem
-(N):18 deltagare

Alla intervjuer
transkriberades
ordagrant.
Datainsamlingen
och konstant
jamforande analys
skede samtidigt.

-Krossade l6ften
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Syfte Metod Urval Datainsamling Etiska Resultat
(N) och dataanalys | 6vervaganden

Forfattare: To explore the Metoden som -Familjevardare till | Semi-strukturerade | Har etiskt Resultatet i denna studie
Totman, J., emotional anvandes var en cancerpatient, som | intervjuer, 15 godkannande av: kom forskaren fram till
Pistrang, N., challenges faced kvalitativ metod far vard i hemmet. | narstaende The University fyra huvudtema med
Smith, S., by home med -Dddsfallet skedde | intervjuades. College London underteman.
Hennessey, S. & caregivers, and semi-strukturerade | ungefar for 3 Intervjuer spelades | Research Ethics 1. Ansvar
Martin, J. their experiences intervjuer. manader sedan. in. Alla intervjuer | Committee och att vara i kedjan
Artal: of healthcare -21 ar och aldre transkriberades lokalt fran the standigt pa larm
2015 professionals, from -Talar flytande ordagrant. Hospice Research | du har bara en chans
Titel: the perspective of engelska Governance att fa, det stammer
“You only have one | existential -(N): 15 deltagare. Committee. gor jag tillrackligt
chance to get it psychology. 2. Isolering

right’: A
gualitative study of
relatives’
experiences of
caring at home for
a family member
with terminal
cancer.

Tidskrift:
Palliative
Medicine

Land:
Storbritannien

att vara ensam

att tappa en relation

- att ha i atanke

3. Ddden

-att veta men inte veta

- skydda sina narstaende
fran existentiell lidande
-Téanker pa dodligheten
-upprepade konfrontationer
med dodligheten

4. Meningsfullhet

-Att ge nagot tillbaka

- acceptans och tacksamhet
-religion

- intimitet
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Bilaga 3. Bedomnings mall
Friberg (2017) Granskningsfragor for kvalitativa.

Fragor for Kvalitativa studier:
o Finns det ett tydligt problem formulerat? Hur &r detta i sa fall formulerat och avgransat?
« Finns det teoretiska utgangspunkter beskrivna? Hur &r dessa i sa fall formulerade?
« Finns det ndgon omvardnadsvetenskaplig teoribildning beskriven? Hur ar denna i sa fall beskriven?
« Vad ar syftet? Ar det klart formulerat?
e Hur & metoden beskriven?
o Hur ar undersdkningspersonerna beskrivna?
e Hur har data analyserats?
« Hur hanger metod och teoretiska utgangspunkter ihop?
e Vad visar resultatet?
e Hur har forfattarna tolkat studiens resultat?
o Vilka argument fors fram?
« FOrs det nagra etiska resonemang?
« Finns det en metoddiskussion? Hur diskuteras metoden i sa fall?
« Sker en aterkoppling till teoretiska antaganden, till exempel vardvetenskapliga antaganden?
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