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Abstrakt

Bakgrund: av de som dog i Sverige 2010 var attio procent i behov av palliativ
vard. De flesta hade narstaende vid sin sida. Tidigare forskning har visat att
narstaende upplever hoga krav utifran att bli vardare och tvingas saledes in i en
vardande roll, med bristande stod fran vardpersonal. Syfte: att beskriva
personers upplevelser av att vara narstaende vid palliativ vard. Metod: en
litteraturstudie med kvalitativ ansats utfordes, vilket resulterade i atta
vetenskapliga artiklar som granskades och analyserades tematiskt. Resultat:
resultatet visade tre teman. Dessa var att vara i handerna pa varden, att vara
vardare och att mota och hantera doden. Slutsats: genom att ha ett
familjefokuserat forhallningssatt i omvardnaden kan sjukskoterskan lattare
inkludera narstaende och séaledes gora upplevelsen mer vérdefull for bade
anhorig och narstaende.
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Introduktion

Problemomrade

Enligt Socialstyrelsen (2013) avled drygt 90 000 personer &r 2010 i Sverige. Attio procent av
dessa bedoms ha varit i behov av palliativ vérd. Ar 2012 skedde 42 procent av alla dodsfall i
Sverige pa sjukhus, 18 procent skedde i hemmet och 38 procent skedde pa vardboenden
(Hakanson, Ohlén, Morin, & Cohen, 2015). Personerna som vardades palliativt avled i storre
utstrackning i hemmet eller pa vardboenden. En majoritet av dessa personer hade nérstaende
vid sin sida (ibid.).

Att vara narstaende till nagon som vardas i palliativ vard kan vara en mycket svar upplevelse
som innefattar kritiska beslut och férluster av sina nara. En studie har visat att narstaende kan
uppleva kanslor av otillracklighet och angest samt aven fa daligt samvete nar deras néara
befinner sig i livets slut (Boykin & Winland-Brown, 1995). Qvarnstrém (1993) menar att det
kan bero pa att doden &r tabubelagd och att det skapar en radsla hos de narstaende nar de
tvingas méta doden pé ndra héll. En studie av Henriksson, Carlander och Arestedt (2015)
visade & andra sidan att de narstaende kan kanna sig behovda och uppskattade samt att det kan
ge dem en meningsfullhet av att vara nérvarande, vilket kan skapa en djupare relation med
personen under den sista tiden i livet. Det gav alltsa de narstaende tillfredsstéllelse att varda
personen och skapade en kénsla av samhorighet. Att vara narstaende till nagon i livets
slutskede behdver inte enbart upplevas som negativt utan kan dven upplevas som nagot
positivt. Sdledes ér det viktigt att sjukskoterskan inte glommer bort de nirstdende, utan

arbetar aktivt for att stodja dem (Benzein, Hagberg, Saveman & Syrén, 2010).

Sjukskaterskan har ett omvardnadsansvar, vilket ofta innefattar att ge stod till narstaende
(ICN, 2012). Studier har visat att palliativ vard stéaller hoga krav pa de narstaende, som ofta &r
ofdrberedda och daligt informerade om vad vardandet innebar (Ward-Griffin, Mcwilliam, &
Oudshoorn, 2012). Saledes finns det ett behov av adekvat stod till de narstaende, vilket staller
krav pa sjukskoterskans kompetens inom detta omrade. Dock saknas det tillracklig forskning
om personers upplevelser av att vara narstaende i palliativ vard och vad vardpersonal kan gora
for att stotta dem (Steinhouser, Voils, Bosworth & Tulsky, 2015). Genom litteraturdversikter
kan den nuvarande forskningen géras mer tillganglig for sjukskoterskor och bidra till en 6kad

kunskap gallande personers upplevelser av att vara narstaende vid palliativ vard.



Bakgrund

Familjefokuserad omvardnad

Familjefokuserad omvardnad &r ett forhallningssatt som innebér att vardpersonal inom vard
och omsorg fokuserar pa familjens betydelse for personens upplevelse av sjukdom och ohélsa,
dar familjen ar en sjalvdefinierad grupp som inkluderar néarstaende. Ett familjefokuserat
perspektiv kan underlatta for personalen att fa en dkad forstaelse for relationerna inom
familjen och hur familjen som helhet definierar samt hanterar vad de anser som ohalsa eller
sjukdom. Samarbete och kommunikation mellan familjen, den sjuka personen och
vardpersonalen ar centralt for att kunna arbeta familjefokuserat (Denham, Eggenberger,
Young, & Krumwiede, 2015). Det finns tva olika forhallningssatt inom familjefokuserad

omvardnad: familjecentrerad och familjerelaterad (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012).

Familjecentrerad omvardnad innebar att familjen och personen ses som en enhet eller ett
system dar alla familjemedlemmar utgér var sin del, msesidigt paverkar varandra och att
familjemedlemmarna tillsammans &r storre &n summan av delarna (Benzein, Hagberg &
Saveman, 2012). | familjerelaterad omvardnad &r personen i centrum for varden och familjen
utgor kontexten (Wright & Leahey, 2009). Detta forhallningssatt ar vanligt forekommande
inom vard och omsorg, och kan jamforas med forhallningssattet inom personcentrerad vard,
som innebar att vardpersonal tillsammans med personen utformar varden utifran personens
onskemal och behov (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012). En tyngdpunkt i personcentrerad
vard ar personens autonomi, vilket gor att personen ar i centrum for varden medan familjen
riskerar att hamna i skymundan. Forhallningssatten familjecentrerad och familjerelaterad
omvardnad ska komplettera varandra i omvardnaden och situationen ska avgora vilket som &r

mest adekvat att utga ifran (ibid.).

| familjecentrerad omvardnad &r relationen mellan familjen och sjukskoterskan en central del.
Relationen ska vara émsesidig och icke-hierarkisk, det vill sdga att alla involverade ar
jambordiga delaktiga parter och dar deras kompetenser ges lika betydelse. Familjens egna
erfarenheter och kunskap ska aven hjélpa till att styra behovet av omvardnaden och hur den
ska utforas. In i relationen tar bade sjukskdéterskan och familjen med sig styrkor och resurser,
vilka bade kan vara professionella och personliga. En styrka &r en intern tillgang, exempelvis
en egenskap hos en familjemedlem medan en resurs &r externa tillgangar sasom vanner eller

andra resurser inom vard och omsorg. For att relationen mellan sjukskoterskan och familjen



ska vara fungerande kan dessa tillgangar behéva identifieras, mobiliseras och stodjas
(Benzein, Hagberg & Saveman, 2012).

For att kunna arbeta utifran familjefokuserad omvardnad behovs en 6kad forstaelse for hur
narstaende upplever det att vara just narstaende till en person i palliativ vard, da familjen ar av
storsta betydelse nar en person blir sjuk och paverkar personens upplevelse av ohalsa och
sjukdom (Benzein et al., 2010). Det &r darmed viktigt att som sjukskoterska inkludera hela
familjen i palliativ vard och ha ett familjecentrerat perspektiv, eftersom familjen &r en enhet
och dari paverkar familjemedlemmarna varandra i sitt maende (Wright, Watson & Bell,
2002). Genom att som sjukskéterska medvetet pAminna sig om att personen ar en del av en
familj inkluderas familjen i varden dven nar de inte ar fysiskt narvarande (Wright & Leahey,
2009).

Palliativ vard

Med palliativ vard menas vardande som syftar till att lindra lidande och framja livskvalitet for
personen och dennes narstaende (Socialstyrelsen, 2013). Denna vard ges nar personens
tillstand kommit till den punkt, att det inte finns nagot bot i den livsférlangande behandlingen
eller att personen tar mer skada an nytta av behandlingen som da genererar okat lidande
jamfort med att avstd behandlingen (ibid.). Lidande kan te sig i flera olika former och inom
den palliativa varden ska vardpersonal ta hansyn till fysiska, psykiska, sociala och
existentiella problem eller behov som bade narstaende och dess anhdriga kan ha samt stodja
individerna i denna situation (Nationella radet for palliativ vard, 2016). Socialtjansten
tillsammans med sjukvarden ansvarar for personens vard samt att dennes narstdendes behov

tillgodoses (Socialstyrelsen, 2013).

Enligt Socialstyrelsen (2013) &r palliativ vard en process som andrar form utefter behov och
har olika faser; den tidiga fasen, brytpunkten och den senare fasen. Den tidiga fasen innebér
lamplig livsforlangande behandling efter personens forutsattningar samtidigt som
vardpersonal genomfor atgarder under behandlingen for att ge personen 6kad livskvalitet.
Brytpunkten &r ofta inte en isolerad handelse utan en process som blir dvergangen mellan den
tidiga och den senare fasen, dar beslutet fattas att 6verga fran livsforlangande vard till
lindrande vard. Nar varden inte langre kan ge god livskvalitet eller genererar mer skada &n
nytta for personen fattas beslutet om att verga till lindrande vard i samrad med den sjuke

personen, narstaende och lakare under ett brytpunktssamtal. Darefter paborjas den senare



fasen, som aven benamns vid vard i livets slutskede, och innebér att doden ar inom en
overskadlig framtid och att varden ska vara lindrande samt framja hog livskvalitet hos
personen och dennes narstaende. Langden pa de olika faserna kan variera, ofta ar den tidiga
fasen betydligt langre dn den senare fasen, men bada ingar tillsammans med brytpunkten i

palliativ vard (ibid.).

Den palliativa varden ar uppbyggd kring fyra centrala begrepp: 1) symtomlindring, 2)
multiprofessionellt samarbete, 3) kommunikation samt 4) relation och stod till narstaende
(Socialstyrelsen, 2013). For att kunna stodja narstaende pa ratt satt ar det viktigt att uppratta
en relation med narstaende och inte glomma bort deras upplevelser bade under och efter
vardtiden. Ansvaret for de narstaende ar bade landstingets och kommunens (ibid.). Under
vardtiden ska socialtjansten i den aktuella kommunen erbjuda stéd till narstaende som vardar
en person som ar langvarigt sjuk (SFS 2001:453, kap. 5, 10 §). Efter dodsfallet av personen
ska narstaende bli erbjudna efterlevandesamtal som &r ett samtal mellan vardpersonal och
narstaende en tid efter dodsfallet (Socialstyrelsen, 2016a). Ett efterlevandesamtal ar ett stod
till narstaende for att hantera och underlatta sin situation aven efter dodsfallet (Nationella
radet for palliativ vard, 2016). Beroende pa vad narstaende har for behov och upplevelser av
vardtiden sa ska stodet anpassas darefter (Socialstyrelsen, 2016a). Narstaendes upplevelser ar
av betydelse for att sjukskoterskan ska kunna samtala med narstaende och anpassa stodet.
Saledes ar sjukskoterskans kunskap om narstaendes upplevelser av palliativ vard viktig.

Palliativ vard bedrivs inom olika vardformer och kan bade ges av grundutbildad personal men
aven utav team med specialistkunskap inom palliativ vard. Personen som ar i behov av
palliativ vard ska erbjudas och fa mojlighet att sjalv bestamma var hen vill vardas (Nationella
radet for palliativ vard, 2016). Det som styr personens 6nskemal ar de faktiska
forutsattningarna och tillgangen till kvalificerad personal samt de narstaendes installning och
situation (Socialstyrelsen, 2013). Oberoende av var och av vem varden ges, ska det finnas
kompetens for palliativ vard och den ska vara inkluderad i allt vardarbete. Det finns dven
verksamheter som tillgodoser specialiserad palliativ vard for personer med komplexa symtom
eller séarskilda behov. Inom den specialiserade palliativa varden ska varden erbjudas dygnet
runt, alla dagar pa aret (Nationella radet for palliativ vard, 2016). En forutsattning for att
bedriva palliativ vard av god kvalitet &r en tillgang till kompetent lakare dygnet runt. Dock
vager tillgangen och behovet av palliativ vard ojamnt idag, trots att mojligheterna till att fa
palliativ vard har 6kat, da verksamheterna ar geografiskt ojamnt fordelade (Socialstyrelsen,



2013). Den palliativa varden kan bedrivas pa olika stallen, men det som alltid & gemensamt
ar att behovet av stod till narstaende ar mer eller mindre omfattande.

Under de senaste tio daren har varden av svart sjuka och doende personer successivt flyttats
fran sjukhus och vardboenden till det egna hemmet (Jakobsson, Johnsson, Persson & Gaston-
Johansson). Mojligheterna att fa avancerad medicinsk vard i hemmet har ocksa 6kat under de
senaste decennierna (ibid.). Darmed har det skett en ansvarsforskjutning dar de narstaendes
ansvar och involvering i varden mer och mer har 6kat. Historiskt sett sa har vardandet av
ddende personer flyttats fran hemmet dar familjen var de som stod for vardandet till
sjukhusmiljo dar utbildad personal vardar personerna (Andershed, 1998). Under mitten av
1900-talet nar sjukhusen tog 6ver vardandet blev en konsekvens att personens narstaende som
tidigare haft ansvaret for varden av personen nu hamnade i skymundan av modern teknik och
medicin. Pa senare tid har dock varden mer och mer forflyttats tillbaka till hur det var tidigare
och idag ar narstaende i hdg grad involverade i varden av deras nara, vilket har bidragit till
ansvarsforskjutningen (ibid.). Tidigare forskning har visat att narstaende garna vill hjalpa den
sjuke personen i hemmet och att det kan bidra till meningsfullhet och styrka (Axelsson,
Klang, Lundh Hagelin, Jacobson, & Gleissman, 2015). Dock upplever narstaende som vardar
den sjuke personen i hemmet ett stort ansvar som ofta innebar att de maste dolja sina egna
kanslor av sorg och trotthet for att stotta den sjuke personen. Nar bérdan ibland blir for stor
uppger de narstaende kanslor av ilska, hopploshet och angest (ibid.). Narstaende uppger ocksa
att de ibland upplever uppgifterna som vardare alltfor omfattande och att de &r i stort behov av
stod fran vardpersonal (ibid.). Ett bristande stod fran vardpersonal tillsammans med ett 6kat
ansvar leder till kanslor av 6vergivenhet och ensamhet hos de narstaende, vilket bidrar till
ohélsa och forsamrar upplevelsen av att vara narstaende (ibid.).

Narstaende

Det finns flera definitioner av begreppet narstaende. ICN (2012) definierar narstaende som
“en social enhet bestdende av medlemmar som knyts samman via sléktskap, kdnsloméssiga
eller rittsliga band”. Detta innebér att enligt ICN sa dr individer med sléktskap eller réttsliga
band till en person per automatik narstaende, vilket inte behéver vara fallet. Socialstyrelsen
(2016b) definierar narstaende som “den person som den enskilde anser sig ha en ndra relation
till”. Den hir studien kommer utga fran Socialstyrelsens definition, da den inkluderar en

bredare grupp.



Berman, Snyder och Frandsen (2015) menar att patienten &r den forsta och primara personen
som ska fa omvardnad. Dock ska narstaende betraktas som den sekundéra individen som
ocksa ska vardas, eftersom narstaende ofta spelar en stor roll i personens halsa, valmaende
och omvardnad. Néarstaendes vardande roll kan vara antingen under en kort eller under en
livslang period, beroende pa hur personen i den palliativa vardens halsa ser ut. De flesta
narstaende som ar vardare har oftast en nara relation till de som vardas. Det kan vara en
partner, foralder, barn, vén eller andra betydelsefulla personer. Nér en av parterna i relationen
blir sjuk och hamnar i beroendestéllning till den andra kan rollférdelningen foréndras. Det ar
inte ovanligt att narstaende hamnar i en anstrangande situation nar andra bordor i vardagen
uppstar sasom fysiska, psykiska, emotionella eller finansiella problem. Det kan innebara en
orattvis och oonskad borda for den narstaende som delvis far ansvara for personens

omvardnad. De narstaende riskerar da sjdlva ohélsa (ibid.).

Tidigare forskning har visat att 32 % av de narstdende som vardade en anhérig i hemmet led
av angest och 29 % uppvisade tecken pa depression. Narstaende pavisade dven en reducerad
livskvalitet jamfort med 6vrig befolkning (Gotze, Brahler, Gansera, Schnabel, Gottschalk-
Fleicher, & Kohler, 2016). Vidare har forskning visat att narstaende till personer i palliativ
vard upplever ett storre ansvarstagande och hogre krav pa de som vardare ju sémre personen
blir i sitt tillstdnd. For att kunna uppna en balans i sitt valmaende upplevde de narstaende att
det kréavdes ett gott stod fran vardpersonalens sida (Axelsson, Klang, Lundh Hagelin,
Jacobson, & Gleissman, 2015). Saledes kan det vara vardefullt for vardpersonal att fa en 6kad

kunskap om narstaendes upplevelse och att forstd deras behov av omvardnad.

Sjukskoterskans ansvar

Svensk sjukskaoterskeforenings kompetensbeskrivning (2008) for sjukskoterskor
specialiserade inom palliativ vard tar upp vissa riktlinjer for sjukskoterskan att félja inom den
palliativa varden. | sjukskoterskans uppgifter ingar det att genomfora svara samtal
tillsammans med patient och narstdende. Samtalen kan handla om livet och doden.
Sjukskoterskan ska kunna bedriva ett stod, undervisa personen och narstaende for att starka
deras empowerment, det vill sdga egenmakt, samt arbeta utifran en helhetssyn tillsammans
med personen och narstaende inkluderade. Sjukskoterskan ska ocksa ha kompetens att ta
tillvara pa personens egna resurser, som kan vara en narstaende, for basta upplevelse av
valbefinnande. Det ar sjukskoterskans ansvar att utifran personens eller narstaendes nskemal

och behov fora deras talan (ibid.).



Som sjukskaterska finns det fyra dimensioner som ar relevanta att folja och utga ifran néar det
galler omvardnaden av personer i palliativ vard (Berman, Snyder & Frandsen, 2015). Den
forsta dimensionen fokuserar pa att individen ar mottagare av varden och dar inkluderas dven
narstaende. Den andra dimensionen handlar om att den sociala miljon dér narstaende ingar
paverkar personens maende. Den tredje dimensionen avhandlar att hélsa ar detsamma som
valbefinnande och valmaende. Sjukskéterskan utgar ifran vad personen upplever och hur hen
uppfattar sin halsa, som kan innebara att dess narstaende ocksa finner valbefinnande, sa att de
som en enhet uppnar halsa. Slutligen star den fjarde dimensionen for ett samarbete mellan
vardare, person och narstaende. Att som sjukskaéterska, i den man det gar, i samrad med
personen och dess narstaende utévar varden (ibid.).

Tidigare forskning har visat att det rader vissa svarigheter och hinder for att inkludera
narstaende ur sjukskoterskans perspektiv. En studie av McConnell och Moroney (2015)
menar att sddana hinder kan vara att sjukskoterskan &r radd att riskera personens halsa och
sakerhet vid involvering av narstaende i omvardnaden. Studien visar vidare att en anledning
till att inte inkludera narstaende ar att skydda personens integritet, exempelvis vid basal
hygien. Ingaende detaljer och information om personens tillstand kan vara en stressfaktor for
narstaende och ett annat hinder till att sjukskoterskor inte inkluderar narstaende (ibid.). For att
kunna kartldgga situationen med att inkludera narstaende, &r det viktigt att undersoka hur
personer upplever det att vara narstaende vid palliativ vard.

Syfte

Syftet med studien &r att beskriva personers upplevelser av att vara narstaende vid palliativ

vard.

Metod

For att svara pa studiens syfte har en litteraturstudie genomforts. En litteraturstudie ar lamplig
da en forstaelse av ett visst fenomen vill skapas eller nar en fragestallning vill svaras pa,

vilket uppnas genom en sammanstallning av tidigare forskning (Polit & Beck, 2010).



Urval

Urvalet i litteraturstudien bestar av totalt atta artiklar, varav sju kvalitativa vetenskapliga
artiklar samt den kvalitativa delen i en vetenskaplig mixed-method artikel, som alla utgar fran
personers upplevelser av att vara narstaende vid palliativ vard. Inklusionskriterierna for
litteraturstudiens artikelsokning var 1) att artiklarna skulle vara publicerade tidigast 2007, 2)
att endast studier skrivna pa engelska skulle anvandas samt 3) artiklarna skulle vara baserade
pa studier med en kvalitativ eller en mixed-method forskningsmetod. Exklusionskriterierna
var studier som inte har ett godkannande fran en etisk kommitté eller forde ett etiskt

resonemang.

Datainsamling

Sokningarna utfordes inom databasen PubMed som tillhandahalls av National Library of
Medicine och ar en tillgdnglig webbaserad version av MEDLINE. PubMed ar den storsta
bibliografiska databasen inom biomedicin, odontologi och vardvetenskap. Sokningarna av
artiklarna gjordes aven inom databasen CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied
Health Literature) som ar en databas framst inriktad inom omvardnad, fysioterapi och medicin
(Polit & Beck, 2010).

De sokord som anvandes i PubMed var relatives experience i fritext, end of life i fritext samt
palliative care i form av MeSH-term. De soktermer som anvéandes i CINAHL var palliative

care, relatives samt experiences.

Efter sokningen lastes samtliga titlar igenom och relevanta abstrakt lastes igenom. Darefter
valdes artiklar ut som lastes i fulltext. Utifran dessa valdes sedan relevanta studier ut for
djupare granskning. De studier som hade hog kvalitet efter granskningen valdes ut for att inga
i resultatet (Tabell 1 och Tabell 2).



Tabell 1: Sokschema 6ver sokningar gjorda i PubMed

Databas Sokord Antal Lasta Lésta Lastai Kuvalitetsgranskade Artiklar
PubMed traffar titlar abstrakt fulltext till
resultatet
#1 Palliative 46275
Care
(MeSH)
#2 relatives 43467
experience
#3 end of life 62461
#4 #1 AND #2 278
AND #3
#5 #4 (10 192 192 37 10 5* 3
years,
english)

* Tva artiklar saknade etiskt resonemang och exkluderades dérfor.

Tabell 2: Sokschema 6ver sokningar gjorda i CINAHL

Databas  Sokord Antal Lasta Lasta Lastai Kvalitetsgranskade Artiklar
CINAHL traffar  titlar  abstrakt fulltext till
resultatet
#1 Palliative 33424
care
#2 relatives 100651
#3 experience 209474
#4 #1 AND #2 170
AND #3
#5 #4 (years 104 104 42 15 5 5
2007-2017,
english)
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Data analys

I analysen anvéndes Statens beredning for medicinsk och social utvarderings [SBU] mall for
kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik (SBU, 2014). Mallen bestar
av 21 pastaenden som besvaras med antingen ja, nej, oklart eller ej tillampligt. Pastaendena ar
indelade i fem olika kategorier som behandlar syfte, urval, datainsamling, analys och resultat.
Efter att ha besvarat pastdendena bedoms artiklarna ha antingen hog, medelhdg eller lag
kvalitet. | litteraturstudien gjordes en empiristyrd tematisk analys av datan, vilket innebdr att
det strukturerat gjordes genomldsningar for att hitta monster i resultatet i olika steg och
sammanfatta resultatet utifran de teman som framtrader (Braun & Clarke, 2006). Analysen av
datan holls framst textnara, men emellanat tolkades den daven. Genomlasningen av artiklarna i
litteraturstudien gjordes i olika steg i ordningen titlar, abstrakt och fulltext innan
kvalitetsgranskningen och analysprocessen tog vid. Artiklarna lastes flertalet ganger och
sorterade ut det for syftet mest vasentliga for varje gang och grupperade olika resultat fran

artiklarna under évergripande teman med tillhérande subteman (Figur 1).

Etisk avvagning

Helsingforsdeklarationen &r en samling etiska principer som anvénds vid medicinsk forskning
av manniskor vérlden dver (World Medical Association, 1964). Fyra grundldggande
forskningsetiska principer ar autonomiprincipen, nyttoprincipen, rattviseprincipen samt
principen om att inte skada. Dessa principer innebar bland annat informerat samtycke fran
deltagarna, att studien ar motiverad, att informationen hanteras pa ett sakert sétt och att nyttan
med studien ska 6vervaga det eventuella obehaget fran deltagarna (ibid.). I urvalet av artiklar
anvandes endast artiklar som var etiskt godkanda av en etisk kommitté. Personer som &r
narstaende till en person i palliativ vard befinner sig i en emotionellt utsatt situation, darav ar
det av relevans att det finns en medvetenhet kring etiken och att nyttan dvervager risken med

studien.

Resultat

Resultatet visade att upplevelsen av att vara narstaende till en person i palliativ vard kunde
beskrivas i tre teman med tillhérande subteman: att vara i handerna pa varden, att vara

vardare och att méta och hantera doden (Figur 1).

11



Personers upplevelser av att vara narstaende vid palliativ vard

Att vara i handerna o Att mota och
o o Att vara vardare .
pa varden hantera doden
Att vara en del i | Att anta en nv roll || Att narvara nar
systemet y doden intraffar
At bli inkluderad At ha ett konstant | Attleva vidare
ansvar
|| Attvaraien || Attriskera sitt eget
vardrelation valbefinnande

Figur 1: Schematisk bild 6ver resultatet

Att vara i handerna pa varden

Resultatet visade att vara narstaende till nagon i palliativ vard kunde upplevas som att vara i
hénderna pa varden. Det kunde innebéra att vara en del av vardsystemet och att kiampa for
ratten till vard. Det kunde dven innebéra vikten av att bli inkluderad i sin anhoriges vard samt
betydelsen och upplevelsen av att vara i en relation med vardpersonal. Utifran analysen av
resultatet identifierades tre subteman: att vara en del i systemet, att bli inkluderad samt att

vara i en vardrelation.
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Att vara en del i systemet

Att vara en del i systemet innebar att narstaende tvingades in i ett stérre sammanhang, dar
varden redan var forutbestamd. Det kunde innebara bade upplevelser av trygghet men dven
osédkerhet i att inte veta vad som forvantades. Detta kunde dven leda till k&nslor av frustration.
I en svensk studie av Brannstrom, Ekman, Boman och Strandberg (2007) intervjuades fyra
narstaende till personer med hjartsjukdom, vilka vardades med specialiserad palliativ vard i
hemmet. De narstaende upplevde en trygghet i att det fanns ett tillgangligt vardsystem for
dem och deras anhoriga. | en annan svensk studie av Wallerstedt, Benzein & Andershed
(2014) deltog sex narstaende till personer som vardades palliativt i hemmet. De narstaende
uppgav att de var beroende av vardsystemet och likt studien av Brannstrém et al. (2007)
framkom det att tillganglighet skapade en trygghet for dem. I studien framkom det dven att
nar varden inte var tillganglig upplevde de narstaende osakerhet, besvikelse samt ett okat

ansvarstagande for varden av deras anhdriga.

Flera studier visade att narstdende kénde sig 6vergivna och ensamma i ansvaret for den sjuka
personens vard. Resultaten pavisade dven svarigheter for narstaende angaende kontakten med
varden och att fa ratt information. Det uppstod aven oklarheter kring vem de narstaende skulle
kontakta inom varden for att fa hjalp. Detta ledde till kanslor av maktloshet, frustration, ilska,
sarbarhet samt att narstaende blev bemotta med nonchalans och upplevde sig vara forbisedda
av varden (Totman, Pistrang, Smith, Hennessey & Martin, 2015; Stajduhar, Martin & Cairns,
2010; Andersson, Ekwall, Hallberg & Edberg, 2009; Holdsworth, 2015). Stajduhar et al.
(2010) gjorde en intervjustudie med 19 narstaende. Intervjuerna gjordes efter den anhoriges
dod. Narstaende i studien upplevde att de var som en i mangden, att det var problematiskt att
fa ratt information och att de inte blev sedda av vardsystemet, vilket gjorde dem upprorda.
Vidare kande de ilska dver vardsystemet och kande sig dsidosatta och utnyttjade genom att de

fick ett ofrivilligt ansvar 6ver den anhoriga.

Andersson et al. (2009) genomforde en studie i Sverige med syfte att undersoka narstaendes
upplevelser vid palliativ vard. De narstaende (n=17) som deltog i studien upplevde att det var
svart och jobbigt att ha kontakt med varden. De upplevde dven att de inte blev tagna pa allvar
och att de fick kdampa for att den sjuka personen skulle fa vard. Maktléshet uppgavs ocksa
som en kansla och da framforallt nar narstaende hade bristande eller avsaknad av kunskaper

inom vard och medicin. De narstaende som dock hade goda kunskaper sedan tidigare
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upplevde daremot ett 6kat sjalvfortroende och uppgav att det blev lattare att ha kontakt med

varden.

Linderholm och Friedrichsen (2010) beskriver i sin svenska studie att narstaende (n=13)
upplevde forvantningar och patryckningar av vardsystemet att de skulle bli vardare till sin
anhorig. De uppfattade att vardsystemet sag dem som en forutsattning for att den palliativa
varden i hemmet skulle fungera. De upplevde dven otydligheter kring vad som forvéntades av
de som vardare, vilket skapade osakerheter. Detta resulterade i att narstaende kande sig

isolerade och sarbara gentemot vardsystemet.

Att bli inkluderad

Att som narstaende bli inkluderad i varden visade sig i resultatet ha stor betydelse for hur
upplevelsen blev. Att ta del av information och att vara delaktig i beslut kunde bidra till
trygghet och en positiv upplevelse. Att daremot inte bli inkluderad kunde leda till kénslor av
forminskning och maktldshet. 1 den brittiska studien av Holdsworth (2015) uppgav deltagarna
(n=45) att det var av stor vikt att fa kdnna sig delaktiga i beslut och att bli val informerade av
vardpersonalen. Nar vardpersonalen var flexibla i vardandet och anpassade sig till narstaendes
onskemal, foreslog forandringar samt tog ansvar for teamarbetet runt personens vard upplevde
narstaende sig inkluderade i varden. Narstaende ville garna vara delaktiga och val
informerade men hade &ven en 6nskan om att vardpersonalen skulle ta hansyn till att de inte
var lika kunniga inom omradet. Andersson et al. (2009) beskriver dven i sin studie att nar
narstaende blev inkluderade i varden och fick narvara i den utstrackning de 6nskade skapade
det kanslor av kontroll och tillfredsstallelse. Nagra deltagare uppgav dock att de kande sig,

trots inkludering, ensamma i situationen som vardare.

Vidare beskriver Andersson et al. (2009) att narstaende tidvis upplevde att de inte blev
inkluderade, vilket ledde till kanslor av forminskning och att deras roll i vardandet av
personen blev obetydlig. Dessa kanslor forstarktes ytterligare nar personen vardades pa
sjukhus, da narstadende kande sig ignorerade och hade svart att kommunicera med personalen.
Resultatet fran studien av Wallerstedt, Andershed & Benzein (2014) visar tillika att
narstaende fick sta i skymundan nar vardpersonalen enbart fokuserade pa vardandet av den
sjuke personen. De kande da att de inte fick sina behov uppfyllda i den utstrackning de hade

onskat.
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Narstaende kande sig osakra och oerfarna i den nya situationen som vardare, men kontinuitet
bland vardpersonalen skapade trygghet och narstaende upplevde att ansvaret for deras
anhoriga delades med vardpersonalen. Vardpersonalen bidrog till att de narstaende kande att
de kunde fa stottning och att vardpersonalen lyssnade pa dem, vilket gav kanslor av frihet och
att vardagen blev lattare att hantera. Narstaende kande maktloshet nar vardpersonalen inte
uppmarksammade deras upplevelse av vardandet och inte fanns tillgangliga for att ge dem
stod (Linderholm & Friedrichsen, 2010; Bréannstrém et al., 2007).

Att vara i en vardrelation

Resultatet visade att en vardrelation kunde inge trygghet samt ge ett gott stod till narstaende i
deras situation som vardare. Det kunde aven innebéra frustration nar relationen inte fungerade
onskvart. Vardrelationen spelade dock oavsett alltid en viktig roll i upplevelsen av att vara
narstaende eftersom det bade kunde skapa samhdorighet men samtidigt vara forodande nar
kommunikationen brast. Andersson et al. (2009) beskriver i sin studie att ett gott stod fran
vardpersonal till narstadende gav kanslor av uppskattning och styrka. Liknande resultat visades
aven i studien av Wallerstedt, Andershed och Benzein (2014) dar narstaende upplevde
trygghet och kande sig omhandertagna av vardpersonalen samt kande att de kunde lamna Gver
en del av ansvaret for personen nar de behovde tid for aterhamtning. Det kunde daremot
uppfattas som stressande for narstaende nar relationen till vardpersonalen var
otillfredsstéllande eller obefintlig och de nérstaende kande sig handfallna i hur de skulle

uppratta en relation (Stajduhar, Martin & Cairns, 2010).

Totman, Pistrang, Smith, Hennessey och Martin (2015) genomférde en studie med 15
deltagare som visade att bekraftelse av narstaendes vardande roll frn vardpersonal var viktigt
for upplevelsen, vilket dven Wallerstedt, Andershed & Benzein (2014) bekraftar i sin studie.
Likasa var kontinuitet bland personalen en central del for att skapa en god relation med
vardpersonalen. Narstdende upplevde att det var viktigt att lara kanna personalen, skapa ett

omsesidigt fortroende och pa sé vis kanna en samhorighet med dem (Holdsworth, 2015).

Nar narstaende antog den stéttande rollen och vardpersonalen hade det yttersta ansvaret for
varden av den anhériga, upplevdes ansvarsférdelningen som mest tillfredsstéllande for de
narstaende (Linderholm & Friedrichsen, 2010). Nar narstaende upplevde att de inte kunde
dela ansvaret med vardpersonal kénde de sig ensamma i sin vardande roll (Brannstrom et al.,

2007). De upplevde aven ett battre bemotande fran vardpersonalens sida nar narstaende tog
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det storsta ansvaret for varden, var tacksamma och nar de inte ifragasatte varden av deras

anhoriga (Andersson et al., 2009).

Ké&nslor av 6vergivenhet, ensamhet och maktloshet ledde till kdnslor av utanforskap nér stodet
fran vardpersonal brast och den énskvarda relationen mellan narstaende och vardpersonal inte
existerade (Linderholm & Friedrichsen, 2010; Wallerstedt, Andershed & Benzein, 2014). Nar
relationen var god och vardpersonal tog sig tid att forklara otydligheter for narstaende samt
tog hansyn till deras kanslor upplevde narstaende trygghet och uppskattning. De upplevde
aven att ansvaret delades vid svarhanterliga situationer nar relationen var god (Linderholm &
Friedrichsen, 2010; Totman et al., 2015). En god relation underlattade dven kommunikationen
mellan vardpersonalen och narstaende vilket gav de narstaende en trygghet i att de fick
adekvat information (Stajduhar, Martin & Cairns, 2010). Avsaknad av en god relation innebar
forutom svarigheter i kommunikationen aven kanslor av frustration hos de narstaende
(Linderholm & Friedrichsen, 2010).

Att vara vardare

Resultatet visade att narstaende till nagon i palliativ vard pa ett eller annat satt blev vardare
till sin anhorig. Med rollen som vardare foljde ett konstant ansvar och en standig oro for
personens valmaende. Narstaende var tvungna att ta sig an och beharska en ny roll som
vardare, vilket ofta kunde ske pa bekostnad av deras egen halsa. Utifran analysen
identifierades tre subteman: att anta en ny roll, att kdnna ett konstant ansvar samt att riskera

sitt eget valbefinnande.

Att anta en ny roll

Resultatet visade att nar narstaende forvantades anta en vardande roll for sina anhoriga kunde
det skapa tillfredsstallelse samtidigt som det kunde vara frustrerande och innebéra
uppoffringar. I studien av Linderholm och Friedrichsen (2010) visade resultatet att narstaende
upplevde att det fanns forvantningar utifran att de skulle anta en vardande roll. Den vardande
rollen kéandes viktig och vardefull och gav kanslor av tillfredsstallelse for narstaende.
Andersson et al. (2009), Holdsworth (2015) och Brénnstrom et al. (2007) beskriver vidare att
narstaende upplevde en tillfredsstallelse nér de lyckades beharska den vardande rollen, vilket
gav kénslor av gladje. Resultatet av Holdsworth (2015) visade déaremot dven att nar

narstaende inte lyckades uppfylla sin anhoriges behov, kritiserade de sig sjalva och fick
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skuldkénslor. I resultatet i studien av Totman et al. (2015) framkom det dock att relationen
mellan narstaende och anhorig upplevdes bli battre och djupare nér den narstaende antog den
vardande rollen. Narstaende varderade &ven tiden med sin anhérig som mer vardefull nar de

vardade personen.

| studien av Totman et al. (2015) framkom det att bekréftelse fran vardpersonal hade stor
betydelse for upplevelsen av att ha en vardande roll. Narstaende kéande sig lattade nar de
kénde att de fick stod fran vardpersonal, de kunde da behalla den vanliga rollen i relation till
den anhoriga och behdvde saledes inte anta vardrollen fullt ut (Holdsworth, 2015). Stajduhar,
Martin och Cairns (2010) samt Linderholm och Friedrichsen (2010) beskriver i sina studier att
narstaende ibland upplevde en avsaknad av uppskattning, de kunde da kéanna ilska eftersom

allt kretsade kring den vardande rollen och det fanns héga krav fran omgivningen.

Bade Linderholm och Friedrichsen (2010) samt Wallerstedt, Andershed och Benzein (2014)
beskriver att narstaende upplevde att de inte hade tillrackligt med kunskap for att ha en
vardande roll. Linderholm och Friedrichsen (2010) uppger dven de att narstdende kéande att

den vardande rollen kravde mycket kunskap som de inte var forberedda infor.

Att som narstaende bli vardare till sin anhoérig kunde innebéra att behdva offra och anpassa
stora delar av sitt eget liv, ofta i sa stor utstrackning att det begransade deras frihet
(Wallerstedt, Andershed & Benzein, 2014; Andersson et al., 2009). Totman et al. (2015)
skriver i sitt resultat att narstdende upplevde den vardande rollen som ett heltidsjobb dar de
behdvde nedprioritera sina egna behov. Detta ledde saledes till ett 6kat behov av stod fran
vardpersonalens sida (Wallerstedt, Andershed & Benzein, 2014). Trots att vardrollen innebar
uppoffringar fanns det en stark vilja hos narstaende att bli vardare, eftersom de ville uppfylla
den anhoriges 6nskan att bli vardad i hemmet, dven om vissa upplevde att de inte hade nagot
val pa grund av patryckningar fran varden och den nara omgivningen (ibid.). Uppoffringarna
kunde innebéra att narstaende upplevde att de fick halla kanslor sasom osakerhet, radsla och
ilska inombords for att inte orsaka oro hos den anhdériga (Linderholm & Friedrichsen, 2010).
Precis som Linderholm och Friedrichsen (2010) fann Wallerstedt, Andershed och Benzein
(2014) liknande resultat dar narstaende uppgav att nar de inte antog en vardande roll skapade
det angest och skuldkanslor. De narstaende kande sig da som en borda och Gvergivna av

vardpersonalen. Prestationskraven pa narstaende att den anhoriga skulle ha det sa bekvamt
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som majligt byggde pa angesten och réadslan att gora fel eller missa nagot 6kade (Totman et
al., 2015).

Att kanna ett konstant ansvar

Resultatet visade att da narstaende kande ett konstant ansvar kunde det leda till kanslor av oro
men dven kanslor av lattnad nar ansvaret delades mellan vardpersonal och den néra
omgivningen, sasom 6évriga familjemedlemmar, slakt och vanner. Med konstant ansvar féljde
dessutom 6kade krav i hemmet och en standig oro att nagot skulle ga fel i vardandet av deras
anhoriga. Brannstrom et al. (2007) samt Totman et al. (2015) beskriver bada i sina studier hur
ansvaret ledde till 6kade bordor och oro. De kénde ansvar for den anhériga och att de standigt
var tvungna att vara narvarande savida personens tillstand skulle forsamras. Detta ledde till att
narstaende var pa helspann dygnet runt.

Att dela pa ansvaret tillsammans med personer i den nara omgivningen samt med
vardpersonal ledde till kdnslor av lattnad hos narstaende och det upplevdes skont att lamna
over ansvaret till vardpersonal (Totman et al., 2015; Holdsworth, 2015). Daremot visade
resultatet fran Andersson et al. (2009) att trots nar vardpersonalen tog 6ver ansvaret kande de
narstaende en oro och svarigheter att lita pa att vardpersonalen tog hand om den anhériga fullt

ut.

| studien av Stajduhar, Martin & Cairns (2010) uppgav narstaende att de kande ett ansvar for
hur mycket och vilken information som var relevant for den ndra omgivningen att ta del av.
Narstaende kande skuldkanslor och ilska éver att behdva vara férmedlaren mellan sjukvarden
och den anhdriga tillsammans med 6vriga narstaende. De upplevde dven en oro och kénde
skuld 6ver att behdva fatta beslut Gver huvudet pad den anhdriga. Narstaende uppgav att de
kénde sig ensamma i beslutsfattandet och att pressen fran den nara omgivningen samt
sjukvarden gjorde att situationen kandes annu vérre. | kontrast till det beskriver Totman et al.
(2015) att narstaende kunde kéanna en lattnad i att den ndra omgivningen var inkluderade i

besluten.

| en studie av Carlsson (2010) undersoktes omfattningen av fatigue hos narstaende (n=43).
Resultatet visade att ansvar for den anhdriga gav upphov till konstant trotthet och standig oro.
Narstaende upplevde att det inte fanns nagon tid for aterhamtning, aven nattetid da somnen

ofta stordes. Forutom ansvaret for den anhdriga ansvarade narstaende aven for hemmet i
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storre utstrackning och upplevde okade krav pa sig sjalva for att uppréatthalla en fungerande
vardag. Liknande resultat fann &ven Andersson et al. (2009) i sin studie.

Att riskera sitt eget véalbefinnande

Merparten av studiernas resultat visade pa att narstaende genomgaende upplevde en
omfattande trétthet i situationen som narstaende. Det kunde innebéra att det sociala livet fick
nedprioriteras, vilket kunde leda till kanslor av ensamhet och isolering hos de néarstaende.
Trots detta fann narstaende anda gladje i att tillbringa tid med sina anhoriga. | studien av
Holdsworth (2015) framkom det att narstaende upplevde social isolering nar de vardade sina
anhoriga i hemmet. Nér vardpersonal kom pa hembesdk upplevdes den sociala isoleringen
inte lika pataglig. Totman et al. (2015) beskriver vidare att narstaende kande sig isolerade,
svikna och att ensamheten blev mer pataglig nar stodet utifran var bristande. Kénslorna av
isolering minskade nar vardandet av den anhdriga kunde delas med andra. Nar fokuset néstan
uteslutande 1&g pa den anhdriga kande de narstaende sig osynliga och d&nnu mer isolerade
(Linderholm & Friedrichsen, 2010).

Andersson et al. (2009) pavisade i sitt resultat att narstaende upplevde att deras egna
aktiviteter, néjen och halsa fick bortprioriteras till forman for deras anhériga. Dock led inte
narstaende av detta eftersom de hade en stark vilja att vara néra sina anhdriga. Nérstaende
kande att de var tvungna att stanna hemma med sin anhériga, vilket ledde till att deras egna
sociala liv fick asidoséttas. De kande sig da isolerade och upplevde det som en hemsk kéansla.
Dock kunde de &nda kanna en viss gladje i att kunna vara tillsammans med personen
(Brannstrém et al., 2007).

Flertalet studier visade att narstdende upplevde att deras somn konstant blev stord, vilket
ledde till trétthet och utmattning utan tid for aterhamtning (Stajduhar, Martin & Cairns, 2010;
Andersson et al., 2009; Brannstrom et al., 2007; Carlsson, 2010). Oro och angest 6ver att
missa en forandring av den anhdriges tillstand var en bidragande faktor till att sémnen stordes
(Brannstrém et al, 2007; Carlsson, 2010). De narstdende som utdver ansvaret dver sin
anhdoriga dven hade ett heltidsjobb och familj upplevde sig vara emotionellt utttmda
(Stajduhar, Martin & Cairns, 2010; Andersson et al., 2009). Genom att lagga fokus pa annat
an pa sin anhorig, hade narstaende mojlighet att aterhamta sig (Carlsson, 2010).
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Forutom den emotionella tréttheten paverkades dven de narstaende fysiskt. Det kunde visa sig
i form av viktnedgang, magsmértor, yrsel samt illaméende. Aven den psykiska ohalsan var
pataglig hos narstaende, framst i form av angest, stress, depression och panikattacker. Ohalsan
ledde till koncentrationssvarigheter och svarigheter att prioritera uppgifter, vilket ledde till
skuldkénslor (Stajduhar, Martin & Cairns, 2010; Carlsson, 2010). Stajduhar, Martin och
Cairns (2010) menar &aven att vissa narstaende levde i fornekelse och var inte medvetna om
deras halsoproblem, eftersom de ville uppratthalla sin roll som vardare och inte flytta fokus

till sig sjalva.
Att mdta och hantera ddéden

Resultatet visade att nar narstaende tillsammans med sin anhérig métte doden kunde kanslor
av radsla infinna sig. Trots detta kdndes déden ibland som en lattnad. Forlusten av den
anhoriga och av den vardande rollen kunde upplevas och hanteras olika av de narstaende.
Utifran analysen av resultatet identifierades tva subteman: att narvara nar déden intraffar

samt att leva vidare.

Att narvara nar déden intraffar

Att som narstaende vara med nar doden intraffar for sin anhorig kunde enligt resultatet av
studierna innebdra att uppleva tillfredsstallelse, men dven ensamhet och frustration. Resultatet
av flertalet studier visade att vardpersonalens narvaro vid dodstillfallet hade en stor paverkan
pa hur upplevelsen for narstaende blev. Doden beskrevs av narstaende som alltid narvarande
och en naturlig del i livet (Andersson et al., 2009). Aven om narstaende var medvetna om att
doden var néra, kunde den upplevas som en chock nar den val intraffade (Totman et al.,
2015). Holdsworth (2015) beskriver vidare att narstaende upplevde det som stressande att
prata om ddden och att de helst ville vara i nuet tillsammans med sin anhorig. Totman et al.
(2015) menar aven i sin studie att nar vardpersonal samtalade med narstaende om doden

skapade det kanslor av panik hos de narstaende.

Narstaende upplevde att nar doden var praktiskt planerad infor och vardpersonal hade
tillsammans med nérstaende och anhorig diskuterat hur doden skulle ga till, kindes doden mer
tillfredsstéallande och vérdig. Nar doden daremot inte var planerad infor upplevde narstaende

osakerhet, sarbarhet, kaos, ensamhet samt frustration. Det var da svart att gldomma den sista
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tiden med sin anhdrig och istéllet minnas det som varit bra innan personen blev sjuk
(Wallerstedt, Andershed & Benzein, 2014).

Bade Holdsworth (2015) och Wallerstedt, Andershed och Benzein (2014) beskriver att nar
vardpersonal narvarade vid dodsogonblicket kande narstaende att de kunde fokusera pa
sorgen och forlusten da vardpersonal tog hand om det praktiska. Narstaende kande en
tacksamhet till vardpersonalen som hade forberett bade praktiskt infor déden men dven
forberett de narstaende mentalt infor vad som komma skulle. Holdsworth (2015) beskriver
vidare att det kandes meningsfullt for narstaende att deras anhdriga kunde do i en
professionell miljo. Det gjorde de narstaende tillfredsstallda. Resultatet i studien av
Wallerstedt, Andershed och Benzein (2014) visade att nar det saknades stod till de narstaende
fran vardpersonal, kandes doden skrammande. Narstaende kande ett Gkat ansvar och att de
befann sig i en pressad situation nar vardpersonalen inte var narvarande vid dodsogonblicket.

Det kandes som ett svek fran vardpersonalens sida.

De narstaende vardesatte den sista tiden med sin anhorig och upplevde att det var viktigt att fa
avsluta livets resa tillsammans. Det varderades hogt och gav narstaende tillfredsstallelse att de
kunde nérvara vid deras anhorigas dodsogonblick. Narstaende hade &ven en stark vilja att
deras anhoriga inte skulle d6 ensam och de kdnde ett ansvar for att déden och tiden innan

skulle bli som deras anhdriga 6nskade (Totman et al., 2015; Andersson et al., 2009).

Att leva vidare

Att som narstaende uppleva déden av sin anhorig kunde vara smartsamt. Det handlade inte
bara om att forlora den anhdriga utan ocksa, trots sorgen, aterga till vardagen. Detta kunde
innebdra kanslor av ensamhet, somnproblem och utmattning. Linderholm och Friedrichsen
(2010) visade att narstdende inte bara upplevde forlusten av deras anhdriga utan aven
forlusten av den vardande rollen. Narstaende kande dven en tomhet i att inte vara behévd
langre. Stajduhar, Martin och Cairns (2010) fann att narstaende upplevde det svart att forlora
den vardande rollen. Narstaende kunde dock kanna en lattnad att slippa ansvaret for deras
anhdriga och kéande stolthet 6ver att ha klarat av den vardande rollen. De beskrev det vidare
som ett privilegium att fa ha upplevt den sista tiden med sin anhorig (Linderholm &
Friedrichsen, 2010). Andersson et al. (2009) beskriver liknande resultat, da de néarstaende
beskrev doden som en lattnad eftersom lidandet for personen var Over. Att inte ndrvara vid

dodsogonblicket forsvarade sorgeprocessen da den narstaende upplevde skuldkanslor och
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tvivlade pa att de hade gjort allt for sin anhorig (Stajduhar, Martin & Cairns, 2010).
Holdsworth (2015) beskriver att nar vardpersonal kom pa aterbesok efter doden och
narstaende fick mojlighet att stalla fragor, blev det lattare att aterga till livet igen. Att dela
upplevelsen med andra personer ledde till minskad ensamhet, kénslor av lattnad och minskad
borda (Andersson et al. 2009).

Narstaende upplevde att det var svart att komma tillbaka till det sociala livet. Kanslor av
ensamhet och isolering var standigt narvarande. En avsaknad av socialt stod under vardtiden
gjorde narstaende &nnu mer isolerade efter doden och sorgeprocessen blev svarare att ta sig
igenom (Stajduhar, Martin & Cairns, 2010). Efter dodstillfallet beskrev de narstaende i
samma studie att de upplevde en emotionell utmattning. Stressen som varit nar personen levde
uppfattades inte forran efter personen dott, da narstaende kande sig utbranda. De upplevde det
som att vara i en dimma dér de kande sig blanka, apatiska och inte hade energi nog att hantera
sorgen. Linderholm och Friedrichsen (2010) beskriver vidare att narstaende upplevde en
ensamhet tiden efter doden. De fick svarigheter att &ta, vissa drabbades av depression och
isolerade sig. Narstaende upplevde &ven koncentrationssvarigheter och sémnproblem.
Andersson et al. (2009) skriver dven att flertalet narstdende blev sjukskrivna efter att doden
hade intréffat.

Diskussion

Diskussion av vald metod

For att undersdka personers upplevelser av att vara narstaende vid palliativ vard genomfordes
en litteraturstudie, vilken &r lamplig nér forstaelse for ett visst fenomen vill skapas eller nér en
fragestallning vill svaras pa. Detta sker genom en sammanstéllning av tidigare forskning. En
kvalitativ ansats anvands da forstaelse for manniskors upplevelser eller for ett visst fenomen
vill skapas (Polit & Beck, 2010).

Soékningarna av vetenskapliga artiklar genomfdrdes i CINAHL och PubMed. Ytterligare
sokningar hade kunnat genomforas i andra sokmotorer, men da de genomférda sokningarna
genererade ett antal artiklar med hdg kvalitet bedémdes ytterligare sokningar omotiverade.
Soktermerna som anvandes ar nyckelorden i denna litteraturstudie, med undantag for end of
life som anvandes i PubMed da det dr synonymt med begreppet palliativ vard utomlands.

Kombinationen av soktermerna end of life och palliative care (MeSH) genererade traffar som
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besvarade syftet val. Inklusionskriterierna som anvéndes var att studierna skulle vara
publicerade 2007-2017 samt att de skulle vara pa engelska. Detta for att forskningen skulle
vara aktuell med tanke pa att varden standigt ar i forandring samt att forfattarna skulle kunna
forsta och tillgodogora sig resultaten. En konsekvens av inklusionskriterierna ar att inte all for
syftet relevant forskning inkluderades och séaledes kan betydelsefulla studier ha filtrerats bort.
Vid granskning av samtliga studier anvéndes SBUs mall for granskning av studier med
kvalitativ forskningsmetod (SBU, 2014) eftersom samtliga studier hade en kvalitativ
forskningsmetod. Pastaendena i granskningsmallen var latta att applicera pa studierna och
saledes blev beddmningen av studierna tillforlitlig, vilket ar en styrka i litteraturstudien. En
annan styrka i dr att de i resultatet inkluderade studierna bedémdes alla ha hdg kvalitet.

De inkluderade studierna &r genomforda i tre olika lander; Sverige, Kanada och
Storbritannien. Studierna ar dven genomforda mellan & 2007 och 2017. Trots att studierna ar
genomforda pa olika platser vid olika tidpunkter sa skiljer sig inte resultatet i dem patagligt
fran varandra utan har snarare stora likheter med varandra. Att resultatet i studierna ar
likartade Okar overforbarheten for litteraturstudien till andra sammanhang. Trots att antalet
deltagare i ndgra studier var lagt, anses detta inte vara en svaghet da resultatet ar likartat
oavsett antalet deltagare. | kvalitativa studier &r det dverlag farre deltagare &n i kvantitativa
studier (Polit & Beck, 2010).

Diskussion av framtaget resultat

Med utgangspunkt i resultatet var tre delar sérskilt framtradande for upplevelsen av att vara
narstaende vid palliativ vard; att vara i en vardrelation, att riskera sitt eget valbefinnande
samt att kénna ett konstant ansvar. Gemensamt for dessa tre var att upplevelsen av att vara
narstaende kannetecknades av att sta vid sidan av. Att sta vid sidan av innefattade kanslan av
att vara andra prioritet i sjukskoterskans omvardnad, att inte ha en sjélvklar roll i situationen
samt att kanna maktlGshet gentemot sina egna behov. Samtidigt innebar kéanslan av att sta vid
sidan av att ha en stéttande och betydelsefull roll i sin anhdrigas vard samt kénna tillhorighet
och delaktighet.
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Att vara i en vardrelation

Resultatet visade att vardrelationen var mycket viktig for narstaendes upplevelser. De
narstaende fick styrka och uppskattade nar stodet fran vardpersonalen var bra (Andersson et
al., 2009). Det visade aven att kontinuitet bland vardpersonalen skapade ett 6msesidigt
fortroende mellan personalen och de narstaende (Holdsworth, 2015). Resultatet &r i linje med
tidigare forskning som visat att kontinuitet ger trygghet (Axelsson et al., 2015). Nar stodet
fran vardpersonalens sida daremot var bristande och det inte gavs mojlighet for de narstaende
att fa psykosocialt stod eller bli inkluderade sa paverkade det relationen negativt (Gusdal,
Josefsson, Adolfsson & Martin, 2016). Narstaende upplevde da stress, ensamhet och
maktloshet (Stajduhar, Martin & Cairns, 2010; Linderholm & Friedrichsen, 2010;
Wallerstedt, Andershed & Benzein, 2014). Saledes paverkar sjukskoterskans stod narstaende
och det ar angeléaget for sjukskoterskan att forsta att ett en god relation kan paverka
narstaendes upplevelser av den palliativa varden. Ett satt att inkludera narstdende kan vara att
sjukskaterskan har ett familjecentrerat forhallningssatt dar samarbete, kommunikation och
inkludering &r prioriterat i omvardnaden bade innan och efter den anhoriges déd (Denham et
al., 2015). | studien av Gjerberg, Lillemoen, Férde och Pedersen (2015) framkom det att
sjukskoterskan var ett viktigt stod aven efter att doden intréffat och resultatet indikerar att det
kan behovas kontinuerliga samtal bade under och efter vardtiden. Det behévs emellertid mer

forskning kring effekterna av en sadan insats.

Palliativ vard definieras av WHO (2002) som ett forhallningssatt som syftar till att forbattra
livskvaliteten bade for personen som vardas och dennes nérstdende. Resultatet visade att
vardpersonalens stod bade under dodstillfallet och efter att doden intraffat hade stor betydelse
for de narstaende (Holdsworth, 2015; Wallerstedt, Andershed & Benzein, 2014). Det
resultatet Gverensstammer med tidigare forskning som visar att narstaende ar i stort behov av
stod aven efter deras anhorigas dod (Gotze et al., 2016). Forskning har &ven visat att
narstaende kanner sig trygga och omhandertagna nar de far stéttning av och blir informerade
av vardpersonalen (Lees, Mayland, West & Germaine, 2014). Foljaktligen ar ett adekvat stéd
till narstaende bade innan och efter deras anhorigas dod viktigt for hur upplevelsen och
sorgebearbetningen ter sig. Genom att gora de narstaende till en sjalvklar del av omvardnaden
och anvanda sig av ett familjefokuserat forhallningssatt kan det stodet bli en naturlig del i
sjukskoterskans arbete.
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Att riskera sitt eget véalbefinnande

Resultatet visade att narstaende upplevde en omfattande trétthet och att det sociala livet fick
asidosattas nar de fick anta rollen som vardare (Holdsworth, 2015; Carlsson, 2010).
Narstaende upplevde dven fysiska och psykiska problem i rollen som vardare, sasom
viktnedgang och depression (Stajduhar, Martin & Cairns, 2010; Carlsson, 2010). Det styrks
aven av ytterligare forskning som visar att narstaende till nagon i palliativ vard i storre
utstrackning lider av psykisk ohélsa (Gotze et al., 2016). Forskning visar dven att narstaende
kan uppleva utmattning, somnsvarigheter och konstant stress (Pottle, Hiscock, Neal, &
Poolman, 2017; Robinson, Bottorff, McFee, Bissel & Fyles, 2017). Samtidigt har forskning
visat att narstaende kan kanna tillfredsstallelse och meningsfullhet samt att relationen dem
emellan fordjupas och upplevs battre nar de vardar sin anhorig (Totman et al., 2015). Detta
bekraftar dven studien av Henriksson, Carlander och Arestedt (2015) som menar att relationen
fordjupades nar narstaende kande sig uppskattade och behdvda. Som sjukskoterskor i palliativ
vard kan behova forhalla sig till i omvardnaden &r att narstaende bade kan uppleva situationen
som ett stort lidande men ocksa tillfredsstallande. Ett satt for sjukskoterskan att
uppmarksamma narstaende i de olika situationerna kan vara att ha ett familjefokuserat
forhallningssatt for att kunna anpassa omvardnaden till narstaende genom samtal, information
och inkludering (Denham et al., 2015). En studie av Benkel, Wijk och Molander (2012)
visade att narstdende kunde kanna tillfredsstallelse i sin roll som vardare tillsammans med ett
bra stod fran sjukskoterska. Aven att fa praktiskt stod i hemmet underlattade for narstaende.
Sjukskoterskan kan saledes fokusera pa att bekrafta och informera nérstaende samt finnas

tillganglig for narstaende for att upplevelsen ska bli tillfredsstallande.

Att kdnna ett konstant ansvar

Resultatet visade ocksa att narstaende ofta kande ett stort ansvar for sin anhorig, en konstant
oro, 6kade bordor samt att de dven var pa helspann dygnet runt. Ansvaret var inte bara knutet
till vardandet av personen utan att det dvergripande ansvaret for hemmet dkade (Totman et
al., 2015; Brannstrom, 2007). Resultatet dverensstammer med annan forskning som beskriver
att narstaende upplevde ansvaret som en stor borda (Rustad, Cronfalk, Furnes & Dysvik,
2016). Aven Broback och Berterd (2003) visar pa att narstaende upplevde det som en tung
belastning nar ansvaret for varden lag i deras hander. Daremot visade resultatet att nar
ansvaret delades med vardpersonalen upplevde narstaende en lattnad (Totman et al., 2015;
Holdsworth, 2015), vilket dven ytterligare forskning styrker da de visar att delat ansvar skapar

trygghet och fortroende (Rustad, Cronfalk, Furnes & Dysvik, 2016). For att bespara
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narstaende de tunga bordorna som ansvaret medfor ar det viktigt att sjukskdéterskan och
narstaende delar pa ansvaret for den anhoriges vard. Ett satt att arbeta kan vara genom att ha
ett familjefokuserat forhallningssatt och inkludera de narstaende i varden, fokusera pa deras
behov och situation samt identifiera de aspekter som kan upplevas som sarskilt
ansvarskravande och pa sa vis inge en kansla av delat ansvar. (Denham et al., 2015). Konkret
kan det innebara att sjukskéterskan bjuder in till samtal med nérstaende, vilket Gjerberg et al.

(2015) visade att narstdende onskar.

Slutsats och kliniska implikationer

Personers upplevelser av att vara nirstdende vid palliativ vird har i denna litteraturstudie
visats sig kunna variera beroende pa stodet ndrstdende fir av vardpersonal. Det kan bade
innebdra ett stort lidande men samtidigt vara tillfredsstdllande. Vardpersonalen spelar en stor
roll f6r hur upplevelsen blir och det dr viktigt att uppmérksamma och identifiera nirstdendes
behov tidigt i omvardnadsprocessen for att frdmja en god upplevelse, genom att finnas
tillgénglig, inkludera och samtala med nérstdende. Det finns ett samband mellan
vardpersonalens agerande och nérstdendes upplevelser. Att som sjukskoterska ha ett
familjefokuserat forhallningssétt och vara tillgdnglig dels for den anhoriga men dven for de

nérstdende skapar forutsittningar for god omvardnad.

Forfattarnas arbetsfordelning

Arbetsfordelningen mellan forfattarna har varit lika under hela arbetets gang. Samtliga
sokningar, lasta abstrakt och lasta artiklar i fulltext gjordes gemensamt. Aven analysen av
artiklarna gjordes gemensamt och all text &r skriven av bada forfattarna tillsammans.
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Bilaga 1: Artikelmatris

Forfattare
Ar

Land
Tidskrift

Syfte

Inklusions- och

exklusionskriterier

Urval och bortfall

Design/metod

Resultat

Andersson, M.,

Ekwall, A. K.,
Hallberg I. R.
& Edberg, A-
K.

2009

Sverige

Palliative and
Supportive

Care

Syftet med studien
var att undersoka
upplevelsen av att
vara narstaende till
en aldre person i

livets slutskede.

Inklusionskriterier: Att ha
varit narstaende till en
person aldre an 75 ar i
livets slutskede som fick
hjélp eller vard via en
kommun i sodra Sverige.
Deltagarna var &ven
tvungna att kunna
kommunicera verbalt pa

svenska.

17 personer, varav 11

kvinnor och 6 mén. 7 var
partners, 9 var barn och 1
var barnbarn till personen

som dog.

Kvalitativ.

Narritativ

intervjustudie.

Studiens resultat visade att
vara narstaende till nagon i
livets slutskede kunde
innebéara att sta bredvid nar
ens anhdriga motte doden.
Det paverkade narstaende
emotionellt, fysiskt och
socialt. Fem teman kunde
urskiljas i resultatet: leva i
skuggan av doden, fokusera
pa och anpassa sig efter den
anhdrigas behov och
onskningar, ha det storsta
ansvaret, kdmpa med

vardsystemet samt fa styrka




genom att bli stottad.

Brannstrom,

M., Ekman, 1.,
Boman, K. &
Strandberg, G.

2007

Sverige

Scandinavian
Journal of

Caring Science

Syftet med studien
var att belysa
betydelsen av att
vara narstaende till
en person med
kronisk hjartsvikt i
avancerad palliativ

vard i hemmet

Inklusionskriterier:
Narstaende till personer
med kronisk hjartsvikt
klassificerade i klass 111 och
IV av NYHA.

4 personer deltog
inledningsvis i studien.
Bortfallet blev en person.
De deltagarna personerna
var tva fruar och en var
dotter. Deltagarnas aldrar
var 50-75 ar.

Kvalitativ.

Intervju med

oppna fragor.

Studiens resultat visade hur
det var att vara narstaende
till en person med kronisk
hjértsvikt ar att leva en i en
vardag med tunga bordor,
trots hjalp fran ett palliativt
team. | studien
identifierades fyra teman: att
dela ansvaret med ett
palliativt team och k&nna
lttnad Gver de minskade
bérdorna, vara konstant
orolig och beredd att rycka
in, att bli utmattad av att
standigt vara i beredskap
samt kampa for att halla
vardagen sa normal som

mojligt.

Carlsson, M. E.

Syftet med studien

Inklusionskriterier:

56 personer deltog. 34-43

Mixed method-

Resultatet i studien visade




var att undersoka Narstaende till personer personer fyllde i studie. att narstaendes upplevelse
2010 bredden av fatigue | som fick vard inom formularet komplett. av fatigue berodde pa

hos narstaende till | palliativa enheter i Uppsala. Deskriptiv flertalet orsaker; oro,
Sverige personer i palliativ tvarsnittsstudie. | osakerhet, den anhdriges
oalliative and vard lidande och ménga krav.
Supporting
Care
Linderholm, Syftet med studien | Inklusionskriterier: 1) 14 narstaende deltog (9 Kvalitativ. Resultatet visade att
M. & var att undersoka personen som vardades kvinnor och 5 méan). | narstaende inte upplevde sig

Friedrichsen,
M.

2010

Sverige

Cancer Nursing

hur den informella
vardaren
(narstaende) till en
doéende person
upplevde deras roll
som vardare och
vilket stod de fick
under och efter

personens dod.

hade palliativ vard, 2)
personen hade avlidit 3-12
manader tidigare, 3)
deltagarna var enligt dem
sjélva vid god fysisk och
mental hélsa, 4) deltagarna
kunde kommunicera pa
svenska, 5) deltagarna gick
med pa att intervjuerna

spelades in.

resultatet ingick 13
intervjuer, da storningar

under en intervju gjorde

den svar att transkribera.

Intervju med

oppna fragor

sedda av vardpersonalen och
att den vardande rollen lades
pa dem utan deras
medgivande. De upplevde
maktloshet och osakerhet i
rollen som vardare.
Relationen med
vardpersonalen var av stor
betydelse for hur
upplevelsen blev.




Wallerstedt, B.,

Andershed, B.
& Benzein, E.

2014

Sverige

Palliative and
Supportive
Care

Syftet var att skapa
en djupare
forstaelse for
variationen av
komplexitet det &r i
narstaendes
vardande roll nér
deras anhoriga

vardas i hemmet.

Inklusionskriterier:
Narstaende som varit
involverade i vardandet av
en doende anhdrig som

gven fatt vard i hemmet.

18 narstaende valdes ut
for att delta i studien

varav 7 deltog.

Kvalitativ.

Narritativ

intervjustudie.

Studiens resultat visade att
narstaende kandes sig
sarbara och maktlosa samt
att de fick ansvara for nagot
de inte var utbildade for.
Narstaende upplevde dven
en trygghet nar
vardpersonalen var
narvarande. Tre teman
kunde urskiljas ur resultatet:
att bli en vardare,
utmaningen att mota déden
samt betydelsen av att fa vak
till den anhériga.

Stajduhar, K.
I., Martin, W.
& Cairns, M.

2010

Kanada

Syftet med studien
var att ur
narstaendes
perspektiv beskriva
vad som forsvarade

sorgearbetet.

Inklusionskriterier:
Narstaende som vardade

sina déende anhériga.

Urvalet bestod av
inspelade intervjuer med
33 personer (19
narstaende och 14
vardpersonal) fran en

tidigare mixed-method

Kvalitativ.

Intervjustudie.

| resultatet framgick det att
flertalet olika faktorer
paverkar sorgeprocessen.
Avsaknad av socialt stod,
oro Over ekonomin och

otillrackligt stod fran




Palliative and
Supportive
Care

studie.

vardpersonalen forsvarade
sorgebearbetningen for
narstaende. Tre teman
framgick i resultatet: hantera
omsténdigheter i vardagen,
hantera utmaningar
relaterade till den vardande
situationen samt att hantera

vardsystemet.

Holdsworth, L.

M.

2015

Storbritannien

Palliative

Medicine

Syftet var att
beskriva vard i
livets slutskede ur
narstaendes

perspektiv.

Inga inklusions- eller
exklusionskriterier

anvandes.

270 personer fick

inledningsvis fragan om
att vara med i studien,
varav 45 personer kom att
delta i totalt 44 intervjuer.
28 var kvinnor och 17
méan. 87 % av deltagarna

var partner till den déende

personen.

Kvalitativ.

Intervjustudie.

Sex teman framgick som var
betydelsefulla for
narstaendes upplevelse av
varden i livets slutskede: 1)
socialt engagemang: att
bibehalla relationer och sin
egen identitet, 2)
vardpersonalen och deras
insatser: férebyggande och
empatiskt vardande, 3)

narstaendes formagor:




trygghet i vardandet och
forstaelse for deras roll i den
professionella varden, 4)
forberedelse och
medvetenhet: att acceptera
ett obotbart tillstand och
doden, 5) presentation av en
doende patient: kontroll
6ver den ddende kroppen, 6)
stod efter doden for att

kunna sorja

Totman, J.,
Pistrang, N.,
Smith, S.,
Hennessey, S.
& Martin, J.

2015

Storbritannien

Syftet var att
undersoka 1) vilka
emotionella
utmaningar
upplever
narstaende som
vardar en kroniskt
sjuk person i

hemmet, 2) hur

Inklusionskriterier: 1) vara
narstaende till en person
med cancer och som
vardades med palliativ vard
I hemmet, 2) Den anhoriga
hade dott cirka 3 manader
tidigare, 3) deltagarna
skulle minst vara 21 ar

gamla, 4) kunna tala

Urvalet bestod av 15
personer, med ett
inledande bortfall pa 10
personer. Av dessa var 4
mé&n och 11 kvinnor med
varierande relationer till

deras anhdriga.

Kvalitativ.

Semi-
strukturerade

intervjuer.

Resultatet redovisas i fyra
huvudkategorier: ansvar,
isolering, doden samt
meningsfullhet. Narstaende
upplevde att de konstant var
tvungna att vara redo pa en
forsamring hos den
anhoriga, ensamhet i

vardandet och tvivlade pa




Palliative
Medicine

uppfattar
narstaende
vardpersonal som
hjalper eller
hindrar dem nar
narstaende hanterar

sina utmaningar.

flytande engelska.

sin egen formaga. Nar
vardpersonal
uppmarksammade dem
kande de sig inkluderade

och sedda.







