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Sammanfattning

Bakgrund: Hur en person viljer att leva sin sista tid i livet, samt hur personen valjer
att do har en stor paverkan pa de narstdende. Malet med palliativ vard ar att forbattra
livskvaliteten for bade patient samt narstdende. Numera forviantas familj och
narstdende ta rollen som vardare. Syfte: Litteraturoversiktens syfte var att beskriva
narstdendes upplevelser av palliativ hemsjukvard. Metod: En kvalitativ
litteraturéversikt med en induktiv ansats grundades pa 14 vetenskapliga artiklar.
Artikelsokningen gjordes i CINAHL och Medline. Resultat: Resultatet presenterades
i sju subteman som genererade tre huvudteman; Att anta en vardarroll,
Begrdnsningar i det vardagliga livet och Behov av stod. Narstaende sg sin roll som
en sjalvklarhet trots de forandringar det medfoljde. Otillracklighet, isolering och
ensamhet var kanslor som framkom. En god etablerad relation med
hemsjukvardspersonalen minskade dessa kianslor. Konklusion: Behov av stod, god
relation, information, trygghet och delaktighet var faktorer som paverkade upplevelsen
av den palliativa hemsjukvarden. Detta majliggors genom att hemsjukvardpersonal
applicerar familjefokuserad omvardnad i varden.

Nyckelord: Hemsjukvard, Kvalitativ, Narstdende, Palliativ vard, Upplevelser



To live in a home environment with death present-
relatives’ experiences of palliative home care

Summary

Background: How a person chooses to live the last time in life, as well as how the
person decides to die has a major impact on their relatives. The goal of palliative care
is to improve the quality of life for both patient and relatives. Nowadays relatives are
expected to take the role as a caregiver. Purpose: The purpose of the literature review
was to describe the relatives’ experiences of palliative home care. Method: A
qualitative literature review with an inductive approach was based on 14 scientific
articles. The article search was made in CINAHL and Medline. Result: The result was
presented in seven sub themes that generated three main themes; To adopt a
healthcare role, Restrictions in everyday life and Need for Support. Relatives saw their
role as a matter of necessity despite the changes that followed. Insufficiency, isolation
and loneliness were feelings that emerged. A well-established relation with home care
professionals reduced these feelings. Conclusion: The need for support, good
relations, information, safety and participating were factors that affected the
experience of palliative home care. Home nursing staff enabled this by applying family-
focused nursing care.

Keywords: Experience, Home care, Palliative care, Qualitative, Relatives
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Inledning

Hur en person viljer att leva sista tiden i livet, samt hur personen véiljer att d6 har en
stor paverkan pa narstaende (Holdsworth, 2015). Den palliativa varden avgransas inte
enbart till en sluten avdelning utan har successivt flyttat ifrdn sjukhus till det egna
hemmet (Socialstyrelsen, 2013). Att vardas i hemmet kan bidra till okad tillhorighet,
bekvamlighet och sikerhet (Broom, Kirby, Good, Wotton & Adams, 2015; Gillsjo &
Schwartz-Barcott, 2009). Dessutom har det ett positivt inflytande pd patientens
valbefinnande, autonomi och halsa (Oresland, 2017). Sjukskoterskan har en viktig roll
i sitt arbete for att bemota patients varderingar om en meningsfull dod (Goldsteen,
Houtepen, Proot, Abu-Saad, Spreeuwenberg & Widdershoven, 2006).

Patienter i palliativ inriktning har ofta narstdende i dtanke nar beslut gillande val av
plats ska fattas. Det har uppstatt situationer dar patienter med palliativ inriktning har
valt bort att do i hemmet for att skydda narstaende fran det emotionella, sociala samt
relations-pafrestning doden medfor (Broom et al, 2015). Vid palliativ vard ar det av
stor vikt patient och narstaende kanner sig trygga och vardefulla (Henriksson, 2013).

Tidigare egnaupplevda erfarenheter har beaktat att bemotandet av narstaendes behov
har asidosatts. Det har uppmarksammats att narstaende inte har fatt tillfalle till den
delaktighet och stod som onskades, trots att de lever kvar med upplevelsen av den
palliativa hemsjukvarden. Som sjukskoterska ar det viktigt att besitta kunskap for att
kunna erbjuda basta mojliga vard, for bade patient och nirstidende. Diarav onskas
denna litteraturoversikt lyfta narstdendes upplevelser av palliativ hemsjukvard.

I denna litteraturoversikt kommer personer som ar palliativt inskriven benamnas som
patient.

Bakgrund

Palliativ vard

Malet med palliativ vard ar att forbattra livskvaliteten for bade patient samt narstaende
genom att forhindra, lindra lidande och symtom (Broom et al.,2015; Luijkx & Schols,
2011; MacArtney, et al., 2015). Att tidigt uppticka, bedoma och behandla smarta,
fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppstd i samband med en
livshotande sjukdom. Forhallningssattet inom palliativ vard kannetecknas av en
helhetssyn, att starka individen till att leva ett vardigt liv med upplevt vilbefinnande
till livets slut oavsett alder och sjukdom (Fiirst, 2008). Ett holistiskt forhallningssatt
bor darfor tillampas for att kunna tillgodose patientens och nirstdendes behov
(Daines, Stilos, Moura, Fitch, McAndrew, Gill & Wright, 2013).

Palliativ vard kan ges under en mycket lang tid parallellt med behandling (Carlsson,
2005). Nar behandlingen inte langre har effekt intraffar en s kallad brytpunkt och den
palliativa virden gar in i en sen fas. Brytpunkt inom palliativ vard innebar att vardens
mal tar en ny riktning dar livskvalitet prioriteras framfor livskvantitet (Friedrichsen,
2013). Tillstdndet under livets slutskede kan se mycket varierande ut. I somliga fall kan
palliativ vard kravas dygnet runt och ibland kriavs inga specifika insatser
(Socialstyrelsen, 2006). Vid de mest forekommande sjukdomarna i det palliativa
skedet upplever mer an 50% av patienterna symtom som smarta, utmattning och
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dyspné (Solano, Gomes, & Higginson, 2006). Dessa symptom forstarks kontinuerligt
med sjukdomens utveckling (Cheung, Barmala, Zarinehbaf, Rodin, Le &
Zimmermann, 2009).

Begreppet hemsjukvard innefattar att forebygga sjukdom, frimja hélsa samt varda
patienter i livets slutskede. Hemsjukvarden erbjuder en mgjlighet att uppratthélla en
livskvalitet utan att vara bunden till sluten varden (Melin-Johansson, 2017). Det finns
ingen enhetlig beskrivning av hemsjukvard, vad det bor innehalla samt hur den skiljer
sig fran annan vard. Hemsjukvard finns efter patientens behov, vilket stracker sig fran
basal till avancerad hemsjukvard och utfors av legitimerad vardpersonal (Melin-
Johansson, 2017).

Patienter som vardats i livets slutskede uttryckte att kvalitet i varden innefattade
lamplig symtomlindring, hindra en langdragen dod samt en befrielse fran
egenupplevda belastningar och en djupare relation till narstdende. Den medicinska
varden och omvardnaden ska darmed ges pa ett effektivt, medmanskligt och vardigt
satt (Melin-Johansson, 2017).

Omvardnad vid palliativ hemsjukvard

Sjukskoterskans roll inom palliativ hemsjukvard adr mangsidigt och komplext
(Karlsson & Berggren, 2011: Melin-Johansson, 2017). Enligt Halso- och
sjukvardslagen (SFS 2017:30) ska hiansyn visas for patientens sjalvbestimmande och
integritet och ska sa langt det ar mojligt utformas och implementeras i samrad med
patienten. Ett utav det primira fokuset i den palliativa varden ar att bemota
narstdende, vilket aven ingar i sjukskoterskan kiarnkompetenser (Disch, 2013;
Edvardsson, 2010).

Palliativ vard har som grund fyra hornstenar. Den forsta hornstenen bestar av kunskap
som ska bidra till god kontroll av svara symtom som smairta, angest och oro. God
symtomlindring ger patienten en chans till att viga och vilja leva tills doden (Clark
2017; Strang, 2005). Den andra hornstenen star for teamarbete med ett
mangprofessionellt team (Thorén Todoulos, 2005). Ett méngprofessionellt team
bestar av ett antal olika yrkeskategorier och ses som en resurs for kompetenshojning
(SOU 2004:068). Individens behov av vard ska avgora vilka kompetenser som kravs
for att tillgodose vard och omsorg (Thorén Todoulos, 2005). Detta mojliggors genom
den tredje hornstenen som star for kommunikation och relation, med patient samt
narstdende (Strang, 2005). Den fjarde hornstenen omfattar stod till narstdende da de
har en betydande roll i virdandet. Det ar viktigt att varden utformas tillsammans med
narstadende och deras onskemal, att de kanner sig vil informerade och att man fangar
upp deras tankar och sorgearbete (Milberg, 2005).

Ett rehabiliterande synsatt ar viktigt inom den palliativa varden da det syftar till att
patienten utifran mojligaste man bevarar eller forbattrar kroppens funktioner och
minskar sjukdomens foljder och dess behandling (Barawid, Covarrubias, Tribuzio &
Liao, 2013; Kasven-Gonzalez, Souverain & Miale, 2010). Forhallningssattet riktas inte
enbart in pa de fysiska funktionsnedsittningarna utan dven pa psykosociala och
existentiella perspektivet. Fokus ar att forebygga, stodja och underlatta aktiviteter och
ta tillvara pa individens resurser. Detta ar nagot som kontinuerligt utvarderas under
vardforloppet dar sjukskoterskan satter in nya relevanta atgiarder nar det behovs
(Bokberg & Drevenhorn, 2017; Tarricone & Tsouros, 2008).
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Forutsattningarna for att ge en god palliativ omvardnad ar att sjukskoterskan har en
god kontakt bade med patient samt narstaende (Birgegard, 2012; Lewis, 2013). For att
lyckas med detta kravs det av sjukskoterskan att ga in i patientens situation for en
stund och hitta en gemensam namnare. En viktig del ar att ge snabb respons, ge patient
och nirstdende tid och plats samt vara palitlig, lyssna och anpassa sig till patientens
niva. En annan viktig del ar att vara stéttande mot den patienten, familjen och det
mangprofessionella teamet. Som sjukskoterska kan man stodja patienter och
narstdende pa flera sitt. Det kan utforas genom att underlitta, uppmuntra och vara
narvarande. Som sjukskoterska ar det viktigt att se det friska hos den svart sjuke och
att inte enbart fokusera pa doden. Detta kan goras genom att hitta onskningar hos
patienten och narstaende och forsoka forverkliga dessa. Det ar viktigt att
sjukskoterskor ser den narstaende och bekraftar dess insatser, far de narstdende att
kanna sig delaktiga och forstidda med vad de far och kan hjilpa till med.
Kommunikation savil verbal som icke-verbal ar en viktig del av sjukskoterskans
profession. Inom palliativ vard kravs det att sjukskoterskan har kunskap kring nar hen
bor tala och nar samtalet bor hanvisas over till en annan profession. En utgéangspunkt
inom palliativ vard ar arlighet, da det ses som en mansklig nodvandighet for god vard
(Birgegard, 2012; Lewis, 2013). Nar en familjemedlem blir sjuk forandras vardagen for
familjen. Sjukdomsforloppet utvecklas olika och kan i vissa fall ske under ménga ar. I
och med den forandrade vardagen kan sjukskoterskan vara en betydelsefull
samtalspartner som har mojlighet utifrin ett storre perspektiv forhindra ohilsa
(Goliath & Hellstrom, 2017).

Narstadende i palliativ hemsjukvard

Nirstaende definieras enligt Socialstyrelsens termbank som “person som den enskilde
anser sig ha en nara relation till” (Socialstyrelsen, 2004). Narstdendes deltagande ar
vasentlig for god vard i livets slutskede och ar en viktig forutsattning for palliativ vard
i hemmet (Hudson et al., 2012; Milberg, Rydstrand, Helander & Friedrichsen, 2005).
Detta uppnas genom oOmsesidig kommunikation mellan patient, nirstdende och
vardpersonal. Konversationen omfattar bland annat fragor kring vilka
behandlingsinsatser som ar meningsfulla och hur man onskar att varden i livets slut
ska vara (First, 2008).

Hazelwood, Koeck, Wallner, Anderson & Mayer (2012) beskriver att det forvantas av
familj och narstaende ta rollen som vardare samt hjilpa till med symtomhanteringen.
En visentlig del ar att narstdende blir inkluderade och informerade om patientens
vardplan och symtombehandling (Milberg, 2012). Att ha kunskap om symtomens
behandling ar en central del for de niarstaende. Nar patienten blir saimre och inte langre
har styrkan att ta hand om sig sjalv hamnar ansvaret oftast hos de narstiende (Milberg,
2012). Det utokade ansvaret innebar personlig hygien, emotionellt stod och radgivning
med halso-sjukvardspersonal (Thomas, Hudson, Trauser, Remedios & Clarke, 2014).
Foljden av detta blir stora krav pa narstdende. Fortsattningsvis visar forskning att det
finns en koppling mellan patientens fysiska och psykiska symtom och den narstaendes
angestniva (Milberg, 2012).

Insatserna fran narstaende ar tidsmassigt avsevart storre an den kommunala insatsen
(Goliath & Hellstrom, 2017). Familjen ar en betydelsefull enhet inom hemsjukvard
som forstirks i samband med palliativ hemsjukvard. Tiden innan intriddande
hemsjukvards-insatser vicktes funderingar gillande forvantningar och bemdétande



frdn varden samt de kommande utmaningarna for familjen (Goliath & Hellstrom,
2017).

Familjefokuserad omvardnad

Att leva nira doden ar en standig pafrestning for familjen trots den hjalp och stod som
erbjuds via den palliativa hemsjukvarden (Monroe & Olivere, 2009). Begreppet familj
anvands inom familjefokuserad omvardnad for att beskriva de kanslomassiga band
som finns mellan olika personer (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017). En familj anses
vara en sjalvdefinierad grupp av manniskor som ej behover vara forbundna genom
blodsband eller lag. En familj kan enligt familjefokuserad omvardnad besta av
exempelvis samkonade familjer, utvidgade familjer med mor- och farféraldrar samt
vanner eller andra nirstdende. Familjen kan variera och fordndras beroende pa
situation och over tid (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017).

Inom familjefokuserad omvardnad anses familjen vara ett system dar alla
medverkande parter paverkar varandras liv och halsa (Wright & Leahey, 2009). Vard
och omsorg ska enligt familjefokuserad omvardnad skapas tillsammans med patient,
familj och hilso- och sjukvardspersonal och grundas pa fyra principer. Dessa principer
innefattar att alla manniskor ska bemotas med vardighet, respekt samt att halso- och
sjukvardspersonal ska strava efter en arlig kommunikation med patient och
narstdende (Wright & Leahey, 2009). Fullstindig och objektiv information ar
betydande vid familjefokuserad omvardnad for att den ska anses vara anvandbar for
familjen (Kovacs, Bellin & Fauri, 2008). Principerna innefattar aven att patient och
narstaende kontinuerligt arbetar for att forbattra deras kontroll och sjilvstandighet i
situationen samt att samarbetet mellan patient, nirstdende och hailso- och
sjukvardspersonal sker utifran riktlinjer och evidensbaserad kunskap. Vid livets
slutskede ar familjefokuserad omvardnad ett alternativ for att stodja den doende
individen och dennes narstdende. Familjefokuserad omvardnad ger mojlighet till
patient och nirstiende att diskutera, fa emotionellt stod samt verktyg till att hantera
situationen. Familjefokuserad omvardnad kan aven bidra till att narstdende upplever
en storre delaktighet i varden samt att de kan stodja individen under dennes sista tid i
livet (Kovacs, Bellin & Fauri, 2008).

Syfte

Syftet var att beskriva nirstdendes upplevelser av palliativ hemsjukvard.

Material och metod

Design

En litteraturoversikt valdes vilket innebar att kunskapsldaget inom ett visst omrade kan
kartlaggs, i detta tillfalle relaterat till omvardnad (Segesten, 2017). Kvalitativa artiklar
har analyserats vars syfte ar att oka kunskapen om foreteelser eller tolkning av
upplevelser och erfarenheter (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011). Induktiv ansats har
anvants. En induktiv ansats innebiar att man utgdr fran medverkarnas levda
erfarenheter som kan generera en teori (Henricson & Billhult, 2012). En viktig del ar
att kritiskt analysera de kliniska erfarenheterna (Polit & Beck, 2017).



Urval och datainsamling

Litteratursokning gjordes via databaserna CINAHL och Medline. Databaserna valdes
da de omfattar vetenskapliga omvardnadsrelaterade artiklar, vilket ar relevant for
syftet (Segesten, 2017). Vid artikelsokning via tva olika databaser framkom en
dubblett. Detta har markerats med en * i sckmatris (bilaga 1) och artikelmatris (bilaga
2).

Utifran syftet, att beskriva narstdendes upplevelser av palliativ hemsjukvard valdes
foljande sokord for den priméara sokningen; Relatives, palliative care, home care,
experience och qualitative. Dessa sokord valdes da det svarade pa syftet. Tesaurus
anvandes for att anpassa de valda sokorden utifrdn databasen. Att anvianda sig utav
tesaurus ar ett effektivt satt for att ta reda pa anvandbara soktermer (Backman, 2008).
Exempel pa soktermer fran den priméra sokningen var; next-of-kin, spouse, terminal
care och end of life care. Detta kan resultera i att sokningen blir mer preciserad och ge
understdd till ett bittre sokresultat (Ostlundh, 2017). Headings anvindes vilket gav
forslag pa andra ord som var relevanta for sokningen (Karlsson, 2012). Sokorden
andrades under artikelsokningen och specialiserades da primarsokningen genererade
artiklar som inte var relevanta for syftet. Vid artikelsokningen anviandes tekniken
boolesk operator AND (och), OR (eller) och NOT (inte) for att kombinera sokorden
(Ostlundh, 2012) dessutom begriansades och specificerades sokningarna (Karlsson,
2012). Trunkering anviandes for att fa en bredare s6kning med ordets alla béjningar
(Ostlundh, 2012). Detta mirktes med trunkeringstecknet * i sokmatris (Bilaga 1).

I artikelsokningen gjordes ett antal begransningar. Tiden avgransades i sokningen da
artiklar frdn 2010-2018 enbart inkluderades for att erhélla aktuell forskning.
Begriansning gillande dlder pa den narstaende gjordes, da artiklar gillande nirstdende
under 18 &r exkluderades. Sokningarna avgrinsades till artiklar som var peer-
reviwed” for att sdkerhetsstalla artikelns vetenskapliga status (Ostlundh, 2017). Enbart
artiklar innehéallandes abstract samt var skriven pa engelska eller svenska
inkluderades. Begransning gillande patientens sjukdom gjordes inte da endast
palliativ vard i hemmet var av intresse. Artiklar innehallande patienter som vardats pa
hospice, sarskilt boende, korttidsboende och/eller sjukhus exkluderades. Artiklar med
bdde en induktiv och deduktiv ansats valdes att inkluderas. Utvalda artiklar har
kvalitetsgranskats utifran granskningsprotokollet framtaget av Halsohdgskolan
avdelningen for omvardnad (bilaga 3). Granskningsprotokollet bestod av tva delar,
varpa det bestamdes att den forsta delen skulle fa 4/4 for att ga vidare till del 2. Del 2
skulle ha 7/8 for att inkluderas i litteraturoversikten. Kvalitetsgranskningen generade
14 artiklar med foljande ursprungslander; Sverige, Storbritannien, Norge, Spanien,
Portugal och Kanada. Tidskriften Supportive and Palliative Care medforde tre
resultatartiklar. For att komplettera antal artiklar gjordes en manuell sokning. Artiklar
hittades genom att ga igenom referenslistor fran utvalda artiklar.

Dataanalys

Dataanalysen genomfordes i enlighet med Fribergs (2017) 5-stegsmodell. Modellen
bryter ner artiklarna till mindre delar dar syftet berors som ligger till grund for den nya
helhet som framkommer i resultatet. Analysarbetet inleddes genom att de utvalda
artiklarna skrevs ut i dubbla exemplar. Forsta steget enligt Friberg (2017) ska
artiklarna lasas igenom ett flera ganger, vilket gjordes. Artiklarna lastes igenom enskilt
i olika rum. Alla artiklar lastes med en 6ppenhet for att fa en inblick om handling och



detaljer med ett primart fokus pa resultatdelen (Friberg, 2017). For att markera
meningar i artiklarna som ansags vara relevanta for syftet stroks detta 6ver med
overstrykningspenna. Varsin farg valdes pa overstrykningspennan for att upplysa de
gemensamma Overstrykningarna samt skillnader. Ytterligare valdes varsin farg pa
ytterligare en penna for att stryka under citat som sedan forstiarkte framstallningen av
huvudteman.

Enligt Friberg (2017) ska en sammanstallning av varje artikels resultat goras for att fa
en oOversikt over materialet. De utvalda meningarna och citat skrev ner pa Post-it
lappar som sedan placerades pa varje artikel dar huvudfynd skrevs ner. Efter
genomford process presenterades de vasentliga markerade delarna samt post-it lappar
for varandra for att identifiera likheter samt olikheter, vilket framkom under
presentationen. Likheterna identifierades och fordes samman for att gestalta nya
subteman samt huvudteman. Det huvudsakliga innehéallet som uppkom av analysen
skapade ett nytt resultat, en ny helhet. En svarighet i detta steg ar att under hela
analysen ha syftet i fokus och inte hamna pa sidospar (Friberg, 2017). Olikheter
gallande overstrykningarna diskuterades genom forklaring till varfor en 6verstrykning
gjorts samt hur det kopplas till syftet och med resterande overstrykningar. Darefter
togs gemensamt beslut om materialet skulle inga i resultatet eller om de skulle tas bort.
En faktor som paverkade analysarbetet samt 6verstrykningarna mellan granskarna var
forstaelsen och kunskapen av det engelska spraket.

Subteman och huvudteman framstilldes efter noggrann lasning av resultatartiklarna
och upprepande material fran artiklarna. Genom tematisk analys (Bryman, 2018) har
en lista over subteman och huvudteman listas som sedan presenteras i figur 1. I
analysen av resultatartiklarna urskildes sju subteman som genererade tre
huvudteman. Huvudteman som identifierades var begransningar i det vardagliga livet,
behov av stod och att anta en vardarroll.

Meningsenheter Subteman Huvudteman

“---It just felt, it felt right, you know, and we felt
actually privileged to be able to help somebody in that .. o
way, you know.” Ambition att virda
Att anta en vérdarroll
“If I didn’t have that service... I would probably feel
very, well more vulnerable than what I felt- a lot more . .
vulnerable, a lot more anxious, and probably very lost, | Att kinna osdkerhet
and isolated.”

”...no, there is nobody who has been talking to me, .
asking me how I am doing...” Att bli isolerad
) . Begriansningar i det vardagliga livet
“His whole personality changed, he (partner) went very - . . .
very into himself, quiet, he wasn’t sleeping, he used to Forandrlngar i den néra
sit in that chair 2, 3 in the morning.” relationen

« .
1 cannot manage anymore. I cannot stand it. Then
they said: “But we are here. We are on the way over.

But you know they came for him but were not here for | Att inte bli bekraftad
me.”

“I am really happy, and I know that I can call any time .
and any way, around the clock. There is always | Att kdnna trygghet Behov av stod
someone there to answer. “

“I wish that I had received information about how
everything will proceed, something about the Att 3 ritt information
prognosis... You never hear anything, you
do not know anything... everything is secret regarding
such things...”

Figur 1. Presentation av framtagna subteman och huvudteman.



Etiska dvervaganden

Nar manniskor anvands i forskning ar det vasentligt att deras rattigheter beaktas (Polit
& Beck, 2017). Enligt lagen om forskningsetik (SFS 2003:460) far forskning med
manniskor inte bedrivas om det kan innebéra en fara for individens hilsa, integritet
eller sidkerhet. Begreppet patient anvindes medvetet trots rum for egen tolkning
(Kjellstrom, 2012).

Utifrdn studiens syfte ar det essentiellt att manniskors rattigheter beaktas vid
litteratursokning och darfor har enbart artiklar med tillstand fran etisk kommitté eller
pavisat etiska Overvdganden anviants i studien (Wallengren & Henricson, 2012).
Tidigare erfarenheter asidosattes for att primart fokusera pa narstdende upplevelser.
Det ar omojligt att vara forutsattningslos vid granskning av material (Priebe &
Landstrom, 2012). Detta var nagot som efterstravades under litteraturéversikten.

Resultat

Nedan presenteras sju subteman och tre huvudteman efter sammanstallning av de
utvalda resultatartiklarna.

/N

Att kdnna || Ambition att varda
osakerhet

HEMSJUKVARD

Behov av stod

Att fa ratt information

Att kénna trygghet

NARSTAENDES
Att anta en UPPLEVELSER Begransningar i
vardarroll AV PALLIATIV det vardagliga livet

/

N\

Forandringar i den
nara relationen

Att bli
isolerad

Att inte bli bekréftad

Figur 2. Oversikt av subteman och huvudteman.

Att anta en vardarroll

Resultatet visade att det upplevdes vara en sjalvklarhet att varda i hemmet for att

uppfylla patientens 6nskan. Samtidigt ansags vardandet som en skyldighet fylld med
tveksamhet och oro. Narstaende levde i en osidkerhet och riadsla gallande framtiden.
En ridsla relaterat till hur lange narstaende skulle orka varda yttrade sig.



Ambition att varda

Att uppfylla patientens onskan om att d6 i hemmet motiverade den narstaende till att
varda. Narstdende uppfattade sin roll positiv och privilegierande (Turner et al., 2016).
Trots att amnet palliativ hemsjukvard tidigare aldrig diskuterats ansags det vara en
sjalvklarhet (Tuner et al., 2016). Narstaende kiande ett ansvar gentemot att patientens
dod skulle ske pa onskat vis exempelvis att d6 i hemmet, respektera den religiosa tron
eller att inte vara ensam. Andra anledningar som paverkade beslutet att varda i
hemmet var viljan att ge nigot tillbaka till patienten vilket gav en kansla av
meningsfullhet for den narstdende (Totman, Pistrang, Smith, Hennessey & Martin,
2015). Att ha goda familjerelationer och vetskapen om patientens uppskattning
underlattade vardandet for den narstaende (Woodman, Baillie & Sivell, 2016).

Narstaende kiande sig stolta 6ver att ha kunnat uppfylla patientens 6nskan om att fa
do 1 hemmet (Linderholm & Friedrichsen, 2010; Totman et al., 2015) och en stolthet
samt forvaning over att de orkat varda patienten (Turner et al., 2016).

Vardandet ansdgs 4ven som en skyldighet fylld med tveksamhet och oro. Narstaende
upplevde tvivel och oro pa sig sjilva i samband med hanterandet av vardarrollen
(Linderholm & Friedrichsen, 2010). Det framgick aven att det inte fanns nagot annat
alternativ an att vadrda i hemmet (Woodman et al., 2016).

Narstdende uttryckte kanslor av  forvantningar fran patienten samt
hemsjukvardpersonal att ta pa sig vardarrollen for att uppfylla patientens onskan
(Linderholm & Friedrichsen, 2010). De upplevde att sina 6nskningar var oviktiga och
blev ofta ignorerade for att bemota patientens vilja (Woodman et al., 2016).
Ytterligare upplevde niarstdende att hemsjukvardspersonal tog for givet att de skulle
vara delaktiga i vardandet av patienten vid livets slutskede (Hunstad & Foelsvik
Svindseth, 2013). Samtidigt uppstod kanslor som skuld i samband med stottning av
hemsjukvarden da narstaende hade forvantningar pa sig sjalv att utfora vardandet pa
egen hand (Jack et al., 2014).

En motiverande faktor for narstaende var vetskapen om att deras liv skulle aterga till
det normala efter dodsfallet (Martin Martin, Olano-Lizarrago & Saracibar-Razquin,
2016). Trots tuffa perioder upplevdes vardtiden i hemmet positivt. Narstdende
uppger att de inte hade klarat det sjdlva utan den hjilp och stod som
hemsjukvardspersonalen givit (Linderholm & Friedrichsen, 2010).

Att kAnna osékerhet

Oron oOver patienten var konstant for den narstdende (Harding et al., 2012) och blev
mer pataglig nar man sjilv inte var narvarande oavsett stod fran hemsjukvarden
(Totman et al., 2016). Narstaende som arbetade under vardtiden och var tvungna att
lamna hemmet kande att de alltid var pa fel plats. Detta ledde till att de valde att sluta
jobba eller ansokte om ledighet vilket upplevdes kunna paverka ekonomin men aven
framtiden (Martin Martin et al., 2016).



Narstaende levde stiandigt i en osdkerhet och radsla kring hur framtiden skulle urarta
sig (Harding et al., 2012; Martin Martin et al., 2016). Framtidsplaner kortsiktiga som
langsiktiga paverkades av patientens maende (Martin Martin et al., 2016). Det fanns
en radsla for att finna patienten dod eller inte vara narvarande vid intraffandet
dodsfallet (Harding et al., 2012; Martin Martin et al., 2016; Totman et al., 2015).

Trots att palliativa hemsjukvarden var inkopplad beskrev narstaende att de levde
konstant med tankar gillande vardandet. Tankar av att inte vara tillracklig, oro 6ver
att ha missat ndgot eller om det tagna beslutet 6kade lidandet for patienten (Martin
Martin et al., 2016; Totman et al., 2015). Narstdende kiande sig osdkra i sin nya roll
som beslutstagare at patienten och kunde diarmed uppleva angest (Totman et al.,
2015). Att inte dventyra patientens autonomi i samband med omvardnad upplevdes
vara en svarighet (Ward-Griffin et al., 2012). Ytterligare beskrevs en radsla over hur
lange narstdende skulle orka fortsiatta vard oavsett hjidlp frdn den palliativa
hemsjukvarden (Harding et al., 2012; Ward-Griffin et al., 2012).

Begransningar i det vardagliga livet

Kanslor av isolering uppkom i samband med vardarrollen. Hemsjukvardpersonalen
lindrade kianslan av utsatthet, ensamhet och forvirring. Relationen mellan narstidende
och patient forandrades under och intimitet- och integritetsgranser forandrades pa
grund av ett utokat behov av omvardnad.

Att bli isolerad

Kanslan av isolering uppkom pa grund av flertalet olika faktorer kopplat till
vardarrollen och den palliativa hemsjukvarden. Narstdende uttryckte att hjalp och
samhorighet fran hemsjukvardspersonalen lindrade kinslan av utsatthet, ensamhet
och forvirring (Jack, O’ Brien, Scrutton, Baldry & Groves, 2014). Stodet gav dem en
chans att latta pa hjartat vilket aven minskade kanslan av isolering och ensambhet,
utan att betunga patienten. Att dela med sig av tankar, radslor och oro till vanner och
familj bidrog ytterligare till en minskade upplevelsen av ensamhet och en 6kad kénsla
av frihet. Detta gav en mojlighet till egen tid (Martin Martin et al., 2016). Att veta att
nagon tankte pa en lattade kianslan av isolering (Totman et al., 2015). Narstaendes
roll som vardare innebar varierande uppgifter, sidsom symtomidentifiering,
lakemedelsadministrering samt ett emotionellt och fysiskt stod for patienten
(Carlander, Sahlberg-Blom, Hellstrom & Ternestedt, 2010; Hunstad & Svindseth,
2013; Jack et al., 2014; Linderholm & Friedrichsen, 2010; Milberg & Friedrichsen
2017). Den nya rollen innebar dven ett beslutstagande om behandlingar vilket gav en
kansla av ensamhet och forlust av 6msesidighet i relationen (Martin Martin et al.,
2016).

Att ta pa sig rollen som vardare tog upp varje vaken stund (Totman et al., 2015) och
egentiden blev forsumbar (Woodman et al., 2016). Detta blev mer patagligt vid
forsamring av patientens allmantillstind (Harding et al., 2012; Martin Martin et al.,
2016). Riadslan over att nagot skulle hianda bidrog till att patientens behov
prioriterades (Totman et al., 2015). Narstaende asidosatte sina egna intressen, behov
och det sociala livet (Harding et al., 2012; Martin Martin et al.,, 2016). Detta
resulterade i kinslor som depression (Harding et al., 2012; Linderholm &
Friedrichsen, 2010), trotthet, utmattning, radsla, ilska, frustration, ledsamhet och en
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kansla av maktloshet relaterat till situationen (Martin Martin et al., 2016; Ward-
Griffin et al., 2012; Woodman et al., 2016). Kénslor av isolering uppkom aven i
samband med bristfiallande relationer mellan narstaende och hemsjukvardspersonal
(Linderholm & Friedrichsen, 2010; Martin Martin et al., 2016; Totman et al., 2015;
Woodman et al., 2016).

Ytterligare framgick det att narstaende upplevde en isolering gentemot patienten. Att
uttrycka kanslor relaterat till vardsituationen till patienten undveks, for att inte
besviara patienten (Ward-Griffin et al., 2012). Narstdende undvek att blotta sina
kanslor for att vara stark bade for sig sjalv och patienten (Martin Martin et al., 2016).
Dessutom uttrycktes en riadsla om att nimna doden vilket himmade narstdende att
samtala om kanslor och tankar (Carlander et al., 2010).

Forandringar i den nara relationen

Det framgick att relationen mellan narstdende och patienten foriandrades under
vardforloppet (Martin Martin et al., 2016). I samband med vardandet asidosattes bade
narstaendes och patientens intimitet- och integritetsgranser da behovet av omvardnad
forandrades (Carlander et al., 2010; Totman et al.,, 2015). De forandrade
omvardnadsbehoven var exempelvis stottning vid toalettbesok (Carlander et.al 2010)
och dusch (Totman et al., 2015). Detta ledde till att den nérstdende inte uppskattade
relationen som tidigare (Totman et al., 2015). Den dagliga omvardnaden gick per rutin
och de tidigare romantiska gesterna forsvann allt mer d& vardarrollen tog oOver
karleksrelationen (Martin Martin et al., 2016).

I takt med sjukdomens utveckling upplevde narstdende att de inte langre kande igen
patienten (Totman et al., 2015). Det var tufft att se patienten ga fran en ohindrad
individ till en hjalplos person (Linderholm & Friedrichsen, 2010). Kinslan av trygghet
i forhallandet forsvann och en ©kad kinsla av ensamhet uppstod (Milberg &
Friedrichsen, 2017).

Samtidigt uppskattades den sista tiden ihop och tiden som kvarstod togs till vara pa
(Totman et al., 2015; Ward-Griffin et al., 2012). Detta bidrog till en 6kad gemenskap
(Woodman et al., 2016) och en djupare relation mellan nirstdende och patient.
(Totman et al., 2015; Ward-Griffin et al., 2012). Intimiteten fordndrades vid
omsesidigt accepterande av doden da amnen som tidigare inte namnts exempelvis
begravning berordes (Hunstad & Foelsvik Svindseth, 2013).

Under vardforloppet upplevdes en identitetsforlust for den narstiende da
vardarrollen tog 6ver den man tidigare var, vilket resulterade i en forlorad kontroll
over sitt liv (Martin Martin et al., 2016). Det blev svart for den narstaende att urskilja
sitt egna maende fran patientens (Millberg & Friedrichsen, 2017). Situationer
uppstod dar de agerade pa ett siatt som det inte skulle gjort tidigare exempelvis tankar
om att anvianda vald mot familjemedlemmar (Carlander et al., 2010). Att leva i en
hemmilj6 med déendet narvarande bidrog till att nirstdende fick en annan syn pa
livet som varderades hogre (Carlander et al., 2010; Totman et al., 2015). Att finna sig
i situationen ledde till en upplevd tacksamhet Gver patientens samt sitt egna liv
(Totman et al., 2015).
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Nar doden hade intraffat upplevdes en forlust av patienten. Utover detta erfarandes
aven en forlust av den betydande och ansvarsfulla rollen. Samtidigt upplevdes en stor
lattnad oOver att ansvar och lidande for patienten upphort (Linderholm &
Friedrichsen, 2010).

Behov av stod

Emotionellt och professionellt stod mojliggjorde fortsatt vard i hemmet. God relation
mellan narstdende och hemsjukvardpersonal bidrog till ett fortroende dér tankar och
kanslor kunde delas. Narstdende onskade att bli bekraftade av hemsjukvardpersonal
och ville ses som riktiga vardare. Information var av stor vikt d& det bidrog till kunskap
gillande vardarrollen.

Att kdnna trygghet

En av hemsjukvardens viktigaste uppgifter ar att f4 narstdende att kdnna en
samhorighet i den livsbegrinsade situation de befinner sig i (Sarmento, Gysels,
Higginson & Gomes, 2017). Emotionellt samt professionellt stod varderades hogt och
upplevdes till stor hjalp i vardagen. Stodet mojliggjorde fortsatt vard i hemmet
(Woodman et al., 2016) samt en okad sjilvkéansla och trygghet i vardandet for den
narstidende (Jack et al., 2014; Martin Martin et al., 2016).

Fortroendet for hemsjukvardspersonal mojliggjorde att narstdende kunde lamna
ifran sig ansvaret kring vardandet av patienten (Lovatt et al., 2015). Detta uppstod vid
upprepade hembesok da vardpersonal kunde visa kompetens och forstaelse for
situationen. Fortsattningsvis ledde besoken till ett fortroende for hela teamet
(Friedrichsen & Milberg, 2017). I samband med besok av hemsjukvardspersonal fick
narstdende en bekriftelse av vardarrollen (Lovatt et al., 2015). God relation ledde till
att de kiande sig sedda och att deras expertis gillande patientens omvardnad
uppskattades (Klarare, Rasmussen, Fossum, Fiirst, Hansson & Lundh Hagelin, 2016;
Linderholm & Friedrichsen, 2010). Den goda relationen skapade ett fortroende och
narstdende delade sina tankar med hemsjukvardspersonal istillet for att belasta nara
och kara (Lovatt et al., 2015; Martin Martin, et al., 2016).

Narstdende levde med en kinsla av otrygghet relaterat till patientens
sjukdomstillstand och fruktade symtomgenombrott (Millberg & Friedrichsen, 2017).
Att ha hemsjukvardpersonal tillhands gav en kansla av trygghet och sidkerhet (Klarare
et al., 2016; Martin Martin et al., 2016; Sarmento et al., 2017). Hembesok bidrog till
en paus fran ansvar, hjalp med omvardnad och beslutstagande. Detta ledde till att
narstdende kunde aterfd det tidigare familjelivet, forbereda sig infor framtiden
(Sarmento et al., 2017), samt fa tid till annat sdsom vardagsintressen (Jack et al.,
2014; Millberg & Friedrichsen, 2017).

En okad uppskattning gentemot hemsjukvardpersonal uppstod nir narstaende
upplevde att de inte langre kunde hantera patientens medicinska behov (Turner et al.,
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2016). De wuppskattade mgjligheten att kunna kontakta kompetent
hemsjukvardspersonal nar som helst under dygnet (Hunstad & Foelsvik Svindseth,
2013: Klarare et al., 2016), som sag till att deras behov blev tillgodosedda. Nar
behoven forandrades var hemsjukvardspersonalen snabba med att mdéta dessa
(Klarare et al., 2016). Stod var extra uppskattat vid beslutstagandet om att varda i
hemmet, under vardtiden samt planering infor framtiden (Woodman et al., 2016). Att
kunna vanda sig till djur eller gud for stod upplevdes som en trygghet (Millberg &
Friedrichsen, 2017).

Att inte bli bekrdftad

Narstdende uttryckte ett behov av att uppméarksammas av hemsjukvardspersonalen
kontinuerligt under vardtiden genom tillginglighet och hjilp i vardandet (Martin
Martin, et al. 2016).

Dessutom upplevde narstaende att de inte sags som en riktig vardare och deras roll
diarmed blev forminskad av hemsjukvardspersonal (Linderholm & Friedrichsen,
2010; Woodman et al., 2016). Nirstaende ville vara en del av vardteamet och att ses
som experter pad vardandet av patienten (Harding, et al., 2012). Vid besok av
hemsjukvardpersonal upplevde nirstaende att de enbart var dar for att besoka
patienten. Detta resulterade i att de kande sig osedda, en kansla av hjalploshet
uppstod (Linderholm & Friedrichsen, 2010) och backade medvetet undan (Ward-
Griffin et al., 2012). Da narstaende blev sedda av hemsjukvardspersonalen kidnde de
sig delaktiga i beslutstagandet rérande patienten och pa sa satt 6kade chansen till att
fa anpassad vard utifran onskan och behov (Sarmento et al., 2017).

Att fa ratt information

Nirstaende blev inkastade i en vardarroll utan att ha nagon tidigare utbildning eller
erfarenhet (Linderholm &  Friedrichsen, 2010). Det wupplevdes att
hemsjukvardspersonalen antydde en forvantad forkunskap om vardandet.
Narstaende ansag sjalva ha en kunskapsbrist (Carlander, et al., 2010; Martin Martin
et al., 2016), men att vara narvarande vid hembesok gav dem en chans att erhalla
kunskap (Martin Martin et al., 2016). Frustration upplevdes da nirstdende kiande
bristande kommunikation samt vigledning (Linderholm & Friedrichsen, 2010).
Niarstdende Onskade att veta mer om sjukdomens prognos, framatskridning och
eventuella symtombehandlingar, vilket de fick limiterad information av fran
vardpersonal (Harding et al., 2012; Martin Martin et al., 2016; Totman et al., 2015).
Det framgick att narstdende upplevde att hemsjukvardpersonalen hade svarigheter
att berora kiansliga amnen inom den palliativa hemsjukvarden (Hunstad & Foelsvik
Svindseth, 2013).

Information given av hemsjukvardspersonalen var av stor vikt da det bidrog till 6kad
kunskap om vardarrollen. Dessutom Oppnades det upp for dialog angaende annan
hjélp att fa bade for patient och nirstdende (Harding et al., 2012; Woodman et al.,
2016). Det fanns en onskan om att bli informerad om tillgangliga och lampliga
stodgrupper (Harding et al., 2012). Hembesok gav en chans till att f4 information och
diskutera framtiden (Sarmento et al., 2017).
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Metoddiskussion

Syftet med studien var att fanga de narstdendes upplevelser av palliativ hemsjukvard
varpa den kvalitativa metoden tillampades. Metoden ger mojligheten for den
narstdende att uttrycka sina upplevelser dar bade tankar och kanslor ingér. Detta ger
aven lasaren en mojlighet att ta del av berattelsen samt ifragasatta och forandra
enskilda fordomar (Forsberg & Wengstrom, 2015).

Artikelsokning gjordes i databaserna Medline och Cinahl d& de innehéller
vetenskapliga artiklar relaterat till omvardnadsforskning (Ostlundh, 2017).
Anvandandet av flera databaser hade kunnat generera fler resultatartiklar vilket kan
ha paverkat litteraturoversiktens troviardighet. En svarighet under arbetet var att finna
ratt sokord som svarade pa syftet, dd databaserna inkluderad hospice och
sjukhusmiljoer i sokordet palliative care och home care.

Nackdelen med anviandandet av headings ar att det tar tid innan ett begrepp blivit
tillrackligt etablerat inom forskningsomradet och blivit ett amnesord i en databas.
Detta kan innebara att det valda sokordet inte generar lampliga resultat (Karlsson,
2012).

Begransningar i artikelsokningen var artiklar fran 2010 och framét. Efter urvalet av
artiklar var majoriteten publicerade frdn 2012 och framat. I efterhand kunde en ny
sokning ha gjorts for nyare artiklar. Dock var tid en faktor som péaverkade
omsoOkningen samt arbetet.

For att faststilla resultatartiklarnas kvalitet granskades dessa utifrdn ett
kvalitetsgranskningsprotokoll framtaget av Halsohogskolan, avdelning for
omvardnad. Protokollet bestod utav tva delar. Den forsta delen omfattade fyra fragor
dar samtliga fragor skulle godkéannas for att artikeln skulle ga vidare till del tva. Den
andra delen av protokollet bestod av atta fragor dar sju ratt beslutades vara godkant.
Flertalet artiklar erholl kvalitetsgranskningens totala poang. Artiklarna har
gemensamt kvalitetsgranskats for en likartad virdering vilket kan ha paverkat
trovardigheten (Wallengren & Henricson, 2012).

En induktiv ansats tillampades i litteraturéversikten for att objektivt studera syftet och
aterberitta resultatet utan att franta de nirstdendes upplevelser. Kritik gillande
tillvagagangsattet ar att det aldrig gar att vara fullstindigt objektiv, da det kravs
kunskap kring det valda omradet for att utforma ett syfte. En svarighet ar att avgora
hur omfattande en induktiv studie bor vara for att dstadkomma en Overgripande
slutsats. Ytterligare svarigheter ar att avgora hur lange slutsatsen anses vara sann
(Priebe & Landstrom, 2012). Detta dr av relevans for denna litteraturoversikt da syftet
besvarar nirstdendes upplevelser av den palliativa hemsjukvarden som ar i en
konstant utveckling.

Urvalet beror medvetet sarbara grupper, i detta fall familjerelationer och svart sjuka
personer, for att erhdlla en djupare forstaelse och pa sikt 6ka mojligheten till
forbattring inom det beskrivna omréadet (Kjellstrom, 2012). Ingen specifik diagnos
valdes som inklusionskriterier dad det begransade artikelsokningen. Darmed valdes
enbart begreppet palliativ hemsjukvard for att fi en bredare bild av narstidendes
upplevelse. Eftersom begreppet narstaende innefattade olika typer av relationer bland
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annat, aktenskap och mor-dotter relationer resulterade det i olika upplevelser som var
viktiga att sidrskilja. Begreppet nirstdende valdes dessutom for att inte begransa
arbetet ytterligare. Urvalet limiterades inte efter kon i forhoppning om ett mer varierat
resultat (Henricsson & Billhult, 2012). Personer under 18 exkluderades d& de har en
begransad forstaelse av konsekvenser vid deltagande av en studie. Samtidigt kan de
utsattas for okad risk genom att inte inkluderas da deras upplevelser inte
uppmarksammas (Kallstrom & Andersson Bruck, 2017). De utvalda artiklarnas syfte
har studerats i olika lander vilket uppmarksammades under sammanstillningen av
resultatets overforbarhet (Wallengren & Henricson, 2012). De valdes att analyseras
trots detta, vilket kan ha paverkat resultatet. Alla lander har inte samma mgjlighet att
erbjuda samma typ av palliativ hemsjukvard vilket kan paverka upplevelsen for de
narstdende. Faktorer som paverkar varden ar beroende av land, kultur, ekonomiska,
politiska och demografiska faktorer. Forviantningar pa den nirstdende kan ha
paverkats av de kulturella skillnaderna (Tarricone & Tsouros, 2008). Socialstyrelsen
(2006) menar pa att det dven kan skilja sig inom landet, da vardens resurser och
tillganglighet ar ojamnt fordelat 6ver kommunerna i Sverige. Den ojamna fordelning
kan innebara att de som har ett storre behov av den palliativa varden har inte tillgdng
till de resurser som fodras, det vill siga, varden baseras inte pd individuella behov.
Fortsattningsvis ar varden paverkad av kon, alder samt etnicitet (Melin-Johannson,
2017). Tidpunkten da intervjustudien genomfordes varierade mellan de olika
studierna. Enstaka artiklar utférdes under vardtiden medan andra var efter dodsfall.
De nirstdendes tankar och kanslor kan ha forandrats med tiden, vilket kan ha paverkat
resultatets palitlighet (Wallengren & Henricson, 2012).

En svirighet med att presentera resultatet var att behdlla kontexten vid
sammanstillningen av flera artiklar samt referenshanteringen. Vidare var det en
utmaning att fi fram samma innebord vid oversittning fran engelska till svenska for
att inte ta ifrdn nirstdendes beskrivna upplevelser. Antalet personer som granskar
artiklarna har en positiv inverkan péa litteraturoversiktens trovardighet (Carlsson,
2012). Litteraturoversikten utfordes av 2 personer, vilket 6ppnade upp for djupare
diskussioner och uppmirksammande dven olika delar av innehéillet som kan ha
forbisetts vilket kompletterade arbete ytterligare. Tidigare erfarenheter asidosattes for
att primart fokusera pa narstdendes upplevelser, vilket kan ha paverkat arbetets
palitlighet och bekriftelsebarhet (Wallengren & Henricson, 2012).

Resultatdiskussion

Det framgick i resultatet att narstaende sag sin vardarroll som en sjalvklarhet for att
uppfylla patientens 6nskan om att do i hemmet. Liknande tankar beskrivs i en tidigare
studie da narstdende uttryckte positiva kdnslor och en stark vilja att varda patienten i
hemmet samt en lojalitet gentemot sin partner (Cowan, 2014). Dessutom
visade litteraturoversiktens resultat att narstaende beskreven stolthet over att
uppfylla patientens 6nskan samt en forvaning over hur linge de orka varda. Kanslorna
som framgick bekriftas i en tidigare studie skriven av Koop och Strang (2003) dar
narstaende upplevde en fullbordan da de uppfyllt en familjemedlems 6nskan om att d6
i hemmet och en tacksamhet 6ver den bemastrade vardtiden.

Narstaende upplevde forvantningar fran patienten samt hemsjukvardspersonal att ta
pa sig en vardande roll. Narstdendes onskningar upplevdes oviktiga och blev ofta
ignorerade for att bemota patientens vilja. En studie skriven av Funk
och Stajduhar (2011) skriver att det ar av stor vikt att hemsjukvardspersonal forstar
narstdendes individuella behov. Detta kan uppnas via goda relationer da gemensamma

14



mal och erfarenheter diskuteras (Funk & Stajduhar, 2011). Att strava efter en effektiv
kommunikation mellan familj och hemsjukvardspersonal anses diarmed vara en viktig
omvardnadsatgird for att bemota 6nskningar hos familjen under vardférloppet i den
palliativa hemsjukvarden (Benzein, 2013). Samarbetet mellan patient och narstaende
ar ennodviandig forutsattning for att uppna god vard (Saga Zadeh et al., 2018).
Hemsjukvardspersonalen uttryckte sjdlva att de ska besitta kompetens for att
utvirdera och forsta familjens 6nskningar, genom att aktivt stilla och besvara fragor,
lyssna och forklara vardatgarder (Saga Zadeh et al., 2018). Hemsjukvardspersonalen
har en viktig uppgift att iaktta alla familjemedlemmar och uppfylla dess behov i den
palliativa varden. Dessa aspekter starks av World Health Organization (2008)
definition av palliativ vard samt de fyra hornstenarna som ligger till grund for den
palliativa varden (Strang2005; Thorén, 2005). Ytterligare starks det av den
familjefokuserade omvardnaden dar alla parter ska delta i samtliga beslut gillande
patientens och nirstidendes halsa (Mitchell, Chaboyer, Burmeister & Foster, 2009).
Familjefokuserad omvardnad bor darfor skapas tillsammans med patient, familj och
halso- och sjukvardspersonal och grundas pa en 6msesidig respekt gentemot varandra
(Kovacs, Bellin & Fauri, 2008). Att implementera den familjefokuserad omvardnaden
kan bidra till att narstdende upplever en storre delaktighet i virden samt att de kan
stodja patienten under den sista tiden i livet (Kovacs, Bellin & Fauri, 2008).

Enligt resultatet levde narstaende stindigt i en osdkerhet och radsla kring framtiden,
da framtidsplaner paverkades av patientens maende. En tidigare studie visar att synen
pa tid forandrades under vardforloppet i hemmet. Tiden blev viktigare i samband med
en osaker framtid och att ta till vara pad den var av stor betydelse
(Carlander, Ternestedt, Sahlberg-Blom, Hellstrom & Sandberg, 2011). Fullstandig och
objektiv information given av hemsjukvardspersonal har stor betydelse vid
familjefokuserad omvardnad for att den ska vara anvandbar for patient och néarstaende
(Kovacs, Bellin & Fauri, 2008). Tillvagagangsattet medfor att patient och nirstaende
kontinuerligt arbetar for att forbattra deras kontroll och sjilvstandighet i situationen
samt att samarbetet mellan patient, narstaende och hemsjukvardpersonal sker utifran
riktlinjer och evidensbaserad kunskap (Kovacs, Bellin & Fauri, 2008).

Narstdende upplevde kanslor som isolering dd de asidosatte sina egna behov och
intressen for att kunna varda patienten, vilket ledde till bland annat trotthet,
utmattning och depression. Harnett, Thom och Kline (2016) forklarade att med
vardarrollen medfoljer fysiska anstrangningar som kan leda till skador eller sjukdomar
vilket har en negativ paverkan pad narstdende. Fortsidttningsvis beskrivs dven den
emotionella paverkan av att varda, symtom sasom depression och &ngest
(Harnett, Thom & Kline, 2016). Detta kan resultera i att narstdende sjalva blir
oformogna att fortsatta varda eller behover vard. Trots detta onskar narstdende enbart
vardinsatser for patienten, did det indirekt liattar deras oro for patienten (Anker-
Hansen, Skovdahl, McCormack, Oxon & T6nneson, 2017). Det gar att argumentera att
det basta stodet till narstdende ar att erbjuda den basta mdgjliga vard till patienten
(Clark, 2017).

Resultatet upplyste att hemsjukvardspersonalen lindrade narstdendes kinslor av
isolering, ensamhet och utsatthet. Att bli erbjuden hjalp minskar kanslan av ensamhet
och utsatthet menar Stavrou et al., (2017). Bee, Barnes
och Luker (2009) argumenterade att hemsjukvardspersonal dr mer an en service, da
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det ar en pagdende relation mellan patient, narstiende och hemsjukvardspersonal.
Den familjefokuserade omvardnaden erbjuder emotionellt stod och ger en chans till
att fa samtala om den situation man lever i (Kovacs, Bellin & Fauri, 2008). Det ar ett
samspel mellan patient, niarstdende och hilso- och sjukvardspersonal att skapa vard
och omsorg (Wright & Leahey, 2009). En etablerad och palitlig relation mellan
sjukskoterska, patient och nirstdende anses vara en forutsiattning for god palliativ
omvardnad (Birgegird, 2012; Lewis, 2013). Vidare beskrivs vikten av god
kommunikation och relation i den tredje hornstenen som ligger till grund for
den palliativa varden (Strang, 2005).

Den sista tiden ihop uppskattades och togs tillvara pa. Niar doden hade intraffat
upplevde den niarstdende en forlust av patienten men dven av den ansvarfulla
rollen. Teno, Casey, Welch & Edgman-Levatin, skriver (2001) att narstaende uttryckte
en Onskan av stod efter dodsfallet. Stodet skulle hjdlpa narstdende hantera forsluten
och forberedelsen infor tiden framover (Teno et al., 2001). Stod till narstaende beskrivs
i den fjarde hornstenen. Till f6ljd av den betydande rollen nirstaende har i palliativ
hemsjukvard ar det viktigt att varden utformas tillsammans med narstdende for att
uppfylla deras onskemal. Det ar viktigt att narstaende kianner sig val informerade och
att deras sorgearbete fangas upp av hemsjukvardspersonalen (Milberg,
2005). Holstlander (2007) anser att sjukskoterskan har en betydande roll att stotta
och guida narstaende efter dodsfallet for att hjalpa den narstaende att acceptera och
forsoka aterfa en fungerande vardag. I en studie skriven av Saveman (2010) beskrevs
halsoframjande samtal och dess inverkan pa nérstdende. Samtalen bidrog till en
palitlig relation mellan sjukskoterska och narstdende samt ett tillvigagangssatt att
bota sig sjalv och finna nya strategier for att hantera det dagliga livet (Saveman, 2010).
Uppmairksammas inte behovet av stod efter forlusten kan det med tiden leda till att
den narstdaende sjilv blir vardbeh6vande (Holstlander, 2007). Samar et al (2017)
forklarar att om narstaende visar tecken pa depressionen och sorg innan patientens
dodsfall kan det forsvara sorgearbetet och de depressiva symtomen niar doden har
intraffat. Fortsattningsvis beskrivs det att bristande stéd av hemsjukvardspersonal
okar risken ytterligare. Vidare visar studien vikten av god kommunikation mellan
sjukskoterskan och narstdende for forstaelsen och forberedelsen for vad den palliativa
varden medfor (Samar et al., 2017). Darav ar familjefokuserad omvardnad ett
alternativ for att stodja patienten och den narstdende vid livets slutskede.
Familjefokuserad omvardnad ger mojlighet till patient och nirstdende att diskutera, fa
emotionellt stod samt verktyg till att hantera situationen (Kovacs, Bellin & Fauri,
2008).

Litteraturoversiktens resultat visade att emotionellt och professionellt stod varderades
hogt och mojliggjorde fortsatt vard i hemmet samt en 6kad trygghet. Upprepade besok
frdn hemsjukvardspersonal bidrog till ett fortroende da vardpersonal visade
kompetens och forstaelse. En 6kad uppskattning upplevdes da narstaende inte kunde
hantera patientens medicinska behov och mojligheten att kunna kontakta kompetent
hemsjukvardspersonal fanns. Sjukskoterskan har en skyldighet att informera patient
(Farmer & Lundy, 2017) och nirstidende gillande prognos och symtom (Lewis, 2013),
samt utviardera vardbehovet och om ytterligare atgirder bor tillimpas (Bokberg
& Drevenhorn, 2017). Utbyte av information ar avgorande for att dstadkomma ett
informerat samtycke, anpassningsbara copingstrategier samt undga Kkonflikter
(Cagle & Kovacs, 20009).
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Resultatet visade pa narstdendes behov av att erhélla information. Kovacs,
Hayden, Bellin och Fauris (2006) studie argumenterade att informationen inte alltid
uppskattades da det kunde ha en 6vervildigande effekt istillet for lugnande. Samtidigt,
om den efterfragade information inte bemots kan det leda till en storre psykologisk
pafrestning, sdsom angest och depression. Samtidigt har sjukskoterskan en skyldighet
enligt Patientlagen (2014:821) att aterge information till patient och néarstdende
gillande vard och behandlingar. Bristande stod fran hemsjukvarden har visat sig 6ka
risken ytterligare att utveckla depression (Clark, 2017). Stavrou et al., (2017) skriver
att forse ndrstiende med adndamalsenlig information kan minska stress och
osdkerheten relaterat till vardandet. Det ar viktigt att hemsjukvardspersonal
uppmarksammar vilken typ av information (Stavrou, et al., 2017) och utbildning som
efterfragas (Cagle & Kovacs, 2009). Behovet kan skilja sig mellan narstdende och
patient, darfor bor tid och plats vara i Aatanke vid samtalstillfalle.
Hemsjukvardspersonal bor vara medvetna om faktorer som kan paverka formégan att
ta emot och forstd den givna informationen. Utbildningsniva, kognitiv status,
kulturella skillnader, kanslor och forvantningar ar faktorer som kan himma upptaget
(Cagle & Kovacs, 2009). Fortsattningsvis ska den familjefokuserade omvardnaden
bedrivas med arlig (Wright & Leahey, 2009), fullandad och objektiv kommunikation i
samrad med familjen for att den ska vara anvandbar (Kovacs, Bellin & Fauri, 2008).

Resultatet visade dven narstdendes behov av att kontinuerligt uppméarksammas av
hemsjukvardspersonalen. Narstdende uttryckte en onskan att vara en del av teamet
och ses som riktigare vardare. D& onskningarna inte uppfylldes bidrog det till kanslor
som hjalploshet, de kiande sig osedda och backade medvetet undan. Redan 2001
beskrev Teno et al., att narstdende upplevde ett
ansvar gentemot patienten att sakerstilla att den basta mojliga vard ska uppratthéallas
fran hemsjukvardpersonal. De ansdg dock att de inte hade inflytandet att begira
detta. Den familjefokuserade omvardanden ska beakta narstdende da familjen ar ett
system som paverkar varandras liv och hidlsa (Wright & Leahey, 2009). Att
implementera familjefokuserad omvardnad i praktiken medfor
svarigheter enligt Saveman (2010). Hierarkiska trender lever kvar i den moderna
varden. Sjukskoterskan ses som en assistent som utfor medicinska och tekniska
uppgifter at lakaren, vilket har en negativ paverkan pa samarbetet mellan patient och
sjukskoterskan. En annan svarighet ar sjukskoterskans egna uppfattningar om
familjens delaktighet i varden (Saveman, 2010). Sjukskoterskor 1 palliativ
hemsjukvard har flertal mgjligheter att implementera familjefokuserad omvardnad
dar familjen ses som en vardenhet och dar hilsofrimjande samtal kan erbjudas
(Saveman, 2010). Anledningar till att detta inte gors beror pa bristande utbildning
samt tid. Sjukskoterskor uttryckte att de inte hade tid att arbeta utifrédn
familjefokuserad omvardnad, varpa Saveman (2010) menar att synsitt och
attitydforandringar tar tid.

Slutsats

Denna litteraturéversikt visar att narstiende som vardar en patient i palliativ
hemsjukvard uttrycker ett behov av stod, professionellt likavil emotionellt. Att skapa
en god relation mellan hemsjukvardspersonal, patient och narstdende framkom vara
av betydelse for upplevelsen av delaktighet. Att ha kompetent hemsjukvardspersonal
tillganglig for att kunna tillgodose narstdendes behov av information som bidrog till
okad trygghet var av stor vikt. Att uppfylla narstdendes behov i palliativ hemsjukvard
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mojliggors genom tillampning av familjefokuserad omvardnad da hela familjen ska
uppmarksammas.

Kliniska implikationer

Efter sammanstallningen av narstdendes upplevelser av palliativ hemsjukvard kan
litteraturoversikten bidra till en battre omvardnad for nirstdende. For narstaende var
god relation och delaktighet tva viasentliga delar i varden. Litteraturoversikten kan
bidra som stod for sjukskoterskor som arbetar i palliativ hemsjukvard att beméta och
tillgodose patient och narstdendes onskningar och behovsamt forberedelser.
Hemsjukvardspersonal ~ bor  tillimpa familjefokuserad = omvardnad for  att
framja en palitlig relation, delaktighet och for fortsatt vard i hemmet.

Forslag pa fortsatt forskning

Da allt fler valjer att do i hemmet bor fortsatt forskning goras for en djupare forstaelse
av narstdendes upplevelser av palliativ hemsjukvard. Vidare forskning kan bidra till en
battre omvardnad for bade patient och nirstdende. Ytterligare forskning om den
familjefokuserade omvardnaden bor genomforas da dagens forskning ar limiterad.
Forskning gillande verkstillandet av omvardnadsteorin i palliativ hemsjukvard ar
begransad och bor forskas vidare pa for en utokad forstdelse av narstaendes
upplevelser. For att tillgodose bade patient samt niarstaendes behov bor sjukskoterskor
erhalla ratt utbildning anpassad till arbetsplatsen och varden.
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