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Abstrakt:

I alla sekel har manniskan tagit hand om sina déende och narstdende. Hur det har gatt till har
sett olika ut, allt fran att lamna sin déende ifred till att all slakt och vanner samlas runt sin
doende och deltar i varden. Vardandet kan fortfarande se olika ut i lander och kulturer.
Syftet med denna studie ar att belysa narstaendes upplevelser och behov i samband med
palliativ vard i hemmet.

Studien utgick ifran Aron Antonovskys Kénsla av sammanhang med de tre komponenterna,
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.

Analysen som gjordes till resultatet baserar sig metodiskt pa Hallgren Graneheims &
Lundmans (2008) beskrivning av kvalitativ innehallsanalys. Ur analysen bildades tva teman,
upplevelser fran en forandrad vardag och behov for att fa en fungerande vardag. Bada teman
har fyra stycken kategorier av upplevelser respektive behov.

Resultatet pavisade att kommunikation och informationen var det mest centrala i studien.
Resultatet diskuteras mot Aron Antonovskys Kénsla av sammanhang och de tre
komponenterna begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet i samband med palliativ vard i
hemmet. Resultatet diskuteras &ven mot bakgrunden.

Slutsatsen i denna studie &r att narstaendes upplevelser och behov handlar om att fa stod for
att leva i en forandrad men fungerande vardag. FOr narstaende att fa en vardag som &r
begriplig innebér for dem att fa erhalla en 6ppen kommunikation och information med
vardpersonalen. Genom att fa den information som narstaende behdver, ger dem en vardag
som ar mer hanterbar och en vardag som ar meningsfull.
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Abstract:

In all the centuries, people have taken care of their dying and relatives. How it has been done
has varied, ranging from leaving dying alone that all your friends and family gather around
their dying to gathering. Caring can still vary across countries and cultures.

The purpose of this study is to shed light upon relatives’ experiences and needs in palliative
care at home.

The study was based on Aaron Antonovskys sense of coherence with the three components,
comprehensibility, manageability and meaningfulness.

The analysis is based on Hallgren Graneheim & Lundman (2008) description of qualitative
content analysis. From the analysis emerged two themes, experiences from a changed
everyday life and the need to get a manageable weekday. Both themes have four categories
of experiences and needs.

The results demonstrate that communication and information were the most central themes
of the study.

The result are discussed against Aaron Antonovsky's sense of coherence and the three
components comprehensibility, manageability and meaningfulness in the context of
palliative care at home. The result is also discussed against the background.

The conclusion of this study is that the closely related themes of is to be supported to live in
an altered but functional living. For close relatives to a living that makes sense is for them to
obtain communication and information with caregivers. By getting the information related
needs, giving them a living that are more manageable and a day that is meaningful.

Key words:
Next of kin, relatives, family, palliative care, needs, problems, information, experiences,
home, coping

Serial number: ISSN: Language: Number of pages:
09/2012 1458-1531 Swedish 29

Handed in: Date of presentation: Approved on:

16.12.2011 11.1.2012 13.1.2012




INNEHALLSFORTECKNING

LINLEDNING L.ttt e e e et e e e b e e e be e e anae e e nnseeeenes 4
I ST o (1T RO 5
111 PAllIAtIV VA ....ovvieieieiiceccccccceeeeee e 5
1.1.2 Sjukskataren i den palliativa varden i NEMMEL ........ccccovvvvveieeeriiceeceeec e 6
1.1.3 Narstaende i den palliativa varden i REMMEL ..........ccccevvviveeieeecceeee e 7

1.2 TeOretiSK refErENSIAM ......cvciiieie et 9
1.3. ProblemformMUIEIING .......c.cov ot 10
B i (ST SSRPR PSSR 10
1.5, IMIBEOA ..t b bbbt e et 10
1.5.1 DAtaiNSAMIING ...ocvviiiieieciece et e et aesnaenre s 10
1.5.2 ANAIYSMELOA ....ovevieie ettt re e te e e raenteeneenraenreanee s 12
1.5.3 ELISKA SPEKLEN ... .eeivieieciecieecie ettt raeaeeneenne s 13

A {1 SRR RR 14
2.1 Upplevelser av en forandrad Vardag ...........ccooevereiiieneninesiseeeee e 14
2.1.1 Upplevelse av att vara i en vardande roll ..............cccceeericeiescceeeeeeeeenne, 14
2.1.2 Upplevelse av den egna halSan...........ccooeiiiiicieeeeee e 15
2.1.3 Upplevelse av delaktighet i VAIAEN ..........ccceiveviieiieeeeecceee e, 16
2.1.4 Upplevelse av att erhalla kommunikation och information ............c.ccccceevevevcvennen, 16

2.2 Behov av att fa en fungerande Vardag...........ccccoevveveveeieeisiecreeeese e 17
2.2.1 BehoVv av dagliga FULINET .........ooiiiiiieieie e e s 17
2.2.2 Behov av anpassning/coping under sjukdomstiden ...........coccooveieenenienienceie e 18
2.2.3 Behov av kommunikation och information.............ccccovveiiinieieninnee e 19
2.2.4 Behov av stod perioden fore och perioden efter dodsfallet..............ccooceriiiiiinnnnnne 19

3. DISKIUSSION ...ttt ettt ettt be bt neene et ne e 21
3.1 MEtOUAISKUSSION ...ttt b e bbb 21
3.2 RESUIALAISKUSSION .....eviiiieieie ettt 22
BT I [ 7 L USRS 26

[ 111 (0] T N T USSP 27

Bilaga 1 Tabell 4. Artikeloversikt



1. INLEDNING

Du betyder nagot darfor att du ar DU.
Du betyder nagot till det sista 6gonblicket
I ditt liv och vi skall gora allt vi kan for att inte
Bara hjalpa dig att do i frid utan leva tills du dor.

”Cicely Saunders”

| alla sekel har méanniskan tagit hand om sina doende och doda narstaende. Hur det har gatt till
har sett olika ut, allt fran att lamna sin déende ifred till att all slakt och vanner samlas runt sin
doende och deltar i varden. Vardandet kan fortfarande se olika ut i lander och kulturer (Beck-
Friis & Strang, 2005; Frideberg & Lyckander, 2009).

De senaste decennierna har befolkningen 6kat markant i antal och dessutom blivit dldre. Den
medicinska behandlingen har under denna tid utvecklats enormt, vilket har bidragit till en
okad levnadsalder. Samtidigt okar risken for att insjukna i en sjukdom i samband med
stigande alder. Samtidigt som manniskan blir aldre, har ocksa varden forandrats, speciellt
gallande hur och var hon vill do. Den déende manniskans dagar kan sluta pa ett sjukhus eller
nagon form av boende men allt fler valjer att fa do i det egna hemmet. Miljon ar av stor
betydelse i den palliativa varden och &ven att den sjuka far mojligheten att vardas i en miljo
dar hon kénner sig trygg. Miljon i det egna hemmet kan underlatta for patienten att slippa bli
pamind om allvaret i sin sjukdom och situation (Sandman& Woods, 2003; Beck- Friis &
Strang, 2005; Frideberg & Lyckander, 2009).

Det ar viktigt att komma ihag att kring den sjuka finns det nara och kara som ocksa paverkas
kanslomassigt. | den palliativa varden finns ocksa de narstdende och genom att hjalpa hela
familjen s& hjalper man ocksa den sjuka. Vissa familjer behdver mer stod och har ett storre
behov &n andra (Fridegren & Lyckander, 2009).

Denna litteraturstudie utgar fran ett narstaendeperspektiv dar deras upplevelser och behov i

den palliativa varden kommer att belysas.



1.1 Bakgrund

| bakgrundkapitlet kommer forskning och forskningsutvecklingen och begreppsdefinition pa
omradet att tas upp. Detta galler fakta kring vad palliativ vard ar och sjukskotarens roll,
erfarenheter och etiska dilemman som kan uppstéa i den palliativa varden. Aven fakta kring
patienten och de anhorigas delaktighet i den palliativa varden kommer att tas upp. | detta
arbete kommer patienten och den anhérige att bendmnas hennes. Anhdriga &r personer som
star nagon nara t ex familj, slakt och vanner men anhoriga kan dven benamnas narstaende,
nagon som star en person nara (Fridegren & Lyckander, 2009). | arbetet kommer anhdriga

och narstaende att bendmnas som narstéende.

1.1.1 Palliativ vard

Palliativ ar ett ord som harstammar fran latinets pallium, det vill sdga mantel. Manteln star for
lindrande atgarder (Sandman & Woods, 2003; Beck- Friis & Strang 2005).

Vérldshalsoorganisationen (WHO) definierar palliativ vard som helhetsvard av den sjuke och
hennes familj. Helhetsvard innebér ett teamarbete dar olika organisationer inom varden har
blivit sammansatt i gemensam vard for den sjuke och hennes nérstaende. Den palliativa
varden har inte som syfte att bota och forlanga livet utan varden ar till for att ge basta mojliga
livskvalitet at bade patienten och hennes narstaende. Palliativ vard ska tillgodose de sociala,
fysiska, psykiska och andliga behoven. Sjukskétaren ska ocksa ge stod och samtal till
anhoriga i deras sorgearbete. Palliativ vard kan spanna fran att ges tidigt i den sjukas
sjukdomsforlopp till att ges tillsammans med livsuppehallande behandling som syftar till att
forlanga livet och minska lidande for den sjuka i livets slutskede (Sandman & Woods, 2003;
Beck- Friis & Strang, 2005; Frideberg & Lyckander, 2009).

Cicely Saunders var en sjukskoterska fran London som utbildade sig till lakare. Hon startade
det forsta moderna hospiset i slutet av 1960- talet som hette St Christofer’s Hospis. Hospis ar
ett vardhem dar vard ges till doende manniskor med kort tid kvar i livet. Hospis var ett
nytdnkande och dar startade den forsta forsknings- och undervisningsenhet inom
amnesomradet palliativ vard, som utgick ifran att forbattra den doendes livskvalitet. Déar
vardades framst cancersjuka patienter. Saunders grundade ocksa den forsta hospisfilosofin
som idag utgor en grund for palliativ vard. Detta avser en lindrande vard for svart sjuka och
déende manniskor. Hon blev adlad for sitt arbete (Beck- Friis & Strang, 2005; Frideberg &
Lyckander, 2009).



De patienter som kommer i kontakt med hospis, vet att de kommer att do i sin sjukdom.
Patienten och hennes narstaende kan kombinera varden mellan ett hospis och hemmet. Hospis
ger ett stod for att den doende ska orka och de nérstdende fa kraft for att orka med varden
hemma (Beck- Friis & Strang, 2005; Frideberg & Lyckander, 2009).

1.1.2 Sjukskoétaren i den palliativa varden i hemmet

Vardarbetet i palliativ vard bygger pa etiska grundprinciper som enligt Frideberg &
Lyckander (2009) betyder att vi ska ta hand om den sjuka, att hon och hennes narstaende ska
fa kéanna sig delaktiga i beslut om vad som planeras i den palliativa varden och att den sjuka
ska ha sin sjalvstandighet kvar.

Sjukskaétaren har en central roll i varden av den déende patienten i hemmet. Sjukskotaren ska
ge bra vard och ge patienten och hennes narstaende bibehallen livskvalitet. Vardpersonal som
arbetar hemma hos en patient samarbetar ocksd med andra instanser som t ex sjukhus.
Vardpersonalen planerar varden utifran vad som &r bast for patienten. Sjukskotaren jobbar
mycket nara familjen. Eftersom sjukskotaren arbetar i patientens hem kan hon ocksa betraktas
som en gast i hemmet. Sjukskotaren maste som vardgivare respektera patientens autonomi.
Det kan orsaka obehag for sjukskotaren om det finns konflikter mellan de narstdende och
sjukskétare om hur man bast tar hand om patienten (Karlsson, Roxberg, Barbosa da Silva, &
Berggren, 2010).

En stor del av sjukskotarens uppgift ar att bygga upp fortroendefulla relationer med patienten
och hennes narstaende. For att sjukskotaren ska kunna skapa fortroendefulla relationer bor
hon vara lyhord och lyssna pa patienten och vad hon vill formedla. Det kan handla om
vardagliga saker, sjukvard eller livets djupa fragor. Det ar latt for sjukskotaren att bli for
kanslomassigt involverad i patienten och hennes narstaende. Det handlar om en balansgang
mellan att vara professionell och privat. Det &r viktigt att vara néra patienten och hennes
behov for att lattare kunna kéanna av hur personen mar och vad personen vill formedla (Beck-
Friis & Strang, 2005).

Det som ofta upplevs som svart for sjukskotaren i den palliativa varden &r det kansloméssiga i
att mota en svar sjukdom, sorg, krissituationer och dod. Sjukskotaren maste vara trygg i den
professionella rollen for att kunna tala om svara saker med sin patient och kunna ta emot det
som patienten vill férmedla till sjukskotaren. For den oerfarna sjukskétaren kan det vara en

svar sak att hantera samtal om dod och andra tankar hos patienten. Det svara for sjukskdtaren



kan hanga samman med att han eller hon inte kan hantera sina egna kanslor kring fragor och
tankar om sin egen dod (Beck-Friis & Strang, 2005).

Upplevelse av maktloshet kan ocksa kannas hos sjukskotaren om patienten vill vardas hemma
men att onskan ignoreras eller inte tas pa allvar av narstadende. En sadan situation kan bero pa
att narstaende inte litar pa att patienten skall kunna vardas pa ett bra sétt i hemmet. Det kan
betyda att deras radslor och oro hindrar dem fran att varda sin familjemedlem pa béasta sétt.
Den sjukas integritet kan ocksa upplevas som svar att hantera av sjukskotaren, nar

sjukskotaren gérna vill hjalpa patienten men hon végrar ta emot hjalp (Karlsson et al, 2010).

1.1.3 Narstaende i den palliativa varden i hemmet

Narstaende har ratt att varda sin narstaende eller ndgon som star en nara i hemmet. Kriteriet ar
att den vardbehévande godkanner personen som vardare. Den vardbehtvande ansoker
muntligt eller skriftligt om stéd hos socialbyran i sin hemkommun (Social och
halsovardsministeriet, 2006). Enligt landskapslagen (AFS 1995:101) om tillampning i
landskapet Aland av riksforfattningar om socialvard, 1§, faststdlls lagen om stod for
narstaendevard (FFS 937/2005) . Narstdende som vardar sin sjuka familjemedlem i hemmet
har ratt att fa vara hemma och fa stod for narstdendevard (Lag om stod for narstaendevard
2.12.2005/937). Det stodet innebar ett vardarvode om olika stodtjanster som beviljas av
kommunen till en narstaende som vardar en sjuk familjemedlem i hemmet. Allmanna
forutsattningarna for att en narstdende ska beviljas stod for narstaendevard i 38 i lagen om
stod for narstaendevardare, och ar att vissa kriterier uppfylls till kommunen for att fa rattighet
att ge vard i hemmet. Dessa kan vara att personen behover hjalp med att t ex tillreda sin mat,
skdta sin hygien och tillsyn p.g.a. minnesstorningar och oro (Social och hélsovardsministeriet,
2006).

P& Aland tillampas rikets lag om stodet i narstdendevérd med en del avvikelser. Fran och med
1 januari 2009 &r stodet for narstdende kommunens ansvarsomrade. Mellan kommunen och
narstaende som ska varda i hemmet gors ett avtal. | avtalet kommer narstaendevardaren och
kommunen dverens om ledighet och vardarvode. | samrad med socialarbetaren i kommunen
gors en vard- och serviceplan. Serviceplanen ar hjalpen till familjen fran t ex hemsjukvard,
hemvard och avlastning. | Stodet for narstdendevard ingar alltid i ett vardarvode som ar minst

300 euro i manaden (Social och halsovardsministeriet, 2006).



For att den palliativa varden i hemmet ska bli bra for patienten och hennes narstaende &r det
viktigt att relationen mellan sjukskotare och patient/narstdende fungerar. En fungerande
informations- och kommunikationsgang mellan sjukhus, sjukskotare och narstaende ar viktig
for att de narstaende ska kanna trygghet att varda och skéta sin sjuke familjemedlem i hemmet
(Karlsson et al, 2010).

Nar en familjemedlem drabbas av en svar sjukdom péverkar det hela familjen. Angest, oro
och fortvivlan for den kommande framtiden delas av hela familjen. Familjemedlemmarnas
reaktion pa sjukdomsdiagnos variera med allt fran vrede till nedstamdhet eller lattnad. Den
sjuka som fatt diagnosen kan reagera mer pa sina anhorigas reaktioner pa ohalsan/sjukdomen
an pa sjdlva tillstandet som de befinner sig i. Den sjukas symtom och lidande inverkar pa alla
de som &r inblandande. Vardpersonalen maste kunna se och uppfatta patienten och hennes
familj som en helhet i interaktion med varandra. For att vardpersonalen ska kunna det ar det
viktigt att varpersonal har kunskapen Over t ex kommunikation och samspel mellan
familjemedlemmar och hur deras interaktion med varandra paverkar den sjuka (Wright,
Watson, & Bell, 2002; Kirkevold & Stromsnes Ekern, 2003).

Wright et al (2002) menar att familjen i ett omvardnadsperspektiv har stor betydelse for halsa
och valbefinnande hos familjen och de enskilda familjemedlemmarna. Familjens satt att
anpassa sig till nya situationer och hur familjen hanterar sjukdom beror pa hur familjen

uppfattar halsoproblemet.

Varje dag som manniska uppstar en mangd forestallningar och intryck dver de situationer och
upplevelser i motet med andra ménniskor. Alla forestéllningar ar inte betydelsefulla eller
utléser nagon kanslomassig eller fysiologisk reaktion. De forestéallningar som har betydelse
ar karnforestéliningar, dvs. hur ménniskan narmar sig varlden. Karnforestallningar ar de
grundlaggande forestallningarna fér ménniskans identitet och det som finns djupast hos
manniskan som t ex familjen. Kéarnforestallningarna har ett stort inflytande pa
familjesystemet, familjens funktion och hur familjen och dess medlemmar hanterar sjukdom

som uppkommer hos familjen (Wright et al, 2002).

Det ar viktigt att vardpersonal tar reda pa hur familjen ser pa ohélsan och sjukdomen.
Familjens deltagande i patientvarden har alltid varit en del i omvardnaden. Stora delar av

omvardnaden sker i familjens egna hem. (Wright et al, 2002).



1.2 Teoretisk referensram

Manniskors olika forutsattningar att mota olika pafrestningar har studerats av Aron
Antonovsky. Antonovsky (2005) konstaterar att individens kansla av sammanhang &r en
viktig faktor for att kdnna och uppna halsa. Kénsla av sammanhang baserar sig pa ett
salutogenetiskt synsatt som fokuserar pa halsa. KASAM d&r det centrala begreppet for en
kansla av sammanhang. Var nagonstans manniskan befinner sig i sin halsa nar problem
intraffar har betydelse for kanslan av sammanhang. Huruvida manniskor kan ha ett stark eller
svagt KASAM beror pa vilka livserfarenheter personerna har och vad de varit med om i livet
(Antonovsky, 2005).

Kanslan av sammanhang (KASAM) bestar av tre komponenter, begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Begriplighet innebar att manniskan reagerar pa yttre och en inre stimuli,
forstar det som hander och varfor det hander och sker i livet. Antonovsky (2005) menar att
begriplighet ar den mest centrala komponenten och den uttalade karnan som syftar pad hur
personen upplever inre och det yttre stimuli. Antonovsky (2005) menar ocksa att en manniska
med hog kénsla av begriplighet forvantar sig att det hon moter i framtiden ar forutsagbart,
eller nar det hander nagot finns det atminstone en forklaring eller att problemet gar att ordna.
Begripligheten och for att en manniska ska fa handelser som sker i livet mer begripbara

handlar det om hur de mar och hur de upplever sin KASAM (Antonovsky, 2005).

Med hanterbarhet enligt Antonovsky (2005) menas i vilken grad som manniskan hanterar
handelser som sker i livet och vilka resurser som finns till forfogande. Om personen har ett
natverk som bestar av familj, vanner, arbetskamrater och kanner fortroende till dem, da har

personen en stor kénsla av hanterbarhet (Antonovsky, 2005).

Vidare paverkas kéanslan av sammanhang vad for kanslomassig innebord olika handelser har
for problemet som personer rakar ut for. Meningsfullheten enligt Antonovsky (2005), uppnas
nér personen kanner en begriplighet 6ver en aktuell situation och kan hantera den. Om
personen inte kan uppna det, ar det svart att kanna meningsfullhet (Antonovsky, 2005).



1.3. Problemformulering

De flesta manniskor idag som har en allvarlig sjukdomsdiagnos vill kunna vara och vardas i
det egna hemmet. Att vara narstdende till en patient i livets slutskede som vill vardas i
hemmet kan innebéra psykiska, fysiska och sociala problem for de narstaende. Det ar viktigt
att som sjukskotare ha kunskap om hur de narstaende upplever sin livssituation. Det har ar
utgangspunkten for att vardpersonal ska kunna ge narstaende rétt stod och hjalp for att de ska

klara av hemsituationen med den palliativa patienten.

| den palliativa varden &r patienten i centrum och allt for ofta gloms den nérstaende bort.
Narstdende behover fad veta vad som hander i den palliativa varden. Samtidigt vill
vardpersonal att narstaende ska vara delaktiga i varden. Jag har darfor valt att fokusera pa och

synliggora de narstaendes upplevelser och behov av stod i palliativ vard.
1.4. Syfte
Syftet &r att belysa narstdendes upplevelser och behov i samband med palliativ vard i hemmet.

1.5. Metod

For att syftet ska uppnas har en kvalitativ litteraturstudie utforts. En kvalitativ studie menar
Friberg (2006) gar ut pa att skapa en djupare forstaelse av ett valt fenomen. Ett fenomen kan
vara ett vardsammanhang eller relateras till en viss patientgrupp. Meningen ar att forsta det
fenomen och problem som soks genom att granska och analysera vetenskapliga artiklar och
sammanstalla resultatet i en vetenskaplig text. | detta arbete har valts att genom en
litteraturstudie belysa narstaendes (viss grupp) upplevelser och behov i samband med palliativ

vard i hemmet (vardsammanhanget).

1.5.1 Datainsamling

Den databas som anvéandes for att uppna syftet i denna litteratursokning ar EBSCO/CHINAL
med Academic Search Elite med begrénsningarna fulltext och Peer Reviewed. S6kord som
har anvants och kombinerats med varandra ar: Next of kin, relatives, family, palliative care,
needs, problems, information, experiences, home, coping. Under processens gang valdes att
avgransa aren till 2000-2011 for att fa de aktuella artiklar som svarade pa syftet och
ytterligare en avgransning gjordes till 2008-2011. Aven fjarrlaning av artiklar gjordes,

eftersom det var svart att fa en del artiklar i fulltext i databasen (se tabell 1).
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Forst lastes rubriker i artiklar under sdkningen, var rubriken relevant lastes dven abstrakten i
artiklarna. Om abstraktet i artikeln verkade motsvara syftet till studien gick artikeln till
ytterligare granskning. Sammanlagt 23 vetenskapliga artiklar valdes till ytterligare granskning
Efter genomlasningen av artiklarna gallrades de artiklar bort som inte svarade pa syftet och 11

artiklar valdes for vidare analys.

Inklusionskriterierna for att artiklarna skulle valjas i uppsatsen ar att de skulle vara
vetenskapligt granskade och publicerade i en vetenskaplig tidsskrift ar 2000 till 2011 samt att
de skulle vara skrivna pa engelska eller svenska och inom Norden. Trots att
inklusionskriterierna ursprungligen utgick fran att studierna skulle vara gjorda inom Norden
togs aven 4 relevanta artiklar fran andra lander med i studien. Exkludering av artiklar som var
kvantitativa artiklar gjordes med motiveringen att syftet &r att ta reda pa behov och
upplevelser hos narstaende i palliativ vard och det svaret uppnas lattare fran en kvalitativ

artikel som utgar fran intervjuer och upplevelser hos narstaende.
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Tabell 1. Oversikt 6ver datainsamlingen

Sokord Antal traffar Valda artiklar Datum
Palliative care 23623 0 23/5 2011
Pallllatlve care AND next 35 7 23/5 2011
of kin

Palliative care AND next

of kin AND needs 12 ! 23/5 2011
Palliative care AND next

of kin AND experiences 12 0 23/5 2011
Palliative care AND next

of kin AND problems 2 2 23/52011
Palllf'mve care  AND 340 4 23/5 2011
relatives

Palliative care  AND

relatives AND home 121 ! 23/5 2011
Palliative care AND next

of kin AND home 13 ! 23/5 2011
Palliative care  AND

relatives AND support 20 1 12/3 2011
Palliative care  AND

Relatives AND Coping 17 2 15/9 2011
End of life AND Family

AND coping 159 1 16/9 2011
End of life AND relatives

AND home 27 0 23/10 2011
2008-2011

End of life AND home

AND support 0 0 23/10 2011
2008-2011

Palliative care  AND

relatives AND coping 4 1 23/10 2011
2008-2011

Palliative care AND

family AND home 23 2 23/10 2011
2008-2011

1.5.2 Analysmetod

Analysen har inspirerats av kvalitativ innehéllsanalys av Hallgren Graneheim & Lundman
(2008). Artiklarna har lasts igenom och meningsenheter som motsvarar syftet har markerats.
Meningsenheterna kan enligt Hallgren Graneheim och Lundman vara ord, meningar eller
stycken som hor ihop med syftet som soks. Koder bildades och beskrevs kortfattat. Kategorier
skapas utav flera koder med liknande innehall (se tabell 2). Till resultatet valdes vetenskapliga
artiklar ut som analyserades och fram steg meningsbéarande enheter, koder och kategorier. Ur
detta bildades tva teman, upplevelser fran en forandrad vardag och behov for att fa en

fungerande vardag. Bada teman har fyra stycken kategorier av upplevelser respektive behov
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(se tabell 3). En analys 6ver de artiklar som presenteras i resultatet finns i bilaga 1 (se tabell

4).

Tabell 2. Oversikt dver innehallsanalysen

Meningsenheter

Kod

Kategorier

Tema

The next of kin often
stated that they felt a
duality in this caring role.

upplevelse av skyldighet
att ha den vardande rollen

Upplevelse av att vara
vardande/ i en vardande
roll

Upplevelser fran en
forandrad vardag

The problems with
communications and the
lack of guidance from the
nurses created feelings of
frustration.

Problem med
kommunikationen med
vardarna skapade kanslor
av frustration.

Upplevelse av att
fa/erhélla kommunikation
och information

The period after the death
was described as a time
of enormous loneliness.

Beskriver en enorm
ensamhet.

Behov av stdd under och
efter dodsfallet

Behov av att fa en
fungerande vardag

They wanted them to be
comfortable by
maintaining everyday
structures.

Narstaende ville ha
strukturer i vardagen

Behov av dagliga rutiner

1.5.3 Etiska aspekter

De vetenskapliga artiklarna till denna litteratur studie har endast valts bland vetenskapligt

granskade artiklar genom behandling i en etisk kommitté eller att en noggrann etisk

redovisning gjorts (Forsberg & Wengstrém, 2008).
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2. RESULTAT

Analysen som gjordes till resultatet baserar sig metodiskt pa Hallgren Graneheims &
Lundmans (2008) beskrivning av kvalitativ innehallsanalys. Ur analysen bildades tva teman,
upplevelser fran en forandrad vardag och behov for att fa en fungerande vardag. Bada teman
har fyra stycken kategorier av upplevelser respektive behov (se tabell 3).

Tabell 3. Teman och kategorier enligt Hallgren Graneheim & Lundman

Tema Kategori

Upplevelser fran en forandrad vardag Upplevelser av att vara i en vardande roll
Upplevelse av det egna valbefinnandet
Upplevelse av delaktighet i varden
Upplevelse av erhallen kommunikation och
information

Behov for att fa en fungerande vardag Behov av dagliga rutiner

Behov av anpassning/ coping under sjukdomstiden
Behov av kommunikation och information

Behov av stdd perioden fére och perioden efter
dodsfallet

2.1 Upplevelser av en forandrad vardag

Att vara narstaende till ndgon som blir allvarligt sjuk innebér for den narstaende upplevelsen
av en forandrad vardag. Detta ar ett tema som steg fram ur innehallsanalysen med fyra
kategorier, upplevelse av att vara i en vardande roll, upplevelse av det egna valbefinnandet,
upplevelse av erhallen kommunikation och information och upplevelse av delaktighet i

varden.

2.1.1 Upplevelse av att vara i en vardande roll

| en studie av Brobé&ck och Berterd (2003) framkom att ndar en familjemedlem drabbas av en
svar sjukdom, blir narstaende chockade och finner sig oférberedda infér den nya situation
som uppkommit och att de inte har kunskap om vad som forvantas av dem. Narstaende kanner

en skyldighet att vara den som tar hand om den sjuke men upplever ocksa att de vill ha den
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vardande rollen och ta hand om sin sjuke anhdrig i hemmet (Broback & Berterd, 2003).
Narstaende kan uppleva att bade for den sjuke och for vardpersonalen ar det en sjalvklarhet att
deras narstaende tar hand om dem i hemmet. Den sjuke familjemedlemmen vill kunna fa
stanna och bli vardad i det egna hemmet. Det kan for den narstaende leda till osdkerhet om
hon klarar av varden i hemmet (Linderholm & Friedrichsen, 2010).

Narstaende upplevde att en del av deras identitet andrades fran att ha varit maka eller make
till att vara en vardande. Narstaende upplevde att det blev de som maste ta det fulla ansvaret i
hemmet. Vissa sjuka familjemedlemmar ville inte veta prognosen och utvecklingen av deras
sjukdom. De narstdende blev dd tvungna att ta emot informationen om deras sjuka
familjemedlem. De narstaende upplevde det tidskravande och 6vervéldigande att vara den
som vardar den sjuke i hemmet (Teschendorf, Schwartz, Ferrans Estwing, O"Mara, Novotny,
& Sloan, 2007).

Linderholm och Friedrichsen, (2010) intervjuade i en studie 14 stycken familjemedlemmar
om deras upplevelser av varden i hemmet. | studien kom det fram att de narstaende
dverraskade sig sjalva over att ha klarat av varden av deras anhorig under den palliativa fasen
i hemmet (Linderholm & Friedrichsen, 2010). Néarstaende upplevde att det hade varit av stor
vikt att ha vardat sin sjuka narstaende i hemmet under de sista manader som hon fanns kvar i
livet. Det framkom ocksa i studien av Sand, Olsson och Strang, (2010) att narstaende
upplevde en kansla av stor gemenskap med den sjuka och upplevde en egen personlig

utveckling av att ha vardat sin narstaende i hemmet.

2.1.2 Upplevelse av den egna halsan

| studien av Teschendorf et al, (2007) beskrevs det att narstaende var standigt trétta och
upplevde somnldshet. Flera av de nérstaende rapporterade att deras egen halsa var sviktande.
De narstaende oroade sig mycket dver framtiden och hade bade kanslan av skuld och kénslan
av att forlora kontrollen. Trottheten och upplevelsen av att forlora kontrollen i kombination av
bristen pa gladje i livet och en begransad frihet kunde leda till konflikter och
kommunikationsproblem. Dessa kommunikationsproblem uppstod mellan den sjuka
narstaende och vardpersonalen eftersom trottheten var stor. Dessa konflikter ledde ocksa till
mer kansla av maktléshet och uppgivenhet for de narstdende (Teshendorf et al, 2007). |
studien av Andershed och Werkander-Harstade, (2007) framkom det att ibland blev ké&nslan
av att inte ha gjort tillrackligt eller klarat av att ta hand om sin déende nérstaende stor.
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Kénslan av misslyckande och skuld 6kade speciellt om relationen till vardpersonalen var dalig
(Andershed & Werkander- Harstade, 2007). Narstaende kande ocksa en stor radsla och oro for
hur situationen var i hemmet och inte ha kontroll éver vad som véntade dem. Narstende
upplevde da ocksa kanslan av maktloshet 6ver att inte ha nagon relation till vardpersonalen
(Linderholm & Friedrichsen, 2010).

2.1.3 Upplevelse av delaktighet i varden

Enligt studien av Borstrand och Berg (2009) kom det fram att narstaende forlitade sig pa
vardpersonalen. De tyckte att vardpersonalen var samspelta och hade en stor yrkesskicklighet.
De narstaende kande sig mycket inbjudna till att delta i varden och hade ett stort stod fran
vardpersonalen till att delta i omvardnaden av den sjuka familjemedlemmen. Narstaende
upplevde att de tillsammans med vardpersonalen delade ansvaret i omvardanden om deras
sjuka familjemedlem i hemmet och det var en stor trygghet for dem. Trots att ansvaret delades
med vardpersonalen upplevde narstaende att det var tungt éver att ha ansvar. Narstaende
kdnde en trygghet Gver att vardpersonalen fanns i hemmet. Tillsammans sa delade de pa
omvardnaden, men det blev &nda en stor otrygghet for dem nar vardpersonalen t.ex. inte holl
den o6verrenskomna tiden. Detta kunde leda till stor frustration och en kénsla av svek for den
sjuka familjemedlemmen. Det framkom &ven i Borstrand och Bergs (2009) studie att nar
vardpersonalen hade skiftesbyte pa kvallen upplevde nérstdende en lang vantan innan deras
anhorig fick t.ex. smartlindring. Narstaende skulle dven ha &nskat mer hjalp nattetid.
Narstaende upplevde att de inte forstod hur dalig situationen var for den sjuka forran sista
levnadsveckan och att de da inte heller hade fatt information 6ver vad som skulle handa den
sista tiden fast de hade fatt och varit delaktiga i varden. De onskade att de hade fatt ta del av
information och fatt varit mer delaktiga i kommunikationen angaende den ddende med
vardpersonalen (Borstrand & Berg, 2009).

2.1.4 Upplevelse av att erhalla kommunikation och information

Enligt studien av Linderholm och Friedrichsen (2010) upplevde nérstaende att vardpersonalen
endast var i hemmet for den déende familjemedlemmen och inte varit dar for dem. Narstaende
onskade att de hade blivit tillfragade 6ver hur de sag pa sin situation. Men kommunikationen

handlade endast om praktiska saker kring den sjuka och inte ndgon fokus lades pa narstaendes

16



kanslor och upplevelser. Att ha daligt fungerande kommunikation med vardpersonalen

skapade kanslor av frustration hos de narstaende (Linderholm & Friedrichsen, 2010).

| Kristjanson och Aouns (2004) studie framkom det att narstaende far ta del av information
om vad som hander deras sjuka familjemedlem. Det framkom ocksa hur svart det var for de
narstaende att fa tillracklig information eftersom vardpersonalen begrénsade informationen
som gavs till dem pga. vardpersonalens stressade arbetsschema och att personalen antagit att
de narstaende forstatt den givna informationen. Det framkom ocksa i studien att de narstaende
upplevde sig som den glomda patienten och att det borde ha varit viktigt for vardpersonalen

att vara lyhord mot vad de narstaende ville formedla (Kristjanson & Aoun, 2004).

Enligt Broback och Berterd (2003) vill narstdende vara medvetna och fa information om vad
som héander omkring deras narstaende. De narstaende upplever att de far bristande information
om sjukdomsforloppet samt vilka hjalpmedel och vad for sociala stodférmaner de har rétt till.
Enligt Broback & Berterd (2003) upplever narstaende informationen fran vardpersonal™... it
is hard with this disease...even for the relatives, not only for the patients...they always ask,
how is your wife doing? But, next of kin are always supposed to...just there...” (Broback &
Berterd, 2003, 5.342)

2.2 Behov av att fa en fungerande vardag

Behovet av att fa en fungerande vardag var det andra temat som kom fram ur
innehallsanalysen. Temat innehaller fyra stycken kategorier: behov av dagliga rutiner, behov
av coping under sjukdomstiden, behov av kommunikation och information och behov av stod

perioden for och perioden efter dodsfallet.

2.2.1 Behov av dagliga rutiner

| studien av Sand et al (2010) framkom det tydligt att narstaende och den sjuka
familjemedlemmen har behov av att ha struktur i vardagen. Det var viktigt for de narstaende
men ocksa for den sjuka som Sand et al (2010, s71) uttrycker det: * Things just go on like
before, we talk, we potter around here, we clean a bit and help each other and nothing is so

different when it comes to all that. You have your routines. *
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Narstaende tog ansvaret att uppréatthalla vardagen och géra de vardagliga sysslorna i hemmet.
For den sjuka och narstaende ar det viktigt med de valbekanta rutinerna i hemmet, eftersom
det ger ett lugn till alla inblandade i varden (Sand et al, 2010) . Enligt Northfields och
Nebauers, (2010) studie finns behovet att halla fast vid de dagliga rutinerna genom att det gav
de narstaende och den sjuka hopp, vardighet och kéanslan av mening och genom det kunde
undvika kanslan av meningsléshet. Det framkom ocksa i studien att ha struktur i vardagen och
samma rutiner upplevdes lugnande for den sjuka familjemedlemmen och hennes narstaende
(Northfield & Nebauer, 2010).

| studien av Melin-Johansson, Axelsson och Danielson (2007) papekades att narstaende och
deras sjuka familjemedlem ville ha ett s normalt liv som mojligt, trots vad situationen kravde
av dem. Genom att forsoka leva sa normalt som mojligt gav det livskvalité och tillfredstéllde
behovet av normala rutiner genom att kunna ha sin familj omkring sig (Melin-Johansson et al,
2007).

2.2.2 Behov av anpassning/coping under sjukdomstiden

| studien av Teschendorf et al (2007) kom det fram att det finns tva copingstrategier dvs. hur
narstaende bemastrar situationen som narstaende till sin sjuka familjemedlem ar i, det finns
tva satt- Den forsta copingstrategin ar vikten att genom den egna reflektionen och fa en
positiv installning och kénslan av hoppfullnet som beh6vs i varden av den sjuka
familjemedlemmen. | den andra copingstrategin menar Teschendorf et al (2007) att tdnka
positivt ger de narstaende positiv mening till deras roll att varda den sjuka och darigenom
klara av varden i hemmet. Narstaende hade patalat i studien att det var ett stort fortroende de
fatt genom att ta hand om sin sjuka familjemedlem i hemmet. Detta fortroende och ansvar
innebar nagot positivt for dem trots att det var ett svart uppdrag. Trots det positiva fortroendet
framkom det konflikter och det var da viktigt att narstdende fick prata med vardpersonalen
och fa hora vilket bra jobb de utfort genom att ta hand om sin sjuka familjemedlem i hemmet
(Teschendorf et al, 2007).

Vardpersonalen har stor méjlighet att lara de narstdende och deras sjuka familjemedlem att
bemastra och klara av situationen i hemmet. Att traffas i grupp med andra familjer som gar
igenom samma sak, ar av stor betydelse for familjer for att forstd den palliativa varden och
klara av den (Northfield & Nebauer, 2010).
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2.2.3 Behov av kommunikation och information

Enligt studien av Nortfield och Nebauer (2010) vill de narstaende ha informationen och har
behovet av all information som ror deras sjuke familjemedlem. | studien av Appelin och
Bertero (2004) framkom det att for de narstaende som har hand om sin sjuka familjemedlem i
hemmet kan det innebdra en hel del oro och kénsla av maktloshet om informationen &r
bristfallig om olika situationer i varden. Det underliggande behovet kan ligga till grund for
osakerhet och att de narstaende inte forstar vad som hander. Informationen till patienten och
narstdende maste ges sa att alla vet vad som ska goras i olika situationer som vid t ex
smartproblematik. Informationen kan behdva ges flera ganger eftersom i stress- eller
chocksituationen har man svart att minnas och ténka klart. Om inte patienten och narstaende
far en bra information ar risken storre for oro och radsla hos den sjuka familjemedlemmen
(Appelin & Bertero, 2004). | studien av Borstrand och Berg (2009) hade familjerna som
vardar i hemmet en informationsparm med aktuell information att narstdenden fick den
kontakten som behdvdes i olika situationer. Det framkom ocksa i studien att narstadende var
nojda med bade den skriftliga och muntliga informationen som gavs till dem (Borstrand &
Berg, 2009).

| studien av Andershed och Werkander-Harstdde (2007) framkom det i deras intervjuer med
narstaende att behovet av kommunikation med den sjuka familjemedlemmen om situationen
de var i var stor. Behov av att prata om viktiga saker var viktig for de narstaende men som
inte blev av eller gjordes forsent, och att det efter den sjuka familjemedlemmen avlidit fanns
en stor skuldkansla och behov av stod for de narstdende (Andershed & Werkander- Harstade,
2007).

2.2.4 Behov av stod perioden fore och perioden efter dodsfallet

| studien av Perreault, Fothergill-Bourbonnais och Fiset (2004) framkom det att familjen och
vannerna var ett viktigt och det basta stodet for de narstdende och den sjuka. Familjen och
vannerna gav mycket kanslomassigt stod men ocksa praktisk hjalp genom att hjalpa de
narstaende med att laga mat och gora hushallssysslor. Det framkom &ven att vardpersonalen
var ett viktigt stod for narstdende i hjalpen med det medicinska som vid t ex smartlindring

(Perreault et al, 2004). Narstaende till en sjuk familjemedlem &r i en unik situation genom att
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de behover stod men ocksa ar de personerna som ger sitt stod till den sjuka

familjemedlemmen (Kristjanson & Aoun, 2004).

Efter att den sjuka familjemedlemmen avlidit har manga narstdende mycket tankar och
kéanslor att ga igenom som t ex kan vara: Gjorde jag ratt? Gav jag ratt stod? Behovet av stod
till de narstdende &r stort under en period efter att den sjuka familjemedlemmen avlidit
(Andershed & Werkander- Harstéde, 2007). | studien av Linderholm och Friedrichsen (2010)
menar de att narstaende som vardat och tagit hand om sin sjuka familjemedlem har varit i en
extrem situation och tiden efter doden befinner sig narstaende i ett stort vakuum (Linderholm
& Friedrichsen, 2010).

’Sjukskoterskan kom och halsade pa ett par ganger. Det kandes bra, valdigt bra. Hon sa
ocksa om jag ville kunde jag ringa ”’(Borstrand & Berg, 2009, s.18). | Studien av Borstrand
och Berg (2009) framkom det alltsa att narstdende var mycket tacksamma for stodet som de

fick av vardpersonalen efter dodsfallet, dar de tillsammans pratade igenom tiden som varit.

Det uttrycktes ocksa i studien att flera narstaende hade 6nskat mer kontakt och uppféljning an
det som erbjods. Narstdende menade da att under vardtiden i hemmet hade det blivit intensiva
besok av vardpersonalen och att narstaende, den sjuka och vardpersonalen lart kdnna varandra
att efter dodfallet. Efter dodsfallet blev det tyst i huset nar vardpersonalen slutade komma.
Narstaende hade ocksa velat ha en skriftlig information om sorgearbetet i samband med att
deras sjuka familjemedlem avled samt att de 6nskade fa delta i “att leva vidare grupper”
(Borstrand & Berg, 2009).
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3. DISKUSSION

I denna diskussion kommer metoden och resultatet tas upp till diskussion. Under
metoddiskussion kommer tillvagagangssatt, sokkriterier och valet av analysmetod att tas upp.
I resultatdiskussionen kommer resultatet diskuteras mot bakgrunden och den teoretiska

referensramen Aron Antonovskys kansla av sammanhang.

3.1 Metoddiskussion

Denna litteraturstudie har som syfte att belysa narstaendes upplevelser och behov i samband
med palliativ vard i hemmet. Sammanlagt 23 stycken vardvetenskapliga artiklar har
analyserats till resultatet varav 11 stycken artiklar togs med till vidare analys. Den
huvudsakliga resultatsokningen har gjorts i databasen EBSCO/CHINAL med avgransning
Academic Search Elite, fulltext och Peer Reviewed. Aven fjarrlaning av artiklar fran
stadsbiblioteket gjordes. Trots fjarrlaning visade det att det sig vara svart for personalen pa

stadsbiblioteket att hitta artiklarna och fa artiklar i fulltext.

Malet var fran borjan att fokus skulle vara pa nordiska artiklar, men i sékningen kom &ven
fyra relevanta utlandska artiklar med férutom sju nordiska artiklar med i analysen.

Svarigheter med att fa fram de mest relevanta vetenskapliga artiklarna fanns i att hitta de ratta
sokorden. Begreppet narstaende kunde pa engelska vara manga benamningar vilket forsvarade
valet av sokord. Det visade sig dven ocksa att kombinationen av sokorden var av stor
betydelse. Ofta kom samma artiklar upp vid sékningarna, trots olika kombinationer av sékord.
Det pdvisar att innehllet i artiklarna hade ett omfangsrikt innehall. Aven mycket forskning
var gjord inom palliativ vard. Darfor var manga relevanta artiklar svara att hitta for att antalet
av artiklar var stort. For att svara pa syftet har vardvetenskapliga artiklar analyserats och
granskats med en kvalitativ ansats, enligt Graneheims och Lundmans (2004) analysmetod. De
vetenskapliga artiklarna lastes igenom flera ganger for att fa en djupare forstaelse for vad de
handlar om. Samtidigt kodades och fargades varje artikel noggrannare och ur enskild artikel
togs meningsenhet fram och kodades och skrevs pa post-it lapp och sedan ytterligare i tabeller
for att sedan kodas ytterligare och fa fram kategorier och teman. Tva stycken teman och atta
kategorier framkom ur analysen. | denna studie belyses behov och upplevelse genom analys
av artiklar som baserar sig pa intervjustudier. Olika faktorer framsteg som beror giltigheten av

upplevelser och behov. Med reliabilitet dvs. hur trovérdig en studie &r menas hur trovérdig en
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kvalitativ studie &r. Reliabilitet enligt Olsson och Soérensen (2007) d&r att resultatet
overensstammer med det som fragas i studien. For att fa en hog grad reliabilitet behdvs en
hog grad trovardighet som styrker det som ségs i studien annars far studien en Iag reliabilitet
(Olsson & Sorensen, 2007). | denna studie kan reliabilitet styrkas med att ur 11 vetenskapliga
artiklar framsteg liknande faktorer som t.ex. brist p& kommunikation och information ur

samtliga artiklar. Det Okar trovardigheten i studien.

3.2 Resultatdiskussion

Diskussionen fors utgaende fran de tva teman dar forst upplevelser fran en forandrad vardag
med fokus pa kategorierna upplevelse av den vardande rollen och erhallen kommunikation
och information diskuteras. Det andra temat behov for att fa en fungerande vardag diskuteras
med fokus pa kategorierna behov av dagliga rutiner, behov av kommunikation och
information och behov av stéd under perioden och perioden efter dddsfallet. Dérefter

sammanstéalls diskussionen i en avslutande slutsats.

Narstaende far en forandrad vardag. Narstaende som tar hand om en sjuk familjemedlem i
hemmet upplever en forandrad vardag. | resultatet steg det fram att narstaende kan fa en
vardande roll till sin sjuke narstaende. | resultatet framkom &ven att narstaende &r chockade
och kanner sig oférberedda infor den nya situationen som uppstatt i deras forandrade vardag
och deras roll som vardare. De har heller ingen kunskap 6ver vad det egentligen handlar om
att varda en sjuk familjemedlem i hemmet och vad som forvantas av dem. Sjukskotare och
ovrig vardpersonal har darfor en viktig uppgift att utfora for att hjalpa de narstdende som ska
varda sjuka familjemedlemmar i hemmet. For att narstdende ska kanna mening i det arbete de
kommer att utfora finns det tre komponenter enligt Antonovsky (2005) som ar avgérande for
att finna mening i livet och for att kanna livskvalitet nar man gar igenom en svar sjukdomstid.
Dessa ar begriplighet, meningsfullhet och hanterbarhet (Antonovsky, 2005). | palliativ vard
behdvs de tre komponenterna till att uppnd livskvalitet i varden av den sjuka
familjemedlemmen. Genom att vardpersonalen informerar och kommunicerar med narstaende
uppnas begriplighet. Att forklara och gora saker begripliga och ge nérstaende informationen
de behdver leder till att situationen blir hanterbar. Detta gor det mojligt att forsta vad som
hander kring varden och deras sjuke familjemedlem och for dem att kunna hantera situationen
I deras forandrade vardag. FOr att starka hanterbarheten for den familj som drabbats av ohélsa
forsoker varpersonal att starka deras personliga tankar och upplevelser. Genom att
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kommunicera och ge dem informationen som de behdver for att klara av situationer som
uppkommer, genom det géra handelserna mer hanterbara och att familjen ska uppna halsa i
deras situation (Beck-Friis & Strang, 2005). Det ger méjlighet for narstaende att ge en god
vard till sin sjuka familjemedlem och for dem fa kanna meningsfullhet for tiden som finns

kvar for den sjuka.

| resultatet framkom i flera studier att informationen var bristfallig och kommunikationen
dalig och att detta hade lett till daligt valbefinnande hos de nérstaende dar de upplevde en
kénsla av maktloshet och de hade inte kontroll 6ver olika situationer i hemmet. De nérstaende
var standigt trétta och led av somnlshet som grundade sig dver att de inte hade kontroll pa
situationen och pa hur deras framtid sag ut (Andershed & Werkander- Harstade, 2007;
Teschendorf et al, 2007; Linderholm & Friedrichsen, 2010). Behov av kommunikation och
information &r stor hos de narstaende. For att narstaende ska forsta sin situation ar behovet av
information viktigt. De behéver all information och informationen som ges bér ges flera
ganger till dem. Narstaende befinner sig i en situation som &r full av stress och chock. Det ar
da svart for narstaende och den sjuka att ta in all information direkt (Appelin & Bertero, 2004;
Kristjanson & Aouns, 2004). Frideberg och Lyckander (2009) namner ocksa vikten av att ge
information och det stora behovet narstdende och den sjuka har av den. Behovet av
information &r stor under hela sjukdomsforloppet. Om narstaende har fatt korrekt information
och forstar vad allt handlar om i den palliativa varden, ar det ocksa lattare for vardpersonal ge
det stod som de narstaende behdver och har behov av. Viktigt for vardpersonal att de &r
tydliga i sin kommunikation och att de &r medvetna om att kommunikationen &r tydlig och att
de ar varsamma med de narstaende (Fridegren & Lyckander, 2009). Narstaende har behov av
att fa stalla de fragor de maste fa svar pa och informationen de far maste upprepas ibland flera
ganger (Appelin & Bertero, 2004; Fridegren & Lyckander, 2009). Ar inte vardpersonalen
tydliga i sin kommunikation och med informationen som ges till de narstaende, kan de fa
falska forhoppningar gallande situationen om deras sjuka familjemedlem, t.ex. att situationen
inte &r allvarligt (Northfield & Nebauer, 2010). Detta kan styrkas och relateras till
Antonovskys (2005) begriplighet och hanterbarhet. Om vardpersonalen kommunicerar och
ger information som ror sjukdom, behandling och omvardnad blir det mer begripligt for
narstaende och mer hanterbart i situationen som ror varden i hemmet. Antonovsky (2005)
menar att begriplighet ar den mest centrala komponenten och den uttalade karnan som syftar
pa hur personen upplever inre och yttre stimuli. Hur fornuftsmassigt, gripbar informationen ar
som delges och hur informationen ar ordnad sammanhéngande och strukturerad. Om

informationen ar kaotisk, oordnad och oftrklarlig blir det ocksa brister i valbefinnandet.
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Antonovsky (2005) menar att manniskan behover ha en hog begriplighet for att kunna uppna
hanterbarhet (Antonovsky, 2005).

| resultatet kom det fram att narstaende upplevde att vardpersonalen endast varit dar for den
sjuka familjemedlemmen och inte for dem och att fokus da lagts pa praktiska saker kring den
sjuka (Linderholm & Friedrichsen, 2010). Kirkevold & Stdmsnes Ekern (2003) menar att
effekten av att familjen inte blir sedd och hord ar att de kanner sig utanfor och fragan ar om
dessa familjer da blir delaktiga i varden. Risken dr da storre att familjen drar sig undan och
inte deltar i omvardanden av den sjuke. Sjukskotaren behover ha kunskap och formaga att
leva sig in i familjens situation och inse att det inte bara ar den sjuka som behdver omvardnad,
utan hela familjen. Manga familjer ar oférberedda pa ansvaret de fatt och behdver
information, kunskap och hjélp av sjukskotaren (Kirkevold & Stromsnes Ekern, 2003).
Antonovsky (2005) menar att om inte begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet uppnas
finns heller ingen kansla av sammanhang. Da blir det svart for manniskan att mota situationen

och finna mening i den.

Narstaende har behov av en fungerande vardag. Det kom fram i resultatet att behovet av
dagliga rutiner ar viktigt for narstaende och framforallt den sjuka att fa ha kvar sina rutiner for
att fa en fungerande vardag. Den narstaende och den sjuke familjemedlemmen har behov av
en normal vardag och rutinerna kan grunda sig i trygghet och dnskan om att fa ha strukturer
och rutiner i vardagen. For vardpersonalen &r det viktigt att vara observant och lyhord for den
onskan. (Melin-Johansson et al, 2007; Northfield & Nebauer, 2010; Sand et al, 2010). Enligt
Beck-Friis & Strang (2005) ar vardagen en trygghet for de narstaende och den sjuka. Det ar
viktigt for dem att kunna stiga upp pa morgonen och uppratthéalla en slags normalitet med en
vardag och rutiner. De forsoker Overleva mentalt och undvika kanslan av hoppldshet och
meningsloshet nar de anda star infor hotet av doden (Beck-Friis & Strang, 2005). Detta kan
styrkas av Antonovsky (2005) som menar att med meningsfullhet och hur livet paverkas och i
vilken utstrackning det har kdnslomassig innebord. Vilket engagemang personen vérdeséatter
och hur personen ké&nner meningsfullhet i vad som gors i vardagen (Antonovsky, 2005).
Sjukskotaren kan hjalpa de narstaende och den sjuka familjemedlemmen genom att stédja och
hjalpa familjen med att uppratthalla deras vardag pa basta satt. I livets slutskede handlar det
om att starka den sjuka och dennas familjs copingformaga, dvs. att klara av situationer som
uppstar. Genom att hjalpa narstaende att beméstra situationen, hjalper vardpersonalen dem att
ta kontroll Over situationen och ger familjen mojlighet att bestdmma Over sin dag och vad de
vill géra med den och hjalper dem att géra upp mal for dagen och for tiden som finns kvar for

den sjuka. Starka familjens copingformaga kan vara att hjalpa dem med t ex radslor eller ge
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mojlighet att k&nna meningsfullhet genom att traffa manniskor i liknande situationer (Beck-
Friis & Strang, 2005).

| resultatet kom det fram att behovet av stod under den pagaende palliativa fasen &r stort och
att stodet ar viktigt for de narstaende och den sjuka. familjen och vannerna var det stodet som
var viktigast for narstdende och den sjuka. Narstaende kunde av sin familj och vannerna fa
emotionellt stod och hjalp med det praktiska som hushallsysslorna mm. Vardpersonalen var
ocksa ett viktigt stod men da mera ett medicinskt stod (Perreault, Fothergill-Bourbonnais, &
Fiset, 2004). Sjukskdtaren som hjélper familjen och ger stdd till dem har en viktig funktion
genom att det ar viktigt for henne att ta reda pa stodet som finns runt den drabbade familjen
och ta reda pa vilka som finns runt familjen och hurudant natverk de har. Vad for slags
kommunikation har familj, narstaende och vénner till varandra? Hur paverkas alla av den
situation som uppstatt i den drabbade familjen? Varfor det ar viktigt for sjukskotaren att veta
sadana saker fran narstdende och den sjuka &r att vet man hur natverket ar runt dem sa vet
sjukskdtaren ocksa behovet av stod som behover ges till dem (Beck-Friis & Strang, 2005).
Detta kan d&ven styrkas av Antonovskys (2005) teori om KASAM och kanslan av
sammanhang. Hur mar och hur upplever narstaende och den sjuke familjemedlemmen sin

situation i forha&llande till halsan och ohélsa.

| resultatet kom det fram behovet av stod efter dodfallet. Studien av Borstrand & Berg (2009)
tog upp att narstaende kunde ha behov av stod efter dodsfallet. De narstaende kunde ha velat
ha mer uppfoljning efter dodsfallet &n det som gavs. Aven mer information om
sorgebearbetning skulle néarstaende ha velat ha (Borstrand & Berg, 2009). Alla reagerar olika
pa sorg och behdver sorgbearbetning pa olika satt. | varden moter vardpersonalen narstaende i
olika familjer med olika satt att sorja. Det ar viktigt for vardpersonal att kunna beméta
narstaendes sorg och erbjuda stod (Beck-Friis & Strang, 2005). Nar doden intraffar ar det en
svar och stor handelse for de narstaende. Fast de ar valforberedda ar doden dnda nagot som
overaskar nar den sker. Hur personer reagerar pa dodsfallet kan ingen veta i férvag. Var och
en sorjer pa olika satt. VVardpersonalen ska kunna erbjuda stod och samtal till de narstaende
som behdver det. Det hjalper de narstaende att fa satta ord pa det som varit och hur det har
upplevts och kants under tiden som de vardat sin sjuka familjemedlem. Att samtala om
dodsfallet och om tiden efter, hjalper dem att ga vidare i livet. Det ar viktigt att narstaende far
prata med den vardpersonal som varit delaktiga i varden. Det viktigaste ar att stodet erbjuds
till narstaende (Fridegren & Lyckander, 2009). Enligt Antonovsky (2005) ar det viktigt att
kéanna meningsfullhet i vad som hander. Men for att uppna det ar det viktigt med begriplighet

och hanterbarhet 6ver situationen annars ar det svart att uppna meningsfullhet.
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Behovet av stdd perioden under och perioden efter dddsfallet & en av de viktigaste
kategorierna under resultatet. | Fridegren & Lyckanders (2009) bok star WHO:s definition av
palliativ vard dar det ocksa star att palliativ vard ska tillgodose fysiska, psykiska, sociala och
andliga behov. Det ska ocksa kunna ge anhoriga stod i sorgearbetet. Vardpersonalen ska ge
narstaende stod i deras sorg fore och efter dodfallet (Fridegren & Lyckander, 2009).

3.3 Slutsats

Narstaendes upplevelser och behov handlar om att fa stod for att leva i en forandrad men
fungerande vardag. For narstaende att fa en vardag begriplig innebar for dem att fa erhalla en
oppen kommunikation och information med vardpersonalen. For narstdende att fa den
information som de behdver &r ofta nyckeln for dem att kdnna trygghet i sin foérandrade
tillvaro. Da far ocksa narstaende en vardag som ar mer hanterbar och de kan vara delaktiga
och kénna sig trygga i varden av deras sjuka familjemedlem. Da blir vardagen meningsfull for

de narstaende da de kan leva och verka i den fungerande och forandrade vardagen.
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Tabell Oversikt av analyserade vardvetenskapliga artiklar.

Artiklar

Perspektiv

Syfte

Metod

Resultat

Diskussion

Forfattare: Andershed
Birgitta & Werkander
Harstade Carina

Titel: Next of kin's
feelings of guilt and
shame in end-of-life care
Tidskrift: Contemporary
nurse

Artal: 2007

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie
var att upptacka och
beskriva anhdrigas
kanslor av skuld och skam
i palliative vard

47st intervjuer gjordes och
analyserades.

Tva Huvudkategorier steg
fram: kénslor av skuld
med fyra underkategorier:
A inte ha gjort tillrackligt,
Att inte ha pratat
tillrackligt med varandra,
Att inte ha gjort viktiga
saker med varandra, Att
inte ha gjort de ratta
sakerna. Den andra
huvudkategorin: Kanslor
av skam med tre
underkategorier: Kéanslor
av maktléshet, kénslor av
skam till grund av den
ddende personen och
familjekonflikter

I denna studie har det
kommit fram nérstéendes
kanslor av skuld och skam
Over att inte ha gjort och
kunnat gora det basta for
den ddende.

Forfattare: Appelin
Gunilla & Bertero Carina
Titel: Patients'
experiences of palliative
care in the home: a
phenomenological study
of a Swedish sample
Tidskrift:

Cancer Nursing

Artal: 2004

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie ar
att utforska innebdrden av
palliativ vard i hemmet
som upplevs av cancer
patienten och anhdriga

Kvalitativ intervju med
sex stycken informanter i
varierande alder fran 54-
85 ar.

Fyra kategorier
identifierades: Saker men
osakra pa hemmet, en
kansla av maktldshet,
forandring i vardagen och
hopp och framtidstro

I studien kom det fram att
miljon &r av stor betydelse
nér personer ar allvarligt
sjuka. Vikten av att den
sjuke familjemedlemmen
kan stanna i hemmet.
Viktigt att anhoriga och
deras sjuke
familjemedlemmar har en
god relation med
vardpersonalen.
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Artiklar Perspektiv Syfte Metod Resultat Diskussion
Forfattare: Brobiack G & | Vardvetenskaplig med Syftet med denna studie 6 narstaende intervjuades, | Fem teman identifierades: | Ur studien steg det fram
Berterd C kvalitativ ansats var att identifiera och 4 kvinnor och 2 méan i en Justering, medvetenhet, att narstaende kande sig

Titel: How next of kin
experience palliative care
of relatives at home.
Tidskrift: European
journal of cancer care
Artal: 2003

beskriva narstaendes
upplevelser av palliativ
vard i hemmet.

alder mellan 52 — 80ar.
Fyra fragor stalldes till de
intervjuade.

uppfattas so en person,
kénslomassiga effekter
och kénslor av osékerhet.
Det 6vergripande temat
var: En kénsla av
otillracklighet.

hjalpldsa och vardeldsa.
Eftersom de inte visste
vad de skulle géra. Det
kom fram att
informationen for halso-
och sjukvardpersonal var
viktigt. | denna studie
kom det fram att det var
de narstaende som fick
minst information och
darfor svart att kunna
delta i varden.

Forfattare: Borstrand
Ingbritt & Berg Linda
Titel: Narstdendes
erfarenheter av ett
palliativt
hemsjukvérdsteam.
Tidskrift: Vard i norden
Artal: 2009

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie
var att belysa narstaendes
erfarenheter av ett
palliativt
hemsjukvardsteam.

Bestar av 13 intervjuer
med narstaende till
patienter som vardades
hemma i livets slutskede.
Narstaende som deltog var
8 mén och 5 kvinnor.

Resultatet bestr av ett
overgripande tema,
tacksamma for tryggheten
trots upplevelse av
utsatthet. Resultatet bestar
av sex kategorier, att
forlita sig pa vardarna i
teamet, Att bli inbjuden
och fa stod i vardandet, att
dela ansvaret med teamet,
att inte vara inforstadd, att
uppleva pafrestningar, att
fa stod efter vardtiden.

Studien visade att
narstaendes erfarenheter
av ett hemsjukvardsteam
var positiv. Behovet av
trygghet hos de
narstaende, for att
vardpersonalen ska kunna
ge det behdvs det
uppmarksammas.
Vardpersonalen rackte
inte i alla situationer for
att kunna ge stoéd som
behdvdes for att
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Artiklar

Perspektiv

Syfte

Metod

Resultat

Diskussion

Forfattare: Melin-
Johansson C, Axelsson B
& Danielson E

Titel: Caregivers’
perceptions about
terminally ill family
members’ quality of life
Tidskrift: European
journal of cancer
careArtal: 2007

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie
var att beskriva
vardgivares uppfattning
om déende
familjemedlemmars
livskvalitet nar de lider av
cancer.

Fyra vérdgivare deltog i
upprepade fokusgrupper
och data analyserades med
hjalp av kvalitativ
innehallsanalys.

Fem teman steg fram:
Leva ett normalt liv, vara
befriad fran bordor, ha en
kénsla av tillhérighet, vara
en symbol pa en obotlig
sjukdom och ha en kénsla
av vardighet.

Ur studien steg det fram
hur viktigt och nédvéandigt
det &r for
sjukvardpersonal i ett
palliativ hemsjukvards
team att pa allvar
diskutera vilka fragor som
patienter och deras familj
anser viktiga for obotligt
sjuka familjemedlemmars
livskvalitet.

Forfattare: Northfield
Sarah & Nebauer Monica
Titel: The caregiving
journey for family
members of Relative’s
whit cancer: How do they
cope?

Tidskrift: Clinical journal
of oncology nursing
Artal: 2010

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie
var att identifiera hur
familjemedlemmar klarar
av omvardnaden av en
slékting.

Innehéllsanalys av 103
artiklar fran ar 2000-2009.

Resultatet visade olika
aterspeglade egenskaper
hos narstéende i deras
funktion och hanterande
av situationen. Hur det
interna och externa stodet
hjélpt dem i vardagen.
Hur narstaende Kklarat att
ge stod till de nara och
kéra den sista tiden i livet.

Narstaendevardare
behover stod fran
vardpersonal for att kdnna
valbefinnande i
omvardnaden av den
sjuke. Studien visar att
vardpersonal inte uppnatt
en optimal balans att ge
stod till familjer.
Understkningar som
gjorts for att se hur
familjer trots bristande
stod klarat situationen.
Slutsats visar att
sjukskatare borde
forbattra sina kunskaper
och forstéelse av stress
hos familjer.
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Artiklar

Perspektiv

Syfte

Metod

Resultat

Diskussion

Forfattare: Kristjanson
Linda J & Aoun Samar
Titel: Palliative care for
families: Remembering
the hidden patients
Tidskrift: The canadian
journal of psychiatry
Artal: 2004

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie
var att beskriva
cancervarden ur ett
vardgivarperspektiv och
hur man kan stdja
familjer | ett palliativt
sammanhang.

Innehallsanalys av artiklar

Resultatet visade hur
vardpersonal bast kan
stodja narstaende i ett
palliativt ssmmanhang.
Kategorier med tonvikt pa
familjevard.
Familjemedlemmars
hélsa, familj och
kommunikationsfragor,
psykologiska fragor,
behov av information,
fysisk vard, kostnader av
familj i vard och hur
paverkar sjukdomen hos
familjer.

Diskussionen utgar ifran
hur en familj ska
definieras och
vardpersonalens hjalp i
den vardande rollen for de
narstaende.

Forfattare: Linderholm
Mérit & Friedrichsen
Maria

Titel: A desire to be seen
Tidskrift: Cancer nursing
Artal: 2010

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie
var att belysa narstaendes
erfarenheter av ett
palliativt
hemsjukvardsteam.

Bestar av 13 intervjuer
med narstaende till
patienter som vardades
hemma i livets slutskede.
Narstdende som deltog var
8 mén och 5 kvinnor.

Resultatet bestar av ett
dvergripande tema,
tacksamma for tryggheten
trots upplevelse av
utsatthet. Resultatet bestar
av sex kategorier, att
forlita sig pa vardarna i
teamet, Att bli inbjuden
och fa stod i vardandet, att
dela ansvaret med teamet,
att inte vara inforstadd, att
uppleva pafrestningar, att
fa stod efter vardtiden.

Studien visade att
narstaendes erfarenheter
av ett hemsjukvardsteam
var positiv. Behovet av
trygghet hos de
nérstaende, for att
vardpersonalen ska kunna
ge det behdvs det
uppmarksammas.
Vardpersonalen rackte
inte i alla situationer for
att kunna ge stoéd som
behdvdes for att
mojliggdra upplevelse av
trygghet.
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Artiklar

Perspektiv

Syfte

Metod

Resultat

Diskussion

Forfattare: Perreault
Annie, Fothergill-
Bourbonnais Frances &
Fiset Valerie

Titel: The experience of
family members caring for
a dying loved one
Tidskrift: International
journal of palliative
nursing

Artal: 2004

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet var att se hur
upplevelsen var for en
anhorig att ta hand om sin
ddende slakting i hemmet
och hur de upplevde den
vardande rollen. Innan
intagning pa en palliativ
enhet.

Intervjuer med 10st
familjer. Dér utvalda
frégor stalldes och sen
analyserades.

4 teman steg fram, att
gora ett antagande,
vardande och stddjande,
hantera hjélpldsheten och
beslutet att erk&nna.

Denna studie undersoktes
anhorigas upplevelser och
att identifiera vad som &r
mest svart for dem i
varden av déende
familjemedlem. Vikten av
stod till de anhdriga av
professionell personal &r
viktig for anhoriga att
klara de palliativa faserna
i varden.

Forfattare: Sand Lisa,
Mariann Olsson & Strang
Peter

Titel: What are motives
of family members who
take responsibility in
palliative cancer care?
Tidskrift: Mortality
Artal: 2010

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie &r
att undersoka denna fraga:
Varfor ménniskor i en
familj véljer att ta ansvar
nér en familjemedlem har
drabbats av en allvarlig
sjukdom.

Kvalitativa intervjuer
genomfordes. 20st
familjemedlemmar deltog
i studien.

I resultatet framkom det
att karleken och synen pa
livet var de orsakerna till
att axla ansvaret hos
anhoriga. En kad
medvetenhet fordjupade
relationerna inom familjen
och resulterade i personlig
utveckling och 6kad
motivation

Det ar viktigt att belysa
hur komplext
familjemedlemmars motiv
for att ta ansvar kan vara
genom motstridiga
Onskningar, kanslor och
behov av
familjemedlemmar i
palliativ vard. Genom att
vardpersonal har 6ppen
dialog med anhériga kan
de se ljusare pa tillvaron
och deras borda och &ven
Oka deras existentiella
medvetenhet.
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Titel: Caregivers role
stress: When families
become providers
Tidskrift: Cancer control
Artal; 2007

Vardvetenskaplig med
kvalitativ ansats

Syftet med denna studie
var att beskriva
cancervarden ur ett
vardgivarperspektiv.

Fokusgruppsintervjuer i 4
stader. Med 63 stycken
vardgivare.

5 stycken teman steg fram
ur analysen: stédjande
vardkrav, kanslomassig
roll, paverkan pa halsa,
copingstrategier,
beléningar och
bekraftelse, att ge
stodjande vard och
Overlappande roller.

Det visade att anhdriga
lider av de krav, de
konflikter och
kontrollforlust de har i
rollen som vardare.




