ERSTA
SKONDAL
HOGSKOLA

Thelma Alvarez-Netterlid

Sjukskoterskeprogrammet 180p, Institution for vardvetenskap

Kurs 15, vetenskapligt férdjupningsarbete i omvardnad 10p,HT09/VT10
C-uppsats, Grundniva

Handledare: Eva Elmberger

Examinator: Lise-Lotte Dwyer

NARSTAENDES BEHOV AV STOD VID
PALLIATIV VARD | HEMMET

En litteraturstudie

RELATIVES NEEDS OF SUPPORT IN PALLIATIVE
HOME CARE

A literature study



Innehallsférteckning

1 Inledning......cceeeeeieeiiiiieeiiiiieenieeceeecre e 1
2 Bakgrund ......ccoviiiiiiiiiiiiientennenceeneeee e 1
2.1 Nirstiende begreppet. ... 2
2.2 Orsaker till 6kade vardinsatser fran nirstaende vardare 1 hemmet............ 3
2.3 Palliativ VALd.....coviiieiiiiiiiciii e 4
2.4 Sjukskoterskan 1 palliativ VALd .......ccevvevevivininininiiiicccccccceceeeees 4
3 TEORETISK REFERENSRAM .......ccovviiiiiiiitieinnneenneeenneeennnes 6
4 PROBLEMFORMULERING .......iiiniiiitiiiitiecctinecneecneecnneeens 7
5 SYFTE .ottt cneeessas s ssas s sas e s snnesnns 8
6 METOD....iiitiiiiieitreitrecre et esesas e ssaseessasesssanenes 8
0.1 LAteraturStuAIe oovecevieciiiciccici 8
6.2 Datainsamling och urval..........cccocviiiiiiinnnicccccceee 8
0.3 ANAYSMELOA ..t 9
7 FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN .........cccoovrunrurunnnnn. 10
8 RESULTAT ..ottt cnrescneecssssessseessnssesssssessneeens 11
8.1 Upplevelser av avslutat tidigare ivssituation..........cceeeeeeeeniceccccccccnenen 12
8.1.1  Upplevelsen av att erhalla en ny rOll.......cooviiiiviiiiiiiniiiiicciiccnes 12
8.1.2  Upplevelsen av orsakerna till vard i hemmet.......coovevviviiciiiniccinnnnnas 14
8.2 Upplevelser av mellantiden.......c.couieecvviiciiiniiciiniicicesccceccne 16
8.2.1  Upplevelsen av psykiskt tillkortakommande........cccceeurivivicinviicciinnannas 16
8.2.2  Upplevelsen av praktiska SVArigheter ..o 18
8.3 Upplevelser av behov av stOd ........ccccevviiciiiniiiiiniiciicccccenne 20
8.3.1 Upplevelsen av behov av praktiskt stOd ........ccovvvivivivvinnininiiicccccnen 21
8.3.2  Upplevelsen av behov av kinslomassigt std ........ceeuveviiiviiiiccccncnnen 24
9 DISKUSSION....cciiiiiiiitieinireniieiniiessnieesneesssssesssssesssssesssssessssnes 27
9.1 MetoddiSKUSSION. ....viiiiiiiiiiiiiii e 27
9.2 ResultatdiSKUSSION ......cvvieiiiiiiiciciiciicc e 28
10 SIULSALS ceveerininniiireeiiiiiiititieee et rarrs e e e e e ssasse e e e e e ees 31
ReferenstOrteCking.....cccuiiiuiiiiiiiiiiiiiii e 33
Bilaga 1: Tabell.....cooiiiiiiiiiiiiii s 37
Tabell 1. S6kord, antal triffar OCh fESULLAL c..cvivveveieriereceeeeeeeceeeeeere e eeneas 37

Bilaga 2: IMALLIS ...cviiiiiicccccccceie ettt 38



Foérord

Jag vill borja med att tacka min handledare Evaliglirger for all stdd och hjalp
med uppsatsen. Jag vill ocksa passa pa att riktaanksamhet till
familiemedlemmar som gav mig tid, kraft och somt iétimod med mig. Till

sist vill jag tacka min storasyster Helen och MawgaSwa for korrekturlasning

pa arbetet.

Thelma Alvarez -Netterlid
Stockholm 2010-02-22



Sammanfattning/abstract

Bakgrund: Allt fler sjuka valjer och 6nskar sig vard i hemtmévets slutskede.
Ekonomiska nedskarningar, med farre vardplatsejyldusen, kan resultera i
att narstaende inte har nagot annat val &n vardnzemdur upplevenarstaende
vardare denna situation och vilka behov ger degaktfor?

Syfte: Syftet med denna studie &r att beskriva narstaehdiares upplevelser
vid palliativ vard i hemmetMetod: Arbetet ar en systematisk litteraturstudie.
Tio artiklar bestdende av kvalitativa studier hangkats. Artiklarna kommer
fran Sverige, Kanada, Storbritannien och dessariveslolika former av stoéd
eller omvardnadsatgarder. | studien har 6vergagsgsen anvants som
teoretisk referensram. Det fanns att processen thadaser: upplevelse av att
avsluta tidigare livssituation, upplevelser av mefiden och upplevelser av
behov av st6d.

Resultat: Resultatevisade att manga narstaende blev fysiskt och peykis
utmattade. Narstaende upplevde den fysiska delarpsfrestande och att
vardtyngden var hég. Narstaende upplevde den geykislen som en kansla av
maktloshet, hopploshet, oro och radsla. Faktoner lsande underlatta for
narstaende vid palliativ vard var god informatiar &kcommunikation. Den
teoretiska referensramen utgar fran Meleis dvergjgmgessen.

Diskussion: Narstaende vardare stalls infor olika omstandighiesin vardag.
Det har tydligt visats att narstdende utfor etyahde och tungt arbete sarskilt
nar den sjukes kognitiva formaga avtar. Manga ééarste énskar en storre
delaktighet i vardandet och att fa optimal inforimatfor att kunna ge en god
vard och omsorg till den sjuke. Viktigt ar att taende far ett tidigt och
individuellt stod for att kunna orka och behalld gélbefinnande. Stod till
narstaende skulle kunna betraktas som bade enrpi@vech en
kostnadseffektiv atgard for samhallet.

Nyckelord: Palliativ, narstaende, upplevelse, livets slutskedrd i hemmet,
familj.

Keywords: Palliative, caregiver, experience, end of lifergimg home care,

family.



1 Inledning

Ddden ar ndgot som manga ar radda for, och i aletétalar man inte om den,
det ar ett tabubelagt &mne. Déden angar oss dil@ionots pa samma vag.
Doendeprocessen sker med olika faser och sorgearhat doden kan
upplevas pa olika satt. Den doende och dennesieads ar beroende av ett
stort stod, (speciellt) framst fran vardpersonaletagens samhalle finns det
manga svart sjuka som vill d6 hemma dar narstaatiitd finns till hands.
Anledningen till att jag har valt detta &mne arsd®in egen erfarenhet pa en
palliativ avdelning och dels erfarenheter under kiiimiska praktik inom
hemsjukvarden. Jag ar nyfiken pa narstaendes ugpvav den nya

situationen i hemmet.

2 Bakgrund

Langt in pa 1900-talet var doden en naturlig dekinniskors vardag. Den
sjuke och den doende vardades ofta i hemmet (W2@D3). | borjan av seklet
axlade familjen ansvaret for att varda sina ankirigemmet som ar en trygg
och invand miljo. Det var familjen som tog hand simma sjuka (Kirkevold &
Stromsnes Ekern, 2003). Att varda och visa omsorglen sjuke kunde ocksa
vara en borda for familjen (Andershed, 1999). M&akan har tagit hand om
sina déende och ddda oavsett vilka religioner adtuker man kommer ifran.
Hela slakten har varit samlad runt dodsbadden ettaghndet i varden var en
stor handelse. Déden var mera narvarande i vaigagéWidell, 2003).
Manniskor som bodde i narheten var redo att stgdfafor de aldre och de
sjuka var helt beroende av familjemedlemmar (Limdena, 2003). Ddden

gjordes synlig pa olika satt (Widell, 2003).

Efter andra varldskriget forandrades de socialadiimndena hastigt i takt med
att samhallskulturen blomstrade till en ny epokkdpm och ddd flyttades in

pa olika institutioner och sjukhus. De gamla syrebwh och ritualerna hade
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minskat i betydelse (Widell, 2003). Déden ar pa séh viss fortfarande
tabubelagd aven om vi dagligen via media konfrastened bade valdsam och
naturlig déd. | dagens samhaélle intar déden en nshkgtend plats och vi talar
inte oppet om den (Osterlind, 200Dk stora forbattringarna i halsa och
levnadsforhallanden har medfort att livslangdermenri900-talet, 6kat bade
for man och for kvinnor (Beck-Friis, 1999). Sjukdanoch
funktionsnedsattningar 6kar med stigande aldefdlkeingen som helhet
(Socialrapport, 2006). Sverige har idag bland \&irtdaldsta befolkning och
okningen av antalet mycket gamla och sjuka perssm@rvardas i hemmet

staller stora krav pa bade sjukvard och aldreom@estkhalsorapport, 2005).

2.1 Narstdendebegreppet

Enligt socialstyrelsens foreskrifter och allmanad (SOSFS 1997:4 &
Jeppsson Grassman, 2003) sa definieras narstaérdihand som familjen
och andra nara anhoériga, det vill saga make/makabs, partner, barn,
foraldrar, syskon, far- och morforaldrar. JeppsSoassman (2003) menar
vidare att narstdende kan vara den sjukes narindsteociala natverket. Det
kan foérutom familj vara van, granne eller avlagskikting eller senare relation
t.ex. ex fru, ex man, ex sambo som ger stodetditl sjuke. Andershed (2004)
menar att narstaende, i dagens lage, kan betrskisem ett system som kan
besta av flera personer som star narmast den €pfieehar relationen mellan
den sjuke och den narstdende praglats av olika saimang (a.a.). Ostlinder
(2004) tillagger att personer som &ar betydelsefdltalen drabbade ar
narstaende. Narstaendebegreppet ses som ett paedgi begrepp dar
familjemedlemmar, sléktingar och nara vanner sai@aas). Anhorigbegreppet
daremot kopplas ofta till nAgon som har direkt blmahd eller juridiska band
(Andershed, 2004).
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2.2 Orsaker till 6kade vérdinsatser frdn ndrstéende vérdare i
hemmet

Fran borjan av 90-talet har narstdendes insatsgdioch omsorg okat
(Socialstyrelsen, 2004Det finns flera olika orsaker till detta. Det Vighar att
barn till aldrande foraldrar star for omsorg ockatser i hemmet (a.a.). Det &r
kant att manniskor i Sverige vid svar sjukdom karstérst trygghet i det egna
hemmet. Livet fortgar och de bestammer sjalva vem skall komma, prata
med dem och behandla dem under den sista sjukdengflernestedt, 1998).
Vid obotlig sjukdom vill manga, om de far valja,rdas i hemmet och helst do
hemma (SOU:2001:6). De flesta féredrar att d6 hernarafér en frammande
milj6 som sjukhus eller andra institutioner (Terees$, 1998). En kraftig
omstrukturering av vard och omsorg har skett gedems.k. adelreformen
1992. Aven den ekonomiska utvecklingen har paverkattalet
sjukvardplatser har minskat kraftig pa grund ayhesgar (Ternestedt, 1998;
Ds 2008:18). Vardtiden i slutenvarden har blivitteoe och patienterna
skickas hem tidigare med omfattande omsorgsbehioaonsvaret hamnar pa
narstdende (Andershed, 1999). Bade den medicirtkeedicinsktekniska
utvecklingen anvands i hemmet dar hemsjukvarderiyzeched olika
hjalpmedel och resurser. Behovet av vard och onistegordinara boendet
har 6kat samtidigt som antalet platser i sarsKkilo@nde har minskat (Ds
2008:18; Socialrapport, 2006).

Under senare ar har det skett en férandring fndihsis till andra
boendeformer och till det egna hemmet. Detta padyay férandrad
vardfilosofi och att utvecklingen av framst akutsjérdens
behandlingsmetoder och behandlingstider har bitlti#idil.a. att allt sjukare
patienter skickas hem med fortsatt vard dar, ocktéénde aterfar omsorg och
ansvar for den sjuke (Andershed, 1998; Andersh@@Q)l Den medicinska

teknologin utvecklas och mojliggor for hemsjukvardt bedriva allt mer



avancerad sjukvard i hemmet (Beck-Friis, 1999)t #dr manniskor kommer
att sluta sina liv i det egna hemmet (SOU 2001:6).

2.3 Palliativ vard

Begreppet palliativ kommer fran det latinska ongigtium som betyder kappa
eller tacke. Palliativ vard bestar saledes av tséttétacka dver’ symptomen
med hjalp av behandlingsatgarder vars framsta efida syfte ar att framja
patientens véalbefinnande (Twycross, 1998). Wid#03) definierade
begreppet palliativ vard som ett lindrande och jstiide i ett skede nar man
inte langre kan bota en sjukdom. WHO:s definitismpalliativ vard lyder i
Oversattning:

"Det 6vergripande malet med palliativ vard ar apppna basta majliga
livskvalitet for patienten och dennes familj. Pativ vard inbegriper en livssyn
som bejakar livet och betraktar déendet som en abprocess. Palliativ vard
innebar att tonvikt laggs pa att lindra smarta cafdra besvarande symtom.
Palliativ vard innebar att saval fysisk, psykoldgissom existentiella aspekter
forenas till en helhet i varden. Den palliativa d&n maste kunna erbjuda ett
system av stodatgarder for att hjalpa patienterieath ett sa aktivt liv som
mojligt till livets slut och ett stodsystem for hjiilpa familjen att orka med
situationen under patientens sjukdom och underabwget” (Widell, 2003, s.
12).

2.4 Sjukskoéterskan i palliativ vérd

Att varda en patient i livets slutskede ar en amartingarna som en
sjukskoterska kan stéllas infor (Kallenberg & Testeelt, 2005) . Ohlen (2000)
menar att inom palliativ vard &ar det omvardnaden &oi fokus kring
patienten och inte sjukdomen (a.a.). Den déendegirtrum och
sjukskoterskans framsta uppgift ar omvardnad ochaah nara. Narhet och

tillganglighet kan inge hopp som patienten s6kae for att bota utan for att
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lindra (Ahlner-Elmqvist, 2007). Syftet med den [mlva varden ar ocksa att
uppna en god dod (Ternestedt, 1998). Palliativ w@mdbar ocksa att ge stod
och omsorg till de narstaende (Widell, 2003). Vaar malet for palliativ vard
att uppna god livskvalitet for bade patienten oehrtes anhdriga. Med
livskvalitet menas att individens subjektiva kdndlan upplevas, uttryckas och
tillfredsstéllas vid behov (Twycross, 1998). Huvpgdgiften for sjukskdterskan
ar att bidra till att patienten far en bra livsktetl De olika professionella
vardteamen kan tillhandahalla ett gott stod vidhidtemmet. For att forbattra
livskvaliteten for den sjuke och de narstaende kit hogkvalitativ sjukvard
(Twycross, 1998). Det humanistiska synsattet medjakskoterska och patient
har stor betydelse i vardandet (Travelbee, 196@pMEjukskoterskans
narvaro, narhet, lyhérdhet och tillganglighet inéetrygghet for patienten och
narstaende (Karlsson & Sanden, 2007). Vard i lisktiskede innebér att den
doende far varme, narhet, karlek samt respektachehalla sin personliga
integritet (Fridegren & Lyckander, 2001). Enligti$tt och sjukvardslagen
(HSL) skall varden vara av god kvalitet och staddaatientens behov av
trygghet i varden och behandling skall tillgodose&tden skall tillgodose
patientens behov av kontinuitet och sékerhet iedrtlygga pa respekt for
patientens integritet och sjalvbestdmmande oclaatikatser for patienten
skall samordnas pa et andamalsenligt satt (SFR:7168). Att stodja patienten
och dennes familj att leva sa bra som mojligt denié har kvar tillsammans ar
livskvalitet (Ternestedt, 1998). Den tid som arrk&avardefull och
meningsfull (Twycross, 1998).

Kommunikation ar sjukskoterskans viktigaste redskam varden. Relationen
mellan patienten, narstaende och vardpersonal klasoch byggs upp genom
kommunikation (Widell, 2003). Att varda &r att kommarmare de hopplost
sjuka, déende under deras sista timmar (Ternest®€8). Detta kan bli en
omsesidigt tillfredstallande upplevelse for derksjnarstaendgiibler-Ross,
1994). Sjukskoterskan behover inte svara pa algofr. Genom att vara tyst
kan man ocksa vara en god lyssnare (Eide & Eid@9R®0r sjukskoterskan
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att satta sig in i en annan méanniskas kanslor gat®n ar det viktigt med
empati (Lindencrona, 2003; Eide & Eide, 2009).

Det ar ocksa viktigt att sjukskoterskan har sesifinskap och erfarenheter
av sjukdomsforloppet (Sand, 2002). Detta kan betygleket for bade patienter
och narstaende att sjukskoterskan ar trygg, kompetdh kan aven forklara
tydligt om vad det & som sker omkring den sjukeerSom sjukskoterskan har
ett stort ansvar for varden av den sjuke i hemraefidviktigt att hon/han ar
insatt i deras vardag och att aven familjens betifredstallas. Samtal och
information har betytt mycket att narstdende vadda fa veta nagot.
Sjukskoterskan maste hela tidearaomtanksam och vara lyhord for

narstaendes onskemal och ta hansyn till vad de sase bast for den sjuke.

3 TEORETISK REFERENSRAM

Den teoretiska referensramen som valts for derutheséir en transitionsteori,
som i detta fall innebar "6vergangsprocessen’gatiran att vara narstaende
till att bli vardare (Meleis, 2007). Overgangspresen ar ett centralt begrepp i
omvardnaden. Omvardnadsmal ar att patienten sgphaivalbefinnande som
ett resultat av en halsosam 6vergang. Overgangsgsen innebar en
forandring som pagar Gver en viss tid, en utveckfian ett tillstand till ett
annat (Schumacher & Meleis, 1994). Det kan varavengang forknippad
med en handelse eller forandringar av beteendgostatus och roll i relation,
forandringar eller formaga och detta innebar fordmyhr hos manniskan som
helhet praglad av instabilitet psykologisk forandr{Meleis, 2007). Denna
process karakteriseras alltid av ett tidsforloppmlrae identifierad slutpunkt
efter forsta tecken pa forandringar i livet fér dem drabbats eller for dem

som hamnar i en svar situation.

Meleis, Sawyer,Im Hilfinger, Messias och Schumag¢B800) menar att vissa

transitioner kan forekomma i en viss speciell hiselsom t.ex. graviditet,
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forlossning, foraldraskap, uppvaxttid, aldrandét dod. Sarskild nar man
moter ovantade handelser, sdsom akut sjukdomféttimring av en tidigare
sjukdom. Detta kan orsaka halsmh sjukdomsrelaterande évergangsprocesser
i livet. Under en 6vergangsprocess skapas ny kpns&a anpassning till en ny
roll dar personen kan uppleva en foérandring aMisitFlera transitioner kan
genomgas samtidigt, "multipel 6vergang”, eftersomargangar sker som en
standig process i manniskans liv. Personen ar saftzar under en
overgangsprocess (a.a.). Vissa dvergangar karpeaitiva, forknippade med
en specifik handelse, t.ex. tillokning i familjesyftet med omvardnaden under
dvergangsprocessen ar att hjalpa personen atmafsin livssituation och
skapa battre forutsattningar for att uppna en Balswverging (Schumacher &
Meleis, 1994).

Enligt Schumacher och Meleis (1994) beskrivs 6&Bggprocessen som att de
narstaende som vardar den sjuke gar igenom tvéigdaasituationsbaserade
overgangsprocesser. Den forsta karakteriserag aersonen befinner sig i en
svar situation som kraver en ny definition ellepassning av roller i vardagen.
Den andra processen i en évergang in i en ny tivason dar den sjuke inte
finns langre. Den narstdendes liv och sociala sitmdorandras ovantat, och
infor doden uppstar nya roller (a.a.). Det fysiskbefinnandet ar viktigt under
overgangsprocessen hur den narstaende blir besiotiuwr deskall klara av
den nya situationen (Meleis et al., 2000). Fofatn lyckad 6vergang kravs
det att narstdendes formaga anpassas och andramgliga rutinerna sa att de
overstammer med behoven som den sjuke har undegdhgen (Meleis,
2007). Det kravs relevanta kunskaper och fardigratevardpersonalen for att

mota narstdendes behov och upplevelser av deritngéianen.

4 PROBLEMFORMULERING

Det ar allt vanligare att narstdende vardar sinkasj hemmet och de stélls

infor en komplicerad situation genom att bli vaedddet ar svart att hantera att



nagon i familjen drabbas av en obotlig sjukdom n2estdende kan da fa en
mangd nya problem att I6sa samtidigt som de sktermbade den egna och
den sjukes situation. For att, som sjukskoterskank ge basta vard at den
sjuke och optimalt stod till de narstdende behawskap om de narstaendes
situation och hur férandringar belastar dem, sdlketstod de efterfragar.
Sjukskoterskan behovet skaffa sig kunskap om hur narstaende upplever

situationen att bli vardare.

5 SYFTE

Syftet med denna studie ar att beskriva narstaedidiares upplevelser vid
palliativ vard i hemmet.

6 METOD

6.1 Lifteraturstudie

Litteraturstudie valdes som metod. Material, retevféar arbetets syfte, fran
tidigare publicerande vetenskapliga tidskriftsdatikanvandes (Forsberg &
Wengstrom, 2008 ). Genom att gdra en litteraturgkaimg naddes en
strukturerad uppfattning om materialets innehdat tikracklig kunskap om det
problemomrade som denna uppsats handlar om (Back88). Vid en
litteraturstudie gors en andrahandstolkning ag#de forskning for att kunna
sammanfatta den text som redan ar analyserad,o@skrch tolkad av andra
(Olsson & Sdrensen, 2001).

6.2 Datainsamling och urval

De genomfdrda litteratursokningarna omfattar detab@a Academic Search
Elite och Cinahl. Pa Cinahl begransades sokningjearttklar som var ” peer
reviewed”. Samtliga sékningar har begréansats ¢enskapliga artiklar skrivna

pa engelska och svenska. Vid sokningar har detraisiva eller fler sokord
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for att begransa eller utdka sokningarna (Backr2afg). Aven manuella
sokningar har gjorts i tidskriften Vard i Norden Béta Hogskolas bibliotek.

Vid sbkandet anvandes sokordealliative, next of kind, experiences, end of
life, palliative, nursing care, family caregiversjrsing care dyingpchhome
carevar for sig eller olika kombinationer. Sokordem Bgen kombinerats med
ordetSwederfor att kunna sarskilja artiklar fran Sverige. fagba grund av att
det, i Sverige, har skett en decentralisering arhrkunalisering under 1990-
talet. Reformen har syftat till att starka funksbimdrade och aldres villkor
genom att ge trygghet, integritet och valfrinetniaunerna har ansvar for
manniskors valfard (Sand, 2002). Materialet oméitauxna sjuka.
Sokperioden har begransats till aren fran 1999 @rhat. Detta resulterade i
att 25 abstract lastes, och av dessa var dettiidearfran 2000 till 2008 (se
bilaga 2) som 6verensstamde med syftet i studietikl&rna som anvants till
denna studie ar fran Sverige, Kanada och Storimigareftersom dessa lander
har liknande kultur och levnadsstandard. Endast igeewed, fulltext artiklar
soOktes. En specifik matris 6ver anvanda artiklarfétns under bilaga 2. Bilaga

1 redovisar antal traffar med s6korden (Backmafg820lilsson, 2005).

6.3 Analysmetod

Eftersom syftet med denna uppsats var att utfangkstaendes upplevelser och
kanslor for att fA 6kad forstaelse av narstaengegeuelser och behov av stod
vid palliativ vard i hemmehar en kvalitativ innehallsanalys av resultaten i
vetenskapliga artiklar gjorts. Vid analysen avkdatina genomsyrades
tankandet av hur évergangsprocess kuarigindas for att fanga
handelsefdrloppet och for att beskriva handelsbrspakdomsperioder.

Analysen av resultaten har genomforts som féljer:

Det insamlade materialet strukturerades och t@&ddr att forsta och fa en

overblick 6ver materialets innehall (Backman, 20@8)alysen innebar att
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forfattaren systematiserade sitt material foryattigt se teman och monster i
det som undersokts. | kategoriseringen anvandegéngsprocessen som
tidsmassig struktur. | bérjan av urvalet lastedtidren igenom 25 artiklars
titlar och abstrakt for att fa en 6verblick av deralevans till studiens syfte och
urvalskriterier. Femton artiklar valdes bort. Fétdeen valde tio vetenskapliga
artiklar, som bast uppfyllde arbetets syfte, fératlovisas i resultatet.
Artiklarna var skrivna pa engelska.

Analysen har gjorts utifran att artiklarna lastesd ganger for att fa en
helhetsuppfattning och for att kunna strukturerp opaterialet. Ur resultaten
av de artiklar som valts identifierades foreteetségvanta for syftet. De
kodades och markerades med fargpennor. De markeradi@garna skrevs pa
papperslappar. Lapparna kategoriserades efteitéikbeh olikheter i

meningarna. Detta mynnade ut i féljande kategarotr underkategorier:

Den forsta kategorin blev upplevelsen av avsludigare livssituation med
underkategorierna upplevelsen av att erhallay roll och upplevelsen av
orsakerna till vard i hemmet. Den andra kategoléw bipplevelsen av mellan-
tiden, med underkategorierna upplevelsen av psiytlidortakommande och
upplevelsen av praktiska svarigheter. Den trediedaxin blev upplevelsen av
stdd och behov med underkategorierna upplevelséelagv av praktiskt stod
och upplevelsen av behov av kadnslomassigt stod.

Narstdende benamns i texten som vardare ellerdefidd vardare.

7 FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Det ar viktigt att gora etiska 6vervaganden inndoetet vid en litteraturstudie.
Fusk och ohederlighet far inte forekomma. Data sonénds far inte plagieras
eller forvradngas (Forsberg & Wengstrom, 2008). Nidraturstudien har

hansyn tagits till de forskningsetiska aspekter géiter. Att presentera alla
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resultat som framkommer &r viktigt att poangtehsystematisk
litteraturstudie. Originaltexten i studierna varigka pa ett annat sprak, darfor
har nationalencyklopedin, lexikon och egen évensdgsformaga anvants for
att tolka texterna sa noggrant som mojligt. Det éack forekomma

oavsiktliga felskrivningar (Nilsson, 2005).

8 RESULTAT

Resultatet redovisas utifran tre huvudkategoridraut dvergangsprocessen
som lyder: Upplevelser av avslutat tidigare liusatton, upplevelser av
mellantiden och upplevelser av behov av stod. Citén artiklarna, med

narstaendes egna ord, har ocksa anvants.

1. Upplevelser aavslutat tidigare 1.1 Upplevelsen av att erhalla en ny

livssituation roll

1.2 Upplevelsen av orsakerna till vard i

hemmet.

2. Upplevelser av mellantiden 2.1 Upplevelsen av psykiskt

tillkortakommande

2.2 Upplevelsen av praktiska

svarigheter

3. Upplevelser av behov av stdd 3.1 Upplevelsen av behov av praktiskt
stod

3.2 Upplevelsen av behov av

kanslomassigt stbd

Tabell Kategorier och Underkategorier
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8.1. Upplevelser av avslutat tidigare livssituation

Under denna kategori tas de upplevelser upp soamkiériga vardarna
beskriver som om deras tidigare liv 6vergatt tillteelt ny, frammande
situation. Detta kan askadliggoras med foljandat éifin en av artiklarna:

"1 am in a completely new situation... all of a seddt is | who should take
the responsibility, and now this feeling... | am pleeson who must think of
everything, and it is really so... the tables arened...” ( Brobécks & Bertero,
2003, s. 42).

8.1.1 Upplevelsen av att erhélla en ny roll

Nar en familjemedlem fick besked om sjukdomsdiagnosbar det ofta en
forandring préaglad av psykologisk instabilitet (\eman-Larsen & Tishelman,
2002; Proot, Huijer Abu-Saad, Crebolder, Goldstéeker & Widdershoven,
2003). Den forsta perioden efter hemkomsten avsflée fran sjukhuset
upplevdes ofta med turbulens, osakerhet och vaegtahde bade for den sjuke
och narstaende som vardare (a.a.). Narstaendetbekad nar en
cancerdiagnos var bekraftad och kande sig oftaratte nar de kastades in i en
ny situation och vardarrollen (Brobéck & Berter603). Vardagslivet
upplevdes som kaotiskt, kanslomassigt och utmatté&ttang, Koop & Peden,
2002). Narstaende hade ingen kunskap och var "ogetanar de forsokte ge
stod till den sjuke. Andershed och TernestediQQ2®eskriver detta som att

de famlade i "morkret”, groping around.

Familjens situation forvandlades dramatiskt. | dga situationen behévdes tid
for acceptans och forberedelse for den nya rolbam att samtidigt vara t.ex.
att vara maka och vardare till sin egen make (Brkl&Berterd, 2003).

Rollfordelningen i familjen andrades (Wennman- kearst al., 2002). Nagon i
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familjen kunde, med risk for att bli 6verbelasthionnas utanfér och isoleras.
Andra tvingades ta sig an vardarrollen nar en fiamiédlem blev sjuk.
Narstadendes liv och sociala situation férandradesidt. Narstdendevard
handlade om rollférandring, och nar déden intrééfatev vardaren ensam
(a.a.). Narstaende beréattade ofta att de kandestholibn som vardare och
partner till den sjuke (Broback et al., 2003).

Att vara narstdende vardare till den sjuke kunda ea intensiv och relativt

kort upplevelse (Broback et al., 2003). De narsiéekunde kanna sig pressade
av situationen nar det gallde vardandet av deresjilemmet efter
akutvistelsen fran sjukhuset (Stajduhar, 2003).ril&agrstaende vardare
upplevde som att vara fangar i sina egna hem (Rtaalt, 2003). Relationen
forandrades som ett resultat av att de maste farvarden av den sjuke i
hemmet (Stajduhar, 2003; Gunnarsson & Ohlen, 2006).

Narstdende upplevde det som bade psykiskt ochkfysédrestande att ta hand
om den sjuke (Gunnarsson et al., 2006). Narstaepplevde svarigheter med
att vara vardare och de upprepade att de behovieré&ilelse och dven
acceptans till den nya situationen for att orka rmgdarda den sjuke med
standiga behov av hjalp och tillsyn samt uppgifiirskydda denne fran att
fara illa eller skadas (Broback et al., 2003). @edastning kunde forsamra
livssituationen bade for den sjuke och for vardgMuanck, Fridlund &
Martensson, 2008). | Andersheds och Ternestedt$estp000) framkom det
att narstdende behovde information i samband medijdkes hemkomst fran
sjukhuset. Att veta innebar att pa olika satt skafformation via den sjuke
eller genom vardpersonal. Detta for att kunna §&kirom den sjukes
sjukdomsdiagnos, symtom, sjukdomsférloppet, progfizgantade

komplikationer samt for vardplanering av palliamvardnad i hemmet.

Delaktigheten i beslut som rérde den sjukes sitndtiade stor betydelse for
hur narstdende kunde hjalpa den déende. Narstagimgekte sig vara
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ovetande om vard i hemmet ogpplevde att brist pA kommunikation ledde till
depression (Gunnarsson & Ohlen, 2006). De hadesaviall inte uppfattat
information om att patienten var dédssjuk (Andeds&eT ernestedt, 2000).

Nar narstaende fick adekvat information ledde déttaattre forstaelse for
situationen. De famlade inte i "morkret” langremtsatéllet deltog de genom
att hjalpa patienten och sig sjalva i vardandet.

8.1.2 Upplevelsen av orsakerna till vérd i hemmet

| Wennman — Larsen och Tishelmans, (2002); BrobahkBarterds, (2003)
studier hade de ekonomiska nedskarningarna mesl\fardplatser pa
sjukhusen fororsakat att de sjuka vardades i hendeeaindra narstaende som
vardare kande sig att det inte fanns nagot alteraatfortsatt vard i hemmet.
En del narstdende hade tidigare negativa erfarenhetvard pa sjukhus
(Stajduhar, 2003). En fordel med vard i hemmetarakunna vara nara den
sjuke hela tiden (Milberg, Strang, Carlsson & Bésgen, 2003). De som
vardade upplevde en kansla av tvang for att dehiatie nagot val (Munck,
Fridlund & Martensson, 2008; Wennman-Larsen e28i02; Broback et al.,
2003; Proot, Huijer Abu-Saad, Crebolder, Goldstéeiker & Widdershoven,
2003). Vardandet innebér en stdrre arbetsbelas{Miigerg, Strang &
Jacobsson, 2004).). Men det fanns undantag, atéfiliare av siegen partner,
de som lovade att ta hand om varandra fore sjukdoraeen sjalvklarhet som
kan bottna i karlek eller en plikt till sin partn@/ennman-Larsen et al., 2002).
Att varda nagon under sjukdomsforloppet var en wppgift och en kansla av
ensamhet, med huvudansvaret av den praktiska vaxdéen sjuke var stor
(Milberg et al., 2004).

Att behalla narheten till den sjuke sa lange dendjligt hade stor betydelse
for hur de upplevde sin innevarande situation (Bokb& Berterd, 2003). De
narstaende beskrev sina insatser med belatenttstyfrd tyngden och
pafrestningar, sa lange det fanns resurser fraewdMunck et al., 2008;

Milberg et al., 2003). Vissa narstaende hade korfranit till ett gemensamt
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beslut tillsammans med den sjuke (Broback et 80,32 Stajduhar, 2003;
Wennman-Larsen et al., 2002). Beslutet grundadettpdfte om att den
sjukes Onskan att vara hemma uppfylldes (a.a.).rhietmbekraftade den sjukes
egen identitet och den sjuke kunde da behallawgitnami som individ och

inte som patient med fullt stéd av hela familjetré8g, Koop & Peden, 2002).
Att bli narstaende vardare var ett svart beslut oetrvar ocksa en mycket
givande uppgift (Wennman-Larsen et al., 2002). famvar betydelsefull for
att varda den sjuke i sin hemmiljé (a.a). Av detiienarstaende sadgs hemmet
som en plats dar den sjuke kunde vara sig sjahkanha sig trygg och
avslappnad jamfort mot en institution dar alltiray gtrukturerat (Wennman-
Larsen et al., 2002; Brobéck et al., 2003). Narstéesardarna upplevde att
vardandet i hemmet gjorde det mojligt for den sjaktevara i centrum och de
fick sina onskningar uppfyllda, sdsom att fa valjpavsluta sitt liv hemma
(Milberg et al., 2003). Familjen kunde vara mdséimmans i sin bekanta milj6
och undvika separationer. Detta 6kade trygghets&érdr alla inblandade.

| studien av Wennman-Larsen och Tishelman (2002kdes's att den sjuke
tillbringade nagra dagar pa sjukhuset och foredtbgardas i hemmet dar de
ka&nde sig hemma i en invand miljo. Ett hem inneébayghet dér den sjuke och
narstaende vardaren kunde fortsatta leva ett sjdigt liv. De kunde vara
tillsammans med familjemedlemmar pa ett naturlégt stan att anpassa sig till
fasta rutiner. Hemmilj6, i en valkand omgivning atdss atmosfar, var mer
avspand for den sjuke. Att vara hemma starker fabahdet och kunde
minska skuldkanslor och fick narstdende vardarmatbattre i bearbetningen
av sorgprocessen (Broback & Berterd, 2003). Hemumalé de narstadende
aktivt delta i patientens valfard, vilket kunde aanycket givande for alla
inblandade (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002; Astuedl & Ternestedt,
2000).

Brist pa stod fran varden gav samre resultat adtaréet i hemmet (Munck
Fridlund & Martensson, 2008). Manga upplevde athimet for-vandlades till
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en sjukhusliknande vardplats med olika material\aial-utrustning och
familjens privatliv minskade (Broback et al., 200Blera narstaende upplevde
sig undanskuffade i sitt eget hem, som utomstaedbeie privata atmosfaren i
hemmet forvandlades till en institution och ettr&ar dar stora mangder av vard

material forvarades (a.a.).

8.2 Upplevelser av mellantiden

Under denna kategori tas de upplevelser och kaoplpisom uppstod under
sjalva vardtiden i hemmet. Foljande citat belysstad

" Powerless and helplessness have not been depeadekPHC. They really
do whatever they can. What is difficult is to knelat to do to help the sick
person. | know that APHC tries everything to mdleasier, but | would like to
do more to help. She often has difficulties witkatining and find it tough to
hear how difficult it is for her “lilberg, Strang & Jacobsson, 2004, s. 125).

8.2.1 Upplevelsen av psykiskt tillkortakommande

Som narstaende vardare var det svart att sattaandbet var svart att
prioritera mellan den sjuka och det egna behowveait§, Koop & Peden,
2002). Narstaende fick lara sig om den nya rollemfick badas ansvar. |
samband med sjukdomsférloppet var oron stor omsead skulle handa efter
det att den sjuke avled (Wennman- Larsen et ab2REnligt Broback et al.,
(2003) upplevde narstdende hopploshet infor overgdfran narstaende till
vardade, och infor att deras krafter inte skultekgitill nar den sjuke kom hem

(a.a.).

Manga narstaende vardare saknade tidigare erfetemndch kunskap om vard
av svart sjuka i hemmet (Andershed et al., 200@)n@ver situationen
upplevdes utmattande och péafrestande (Proot &X(dl3; Brobéack et al.,
2003). Narstaende gav uttryck for stor psykologasidgtrangning nar den
sjukes fysiska och psykiska tillstand forsamradésr(ck et al., 2008).
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Kanslor av inre oro bland narstadende var iblamdiufdg (Broback et al., 2003;
Stajduhar, 2003; Milberg et al., 2004). Detta letti@itbrott av gral mellan
partner. Narstdende vardare fick daligt samvetekacdde skuldkanslor nar den
sjukes onskan inte kunde forverkligas (a.a.). Iblpaverkades humoret av den
sjukes tillstand som kunde drabba narstdende \@rdad ilska och oro Gver
sin situation (Broback et al., 2003). Narstdendaenzle angslan och osékerhet
om hur man skulle beharska situationen (Milbergl e2004).

| Anderheds och Ternestedts (2000) studie visatlsigatt narstaende som
inte var informerade famlade i "morkret” nar dedfkte varda den sjuke. De
saknade erfarenheter av vard och saknade medidimsiskaper och kande
stor oro och radsla infor vardandet av den sjuka a\arstaende upplevde en
stressad situation som de inte skulle kunna hantarden sjukes halsotillstand
forsamrades (Strang, Koop & Peden, 2002; Brobaek e2003). Det var

ocksa vanligt att narstaende kande oro 6ver atvieta nar doden skulle
intraffa eller hur det skulle ga till i dodsogordiet (Andershed & Ternestedt,
2000). Oro och radsla for hemsk dod var vanligasldgirbland narstdende som
vardare (a.a.). Narstaendes sarbarhet infor doeatidbegravning var stor
(Proot et al., 2003). Nar den sjukes fysiska ogfkiska tillstand forandrades

med humdrsvangningar upplevdes detta av narst@Emdeafrestande (a.a.).

Narstaende upplevde otrygghet om tillvaron av gjeke (Strang et al., 2002).
Osakerhet om framtiden var vanligt forekommanddexmise (Andershed et
al., 2000; Wennman-Larsen & Tishelman, 2002; Prdaijer Abu-Saad,
Crebolder, Goldsteen, Luker, & Widdershoven, 200&)stadende upplevde
osakerhet om den specifika situationen nér deresyak lidande och tynade
bort (Milberg, Strang & Jacobsson, 2004). Narstaditdorade sin frinet och
kande sig "puttade” in i den nya rollen som vardatérstdende som vardare
hade inget val och hade primart ansvar infoér dekes{Wennman-Larsen &
Tishelman, 2002). Ensamhetskéanslan forstarktesiagddnhet i det egna
hemmet och sarbarheten var stort. Narstaende vagadéamna huset med
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tanke pa att patienten kanske dor (Broback e2@03). De hade inte tid att
tanka pa sina egna behov och kanslor (Wennman-hatsa., 2002). Vid vard
av en svart sjuk familjemedlem kunde det uppstkagrsla av 6vervaldigande
ensamhet, ingen forstod vad de gick igenom (Milkedrgl., 2004). Man kande
sig isolerad pa grund av sin oférmaga att del{ikaaktiviteter och hade
otillrackligt med egen tid.

| studien av Milberg, Strang & Jacobsson (2004nkam det att
ensamhetskanslan hos narstaende som vardare fat &ttor framtiden och
kanslan av att vara ensam huvudansvarig for dedigka varden av den sjuke
i hemmet var tung. Att fatt kanna sig som en deladteamet och fatt vara
delaktig och blivit lyssnad pa skulle ha minskalaésingen(Brobéck et al.,
2003). Narstaende upplevde en begransad livssitudé de saknade
information, kunskap och stéd fran hemsjukvardemfo@n deras kommun.
Detta handlade om olika insatser som kunde brytdaggsmonstret; stimulans
eller omvaxling som kunde ge trygghet och den sjukede stanna kvar i den

invanda hemmiljon (Munck, Fridlund & Martensson0a).

8.2.2 Upplevelsen av praktiska svarigheter

En familjemedlems sjukdomsfall i hemmet var nagwh sirabbade hela det
nara natverket och kunde fa allvarliga foljderdé&m som maste ta hand om
den sjuke (Proot, Huijer Abu-Saad, Crebolder, Gelels, Luker &
Widdershoven, 2003). Familjens reaktion pa patiehtebotliga sjukdom var
betydelsefull for patientens eget sétt att reageraomvant . | den akuta fasen
upplevde narstaende obehagliga kansla@asla, oro, osékerhet, utanforskap,
ensamhet och forluster (a.a.). De uttryckte ora é@tetappa kontrollen i
situationen nar det professionella stodet de behldve var tillracklig (Munck
et al., 2008). Narstaende kande sig omslutna optagpa eller forkastade och
overgivna (Gunnarsson & Ohlen, 2006). De hade sitéforstad situationen
vilken férsamrade deras delaktighet (Andershed &éstedt, 2000).
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Narstdende behdvde olika former av stdd och adekf@mation infor den
sjuke familjemedlemmens hemkomst (Proot et al. 3280obéack et al., 2003;
Munck et al., 2008; Wennman-Larsen et al., 2002jekshed et al., 2000).

Patientens sjukdom kunde paverka familjens ekonblaind annat nar
narstaende sjukskrevs sig for att varda den sjBkabgck et al., 2003). |
Stajduhars studie (2003) berattade narstaendetdroramunens reformer
hade oroat dem pa grund av att det ekonomiskatdtiitidgirstaende hade
minskat. Kostnaden fér hemsjukvarden var for hdg de fick valja bort viss
medicinering och vissa insatser. De som drabba@ss var familjer som var
beroende av tva inkomster nar den sjuke drabbas ajukdom, minskade den
ena inkomsten pa grund av sjukdomen. Detta bekiggtaven av den
nederlandska studien, att patientens ekonomi padesknar hjalpmedel och
receptbelagda mediciner hade téacks av patientersfégsakring. Detta ledde
till stor oro néar de inte hade rad att kopa enrstbil t.ex. dar rullstolen skulle
pa plats och om det skulle uppsta ett behov fontenadit transporter av den
sjuke (Proot et al., 2003).

Nagra narstaende kande bundenhet och ansag viletasom ett jobb
(Stajduhar, 2003)Att vara en informell vardare till den sjuke upples som
langvarig utmattning (Broback & Bertert, 2003). stdende kande sig
utnyttjade nar samarbetet med vardgivarna var dabig forsokte att halla
kontroll 6ver deltagandet i omsorgen av den sjikedt et al., 2003).
Kanslorna av otillracklighet och maktloshet beskreara vanliga upplevelser
nar en familjemedlem fick en svar sjukdom (Andeds&eTernestedt, 2000). |
flera studier beskrevs problem eller svarigheteefo narstaende att orka varda
den sjuke med standiga behov av tillsyn och omdokgdersheds och
Ternestedts (2000) studier har det beskrivit atttidshet forekom nar
vardpersonal hade otrevliga attityder, saknade kamem Overgangsprocessen
och sjukdomsforloppet. De narstaende behdvde pligfessionella insatser for
att motverka en standig oro for sin sjuke familjeileen (Milberg, Strang &
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Jacobsson, 2004). Att varda kunde vara tungt amsjlike hade nedsatt
kognitiv férmaga (a.a.). Kontinuitet och balans laelomsorgsbordan och

kapacitet kravdes for att liksom balansera pa erémlina (Proot et al., 2003).

Narstaende upplevde trotthet av vardandet i lisktsskede i hemmet (Proot et
al., 2003). Obekvamlighet och sémnbrist upplevdeteutiden nar patienten
inte hade fatt hjalp frdn hemsjukvarden och avéer eftt patienten hade dott
(Milberg, Strang, Carlsson & Borjesson, 2003). dd¢tinte kunde sova
ordentlig och markte att de inte kunde komma ililéigt om vad som hande i
en intensiv period av vardandet (Gunnarsson & Ql#1606).

De upplevde osékerhet infor att inte 6verbelashainte nédvandigt oroa den
sjuke sjalv (Munck, Fridlund & Martensson, 20083tuidien av Broback och
Berterds (2003) upplevdes vardandet av cancersjugmmet som
anstrdngande och utmattande. Det kunde vara arsintéort eller en langre
utmattande upplevelse att vara vardare och pafan). Narstadende upplevde
att vardandet av den sjuke var en psykologisk b(Pdaot et al., 2003). Det
var ansvarsfullt och de kande sig ansvariga dtatal om den sjuke for att
kunna visa att de ville varda trots bordan (Milbetal., 2004; Broback et al.,
2003). Nagra narstaende kande sig pressade anhthdm familjemedlemmen

i hemmet nar den sjuke kom hem fran sjukhusetSkajr, 2003).

8.3 Upplevelser av behov av stéd

| denna kategori lyfts de upplevelser av behovettad utifran som de
anhoriga vardarna lyfte fram i de olika artiklarhgedanstaende citat belyser
andemeningen:

” The great attention to how | felt and coped. It fike the team above all was
a support to me, which made me more confidentarctimtact with the ill
person. It was a professional contact but at th@esaime very personal and
warm. It felt also fantastic that they took timestbdown and talk and took the
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time to wait for me to have the strength and wastalk “( Milberg, Strang,
Carlsson & Borjesson, 2003, s. 753).

8.3.1 Upplevelsen av behov av praktiskt stéd

For att kunna optimalt delta i den sjukes vard eletharstaende, pa ett tidigt
stadium, tydlig, fortldpande och begriplig infornuet for att framja god hélsa
(Andershed & Ternestedt, 2000). Viktigt var attstaende informerades med
Oppenhet och &arlighet om patientens situation (8trKoop & Peden, 2002;
Andershed et al., 2000; Milberg et al., 2003). k&@ade behdvde kanna sig
trygga med att vardpersonal inte undanholl viktifiormation under vardandet

av den sjuke i hemmet.

I Andershed och Ternestedts studie (2000) visatiessaningsfardighet och
uppriktighet var uppskattad. Att tala arlig varé@rskan hos de flesta
narstaende. Att uttrycka sig 6ppet och lata dekesyjieta om ens 6nskan och
att tala sanning var vardefullt. Vardpersonal skinformera narstadende om
tidigt hemskrivning av patienten. | tva studier,d&mnshed et al., (2000) och
Munck, Fridlund och Martensson, (2008) visadtsarstaende inte hade fatt
tillracklig med information. Otillracklighet med sarser, t.ex. 6nskade sig
narstaende att nagra personer kunde tala om Hupatienten var s att
narstaende vardare kunde forbereda sig (Andershtald 2000; Munck et al.,
2008). Det professionella stodet var otillrackfigt att utforma de insatser och
det stod som passade till de narstaende som vafdarast behdvde de
narstaende egen tid for sig sjalva eller aviéssiom gav vila for att skulle

orka varda den sjuke i hemmet (Munck et al., 2008).

Narstdende upplevde brist pa tillganglighet tifbimation pa grund av att det
inte fanns mojligheter att tala med vardteamet meng&2e kunde inte fragefter
information for sig sjalv utan bara foér patient&rdot, Huijer Abu-Saad,
Crebolder, Goldsteen, Luker & Widdershoven, 200&stdende hade ingen
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kunskap nér de forsokte ge stod till den sjukefaddade i "'morkret”
(Andershed et al., 2000). De narstaende upplevdmsmed patienten var
informerad och att de forblev ovetande. Narstadvadie svart att fa svar pa
sina fragor vilket forsvarade deras delaktigheirdandet. De hade ingen

interaktion med vardpersonal vilket ledde till detighet i "morkret”.

Eftersom de narstaende blev ansvariga for attiiikenat och kommunicera den
sjukes behov, symtom och problem kravdes det 6tighgit i kommunikation
mellan vardpersonal och narstdende (Broback 2@03). Manga studier
betonade narstdendes behov av stod genom infomfatiatt de skulle kunna
stddja den sjuke och for att 6ka kunskap (Brob&eh.e2003; Wennman-
Larsen & Tishelman, 2002; Munck et al., 2008; Petadl., 2003; Milberg et
al., 2003). For att kunna stédja den sjuke behofarbsittrad kommunikation
genom interaktion . De narstaende upplevde biigt@mmunikation med dem
som ingick i vardteamet (Milberg et al., 2003).

Det framkom ocksa att bristerna i kommunikationlareharstaende vardare
och den sjuke kunde vara stora (Wennman-Larseln @082; Broback et al.,
2003). Vardaren kande skuldkanslor, angest, engamia&tloshet och
hoppléshet nar hon/han inte uppfyllde den sjukeské&mn. En god och
fungerande kommunikation var nodvandigt for attriétle den narstdendes och
den sjukes kanslor och tankar (Milberg et al., 20080t et al., 2003; Brobéack
et al., 2003; Wennman-Larsen et al., 2002).

Den informella narstdende vardaren kunde upplevdirsla av vardeloshet
och hjalpléshet nar denne inte blivit inléard i & skulle goras, nar det
skulle goras, t ex., ge syrgas, ge spruta ellersahké@rtlindring i form av
tabletter (Broback et al., 2003). De narstaendenuienatt bristen pa
information om sjukdomsforloppet, och bistand otgits hemmet var stor

(a.a.).
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| Andersheds och Ternestedts (2000) studie visatiésgen av de narstdende
deltog aktivt i vardandet nar patienten avled figtsNarstaende upplevde inte
delaktighet av vardandet av den sjuke. Narstaeade &tort behov av
information och kunskap om patientens sjukdom (Bodtet al., 2003;

Milberg et al., 2004). Nagra narstaende var fortbéaesom sjukdomsprognosen
och forsamring av den sjukes tillstand for attpieeget initiativ, hade sokt
information . Brist pa bade information och komnkation beskrevs aven av
Munck et al., (2008).

Narstdende vardare ansag att de fick hjalp av fahi vanner i de praktiska
géromalen (Wennman-Larsen et al., 2002). De foesaktstrava efter det
tidigare "normala livet” som de var vana vid. Sjaksen sag de inte som en
tankbar I6sning med avlastning infor vardarens beNagra narstaende
upplevde att de inte kunde ringa och be om alphgél t.ex. vanner for att fa
stod néar det kdndes ensamt (Proot, Huijer Abu-Saezholder, Goldsteen,
Luker & Widdershoven, 2003). Det var problematisidd mer 6verbelastning
och stress nar patientens halsotillstand forsarsr@daberg, Strang &
Jacobsson, 2004). De informella narstaende sonarérdira den sjuke var
sjalvstandiga sa lange det fanns tillrackligt medi ssocialt och aven
professionellt och tillganglighet for vardaren (Wieman-Larsen et al., 2002).
Brist pa stod, gav samre resultat i vardandet imetr(Andershed &
Ternestedt, 2000).

Kontinuitet av aktiviteter var faktorer som kunaénimera sarbarheten i
vardandet (Proot et al., 2003). Fortsatt med aktier ledde till att man kunde
samla nya krafter och energi (Strang,Koop & Pe@602). For att kunna orka
och fortsatta med vardandet i hemmet behovdesgtiddna aktiviteter
(Wennman-Larsen et al., 2002; Proot et al., 20B8)del narstaende kande sig
bundna till det egna hemmet (Proot et al., 2003dah vissa narstaende
framst behovde avlosning for att kunna orka meet €l egen tid over. Att

g6ra nagot som bryter vardagsmonstret som germaibdiyation, omvéxling
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och att ta kunna ta rast var viktig for narstaevéielarna (Andershed &
Ternestedt, 2000; Milberg, Strang, Carlsson & Bssgn, 2003; Wennman-
Larsen & Tishelman, 2002; Milberg, Strang & Jacoins004). Insatser
kunde handla om avslappning, fast de inte [amnaddmiljon i hemmet, eller
fysisk, att kunna ga darifran (Strang, Koop & Ped002). Narstaende
upplevde stor oro under tiden nar de lamnade her(aree). Detta ledde till att
vissa narstaende upplevde sig isolerade som ee il eget hem (Broback
et al., 2003).

Narstaende behdvde tillganglighet dygnet runt,erilkid som helst med kort
varsel med vanliga/normala behov under vardanddgnimela
sjukdomsférloppet (Milberg et al., 2003) . Spektramservice, tillganglighet
och kompetent vardpersonal uppskattades positiaf) (dNagra narstaende
kunde inte hantera nar de inte fick sjukhussangrpéd av det inte fanns att
erbjuda nar det behdvdes (Stajduhar, 2003). Uteedd insatser och
effektivitet behdvdes for att stddja det emotioaelth fysiska for dem som
vardar for att bevara och uppna god halsa (Anddrsehal., 2000). De
narstaendes sarskilda behov skulle identifierasstitiet skraddarsys for att
deras hélsa inte skulle forstoras (Broback e2ab3).

8.3.2 Upplevelsen av behov av kénslomdssigt stéd

Det var viktig for narstaende att veta att de \édronskvéarda och
omhandertagna av vardpersonal, att de fick tillgahgaval fysisk och
psykiskt som emotionellt stéd (Proot, Huijer Abua8aCrebolder, Goldsteen,
Luker & Widdershoven, 2003; Munck, Fridlund & Manteson, 2008). |
Brobacks och Berterds (2003) studie upplevde remgiatt det alltid var
patienten som stod i centrum medan de stangderaviémslor infor
vardpersonalen detta for att kunna skydda den dbddet var ingen som
fragade om hur narstdende madde (Broback & Ber2®@3). Manga
narstaende sokte emotionellt stod fran andra persathvara tillsammans med



25
(42)

eller gora saker med (a.a.). Det emotionella stédetle géra dem belatna och
kunde minska oro, otrygg och ensamhet och anddaarite faktorer (Proot et
al., 2003).

For att kunna stodja narstaende till en ny statsisituation behoévde
vardpersonal utforma insatser som passade badguenoch narstdende
(Proot et al., 2003). Det kédnslomassiga stodet &wada viktigt for att minska
osakerheten, ensamheten och réadslan. Detta kum$&aribérdan genom att
narstaende kunde sysselsatta sig med kontinuitelikevegna aktiviteter (a.a.).
Forbattringar inom hemsjukvarden sarskild med stiemmet paverkade
narstdendes situation i hemmet (Stajduhar, 20@gjtuhars studie (2003)
kampade narstaende for kontrollen av deras egndémmet och kande sig
underskattade och kande sig utanfor och att dénakaroll inte existerad.
Narstdende behdvde synas som en del av vardteBrobtick et al., 2003). De
behdvde etablera kontakt med olika vardenheteatfdtunna hjalpa de
narstaende och den sjuke (Milberg, Strang, Cans&sBorjesson, 2003;
Andershed & Ternestedt, 2000; Milberg, Strang &besson, 2004).

Kvaliteten pa olika insatser inom sjukvarden vasnietydelsefull for att
narstaende skulle kunna leva i en stabil livssitmatAndershed & Ternestedt,
2000). Detta bidrog till trygghetsskapande for allslandade (Andershed et
al., 2000; Broback et al., 2003; Wennman-Larsenighd@man, 2002). For att
kunna hjalpa den sjuke maste man ha forstaelseafden narstaende vardare
befann sig i krisen, och for att kunna veta vilka@pinsats som vagde tyngst
(Andershed, et al. 2000). Sa kunde grunden lagiyadeh individuella
anpassningen av narstaendestodet (Wennman-Larakn2f02). Narstaende
hade svart att forsta situationen vilket forsvarddeas delaktighet.

Vardarna beskrev aven att de fick prata med dekesjm praktiska saker som
skulle handa efter doden, och det var svart att Kéhslor att bli lamnad i
ensamhet (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Detéemde behovde
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hjalp bade for sig sjalv men ocksa for att undaléfirdandet av den sjuke i
hemmet. De som bodde tillsammans med den sjukedftalen nyckelroll i
samspelet med den sjuke. Narstaende behdvde egén 4tt kunna fortsatta
vardandet (a.a.). De behovde mentala pauser ¥ mata slappna av och fa
fysiskt andrum att narstaende kunde lamna husepktig utan att man far
daligt samvete eller vara oroliga (Strang et &Q2).

Narstdende upplevde brist av stod fran vardpersuiralle vardade den sjuke
t.ex. nar den sjuke inte kunde uttrycka sin ongkanot, Huijer Abu-Saad,
Crebolder, Goldsteen, Luker & Widdershoven, 200®) upplevde brist av
konkret stod i en specifik situation (Munck, Fridth& Martensson, 2008).
Brist pa psykologiskt stod var vanlig forekommaiisiéberg, Strang,
Carlsson & Jacobsson, 2004). Vardpersonalens kpaskeh fardigheter
behovdes for att kunna stabilisera narstaendesivsgituation (a.a.).
Osakerhet beskrevs som en av faktorerna i de opkéevelserna (Wennman-
Larsen et al., 2002). For att strava efter att kanssakerheten kravdes
normalisering av det tidigare livet (a.a.). Detiadtt underlatta att hantera de
k&nslomassiga och praktiska problemen (Wennmarebagsal., 2002; Munck
et al., 2008; Andershed & Ternestedt, 2000).

| vard och omsorg betydde kvalitet mycket for déemtle (Andershed et al.,
2000). Narstaende behovde samtal fran vardteamattfgora nagot utover att
vara vardare och for att kunna minska skuldkar@ennman-Larsen et al.,
2002; Munck et al., 2008). Enligt Broback och Beit€2003) hade narstaende
onskat sig vagledning i hur de skulle hantera sitnar nar det gallde
relationer till den sjuke och till sig sjalv somretare (a.a.). Narstaende
upplevde maktloshet nar patientens halsotillsténsiinrades och brist pa
symtomkontroll ledde till hoppléshet (Milberg, Stgp& Jacobsson, 2004;
Andershed & Ternestedt, 2000; Gunnarsson & Ohleagp For att kunna
minska kéanslor av otillracklighet bland narstaeadm vardar i hemmet
kravdes mojligheten till samtal (Andershed & Teteds 2000). Bekréftelse av
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narstaendes kanslor, och att dessa togs pa alivattfundvika att de famlar i
"markret” (a.a.).

Narstdendes upplevelser av den sjukes lidande lefdal till maktloshet och
hopploshet (Milberg, Strang, Carlsson & Borjesstii(3).
Sjukvardpersonalens kompetens och erfarenhetedetkirstaendes
upplevelser av delaktighet av vardandet i hemmletamsags vara mycket
viktiga faktorer for en lyckad hemsjukvard och dettinskade narstaendes
sarbarhet (Proot, Huijer Abu-Saad, Crebolder, Gekls, Luker &
Widdershoven, 2003; Milberg et al., 2003). Stdd Gagivning fran
vardpersonal behovdes for att kunna tillfredstdéla sjukes behov (Milberg et
al., 2003). | samma studie 6nskade bade narstaeidéen sjuke en aktivt
lyssnande vardpersonal, arliga svar och att vasdpait hade tid pa sig utan att
visa stress. Viktigt var motet med lakare, sjuksksita, liksom kurator,
sjukgymnast, arbetsterapeut och att narstaendaktiddlet raknades som

viktigt av team.

9 DISKUSSION

9.1 Metoddiskussion

Denna uppsats ar genomférd som litteraturstudisulRaen i de artiklarna
som ingick var redan tolkade av forfattarna tidlleg artiklarna. Det ar en
nackdel med litteraturstudier. For att fa en okadtBelse av narstdende
vardarnas erfarenheter av palliativ vard i hemnadder jag att gora en
innehallsanalys av artiklarnas resultat. Genonkeldatabaser valdes tio
artiklar, som motsvarade syftet. Forfattaren arveeezh om att det kan ha
funnits svagheter néar det galler val av sokord.dlétvhade kanske blivit

annorlunda med flera sdkord.
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Den palliativa hemsjukvarden har utvecklats helartimed mycket forskning
bade i Sverige och i andra lander. Jag begranstikelsokningarna till efter
1999, och de flesta artiklar som anvandes var seestsidier. Nagra valda
artiklar har skrivits i andra lander och det kamfs olikheter vad galler
vardorganisation, resurser och inriktning i hemggirklsteamens system, men

resultaten uppvisade anda stora likheter.

| denna litteraturstudie anvande jag enbart artiklad kvalitativa studier
eftersom jag ville belysa narstdende vardaresemfater och upplevelser av

palliativ vard i hemmet.

Det ar alltid svart att gora en direkt 6versattriirign engelska till svenska da
meningsbyggnaden kan raka bli fel. Eftersom denh divens flera svenska
ordval till det engelska ordet kan det finnas féVersattningen. | analysen
borjade jag med att identifiera narstdendes upfdevav vardandet och sedan
kategorisera dessa i huvudkategorier. De flestéeup[serna gar in i varandra,
men jag fann tre huvudkategorier. For att undexlitt |Asaren delade jag upp
dessa i flera underkategorier. Det kan finnas ypprg av upplevelserna
eftersom de gar in i varandra. For att fortydligalfisaren anvande jag nagra
citat av narstdendes upplevelser i resultat ddam forsokte fanga narstdende
situation under 6vergangsperioden och beskrivalaras upplevelser varderats
av vardpersonal. Att utféra en empirisk studie kkklinna anvandas som
alternativ metod for att komma fram till ett svar geenna fraga, mojligtvis

kunde resultatet da ha fatt ett annat utfall oaearsynvinkel.

9.2 Resultatdiskussion

Att anvanda Meleis transitionsteori som referensvamgivande och gav mig
en Okad forstaelse for narstaende upplevelser sarnmsikt om hur
vardpersonal kan hjalpa och stédja narstaende nérataler
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overgangsprocesserna. Dock framkommer, i dettdegrimge teorins alla delar.
Jag har fokuserat pa upplevelserna under insjulatawh vardtiden, och
darmed inte fatt med teorins del som handlar omgaregen till ny stabil
livssituation efter det att den vardade inte larfgmes. Kanske kan en del av
behoven under detta skede skdnjas av det som ftemigsultatet under 8.3

ovan.

Resultatet visar att narstaende, a&ven om mangapmievde sig ha nagot val,
vill delta och tar ut stort ansvar for den sjukmiigemedlemmen. Trots
vardtyngden, trotthet och kanslor av bundenhetledtesta narstaende varit
positiva till varden i hemmet. Det finns viktigakfarer som paverkar dem; en
kansla av tillfredstallelse, okad sjalvrespektbfiitrad relation och forstaelse.
Rollen som néarstaende innebar ofta en svar situafearigheterna i den nya
situationen under 6vergangsprocessen kan varaibtipaned en rad praktiska
problem som skall ordnas. Det framkom att narstéesatknar vagledning och
information om 6vergangen. De narstdende har lsednbv av professionellt
stdd. Jag anser att, for att kunna reducera nadg&eanstrangningar behovs
extra stod och deras insats ska synas och narst&katl géras delaktiga i
vardandet. Aven detta stodjer ocksa Socialstyrdlg@mpetensbeskrivningen
for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen,®08&jukskdterskan skall
delge varderande information och involvera denesjoh de narstaende i
vardplaneringen, nagot som starker deras méjlighiditnflytande i de olika
vardlagen och darmed kan 6ka véalbefinnandet. ME2€i67) menar att for att
kunna uppna valbefinnande som ett resultat av lEo$a@Em dvergang behovs
det god omvardnad bade den sjuke och narstaentte. lizraftas aven av

EImberger, Bolund, Magnusson, Litzen, Andershe@&»0

Det framkom brister i dialogen och kommunikatiomeellan narstaende och
vardpersonal. For att kunna orientera sig i engiegssituation ar det viktigt
att sjukskoterskan runt den sjuke och narstaendeatzdsannfardig och
informera alla parter for att tillfredsstélla det@shov anser jag. |
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kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskotersiér det att sjuk-
skoterskan ska " ha férmaga och kommunicera medmiah och narstaende
pa ett respektfullt satt, lyhord och empatisksatitialstyrelsen, (2005). Dessa
fynd har ocksa stdd i senare, annan forskningdotaimat i studier av
Elmberger et al., (2008); Osterlind, Hansebo, Latz Ternestedt (2008) och
Osterlind, Hansebo, Lindqvist och Ternestedt (2009)

De vanligaste, aterkommande problemen som omtafasnarstaende i
resultatet var att de upplevde osakerhet och kérissig borda. Att narstdende
hade forandrade vardagsrutiner, mindre egen tiftitdatsaktiviteter och
upplevde frihetsrestriktioner. Detta leder till vegring av majligheter i det
sociala livet. Meleis (2007) betonar, for att kuridan lyckad 6vergang kravs
det att narstaendes formaga anpassas och andramgliga rutinerna sa att de
overstammer med behoven som de sjuke har undeganvgen. Det framkom
att narstdende far fraga efterstod, i forsta hatud deras egen familj och
natverk for att kunna fortsatta orka varda, EImbesg al., (2008); Osterlind et
al., (2009). Jag anser att det ar viktig med godveskan ifran sjukskoterska
och den andra vardpersonalen for att motverka dgativa paverkan av
vardandet i hemmet under dvergangsprocessen. \idiaer jag att, for att
minimera sarbarhetsfaktorer behover de narstaemasepna fran vardandet
och kontinuitet av andra aktiviteter for att kurgtadja den sjuke i hemmet.
Ocksé dessa fynd bekraftades av EImberger eR808) och Osterlind et al.,
(2009).

Det framkom av artiklarna att det brister i tillggighet dygnet runt vilket var
av stor betydelse for narstaende vardare for &t deinskar kansla av ovisshet
och otillracklighet. Jag instdmmer att det ar gkined till-ganglighet dygnet
runt och dven ge mojligheter till samtal vilket @mdugn och trygghet. Olika
insatser ar betydelsefulla under vergangen fatattarstaende skulle kunna

leva i en stabil livssituation.
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Resultatet visar pa betydelsen av att vardperdwaratunskap om och
forstaelse for dvergangsprocessen. Meleis, Sawyetlilfinger, Messias och
Schumacher (2000) menar att under 6vergangspracskapas ny kunskap
och anpassning till en ny roll dar narstaende kaplava en total forandring av
sitt liv. Detta stodjer aven i Socialstyrelsenarfpetensbeskrivningen for
legitimerad sjukskoterska, att sjukskoterska skedlférmaga att tillampar
kunskaper inom omvardnad, uppmarksamma och maenpens sjukdoms
upplevelse och lidande och sa langt som méjligirirdetta genom adekvata
atgarder " Socialstyrelsen, (2005). Jag ansejfjutskoterska ska vara rustad
med kunskap om Overgangsprocessen, och dven migacdessionella roll
genom att bli god lyssnare och trostare, god in&aémoch visa
medmansklighet. Detta ger ett gott arbetsklimatroandet. God omvardnad ar
en sjalvklarhet i all halso- och sjukvard. Dett&iaftades aven av Elmberger
et al., (2008) och Osterlind et al., (2008).

10 Slutsats

Slutligen kan jag séga att med hjalp av Meleisdgska referensram, gav
arbetet med denna uppsats mig en 6kad forstaels@fétdendes upplevelser
av att vara vardare under de olika faserna i Ovegg@rocessen. Arbetet med
den har uppsatsen har varit intressant, stimuleraot givande. Det var
larorikt att finna ut faserna i 6vergangsprocesdag.har fatt en battre
forstaelse for narstaendes situation och de s\éteégloch kéanslor som uppstar.
Manga fornekar och fortranger det intraffade. Bedtaw olika stod har tydligt
framkommit. Jag anser att sjukvarden maste valagyre i sin
kommunikation. Narstaende vill, som regel, varakigdja i varden, men som
vardare behover de riktig och konkret information wad som kommer att
handa och om hur varden skall bedrivas. Konstekoatimunicera underlattar

for narstdende i en redan svar situation.
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Kunskap om dvergangsprocessen ska ges som omvaénad i
sjukskoterskeutbildning, detta for att kunna hamtbe narstaendes situation
battre. FOr att synliggéra narstaendes behov oxtafformer for individuellt
stdd och for att underlatta deras situation kréatdartsatt forskning inom detta
omrade. Det behovs aven studier om hur vardpersgmalllvaga for att
tydliggora de narstaendes och patientens situatibrhnur de underlattar for

dem i att vara delaktiga i vardandet.
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Databas Sokord Antal traffar Valda artiklar

Cinahl Palliative and 122 2
nursing care

Cinahl Palliative home care 78 1
and dying

Cinahl Home care and 42 1
Sweden

Cinahl Family caregivers 153 2

Cinahl Palliative next-of- 49 1
kin

Academic Nursing care and 24 0

Search Elite dying

Academic Palliative next-of 28 1

Search Elite kin

Academic End of life 20 0

Search Elite

Academic Family caregiver 94 2

Search Elite

Academic Palliative home 73 0

Search Elite care

Manuell s6kning: Vard i Norden
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Forfattare Titel Ar, land och | Syfte Metod och Resultat
tidskrift urval
Andershed, |Being a Close| 2000 Att undersoka| Kvalitativ Delaktighet i "ljuset”
B. & Relative of a | Sverige narstdende omstudie med 52 narstdende var val
Ternestedt, |Dying Person: deras deltagare. informerad, bematts
B-M. Development | Cancer upplevelser av Hermaneutisk| med respekt,
Of The Nursing. delaktighet av| metod med |dppenhet, arlighet oc
Concepts vardandeti |6ppna fragor. | hade
“Involvement hemmet med | Intervjuade i | samarbetsférmaga
In The Light den sjuke. narstdendes | med vardpersonal i
And In The hem varade 1tvardandet. Detta
Dark”. 2.5timoch |bygger pa tillit och
bandspelades| fortroende mellan
vardpersonal och
narstdende. Medan
delaktighet i
"markret” upplevdes
av med isolerat
engagemang, inte
informerad, sedd,
horda eller bekraftads
Brobéack, G. |How next of |2003 En kvalitativ | Kvalitativ Narstdende hade sto
& Berterd, C.|kin experience Sverige fenomelogisk | studie behov av information
palliative care studie 6 narstaende | om den sjukes diagng
relatives at European |undersdkning.| deltog mellan |och vetskap om hur d
home. Journal of | Intervjuer med 52-80 ar. Fem basta kan hjalpa och
Cancer narstaende i |var partner |att vara ett stod till
Care. hemmet och |och en var den doendes situation.
pa sjukhuset, | dotter. Vardandet beskrevs

25-60 minuter
samtal
bansdspelade

antingen som en kort
intensiv eller en
férlangd och
utmattande
livserfarenhet.
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Narstaende upplevde
en tung boérda, kanslg
av otillracklighet som
ledde fran teman;
anpassningsformaga
kunskap, att bli
inforstadd, uppfattad,
sedd som person,
k&nslomassig
paverkan och kanslor
av osékerhet.

N

—

Gunnarsson,| Spouse’s grief2006 Det skapade |Kvalitativ Det framkom sex
H. & Ohlen, |before the Sverige djupare studie olika teman
J. patients’ forstaelse for |12 partner redovisade: insikten
death: Morality sorjandets deltog. om partners
Retrospective betydelse for stundande dod,
experiences narstaende forandring i
related to vardare innan relationen, kanslor
palliative den sjukes dod|i som framkallande
home care in hemmet. radsla, fokus for att
urban Detta gallde gora allt sitt basta for
Sweden. aven den sjukes den sjukes skull,
narstaende som forsok att leva som
avlidit after att vanligt och tiden son
den anslutits til rann ut men samtidig
palliativ vard i kénsla av tiden som
hemmet. stod still.
Millberg, A., | Advance 2003 Att beskriva Bade Huvudkategorier var
Strang, P., |Palliative Sverige vilka kvalitativ och | serviceaspekter och
Carlsson, M., Home Care: synpunkter somkvantitativ valbefinnande.
& Borjesson, | Next-of Kins |Journal of |var viktiga nér | studie. Narstdende
S. Perspective. |Palliative narstaende Anvandes varderades mest
Medicine. |utvardera och |enkéater med |vardpersonalens

skattar
avancerade
palliative
hemsjukvard.
Att man skall
jamféra de
uttryckta
asikterna aven
beskriva de
eventuella
skillnaderna.

oppna fragor.
217 deltog

86 % svarade
pa fragor

kompetens, attityd,
kommunikation,
tillganglighet och
mangsidighet av olik
service.
Bekvamlighet och att
ké&nna trygghet var e
annan viktigt aspekt
som berérde mest
narstaende och den
sjuke. Narstaende

js)

=)

kdnde att de var
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delaktiga och
majoriteten var nojde
med hemsjukvarden

<

-

AS

Milberg, A., |Next of kin's | 2004 Att belysa Kvalitativ Trettio sex procent a|
Strang, P. & | experience of| Sverige narstaendes |studie med |narstdende hade
Jacobsson, |powerlessness vardare oppna fragor |upplevt maktloshet
M. and Support erfarenheter av| delade. 233 |och eller hjalploshet
helplessness | Care Cancer maktléshet och| deltog 72 % |varje dag eller flera
in palliative hjalpléshet svarade ganger i veckan.
home care. inom palliativ Maktloshet och
hemsjukvarden, hjalpléshet handlade
om hur narstaende
uppfattade den sjuke
lidande, forsamring
av halsotillstand och
kanslan av
otillracklighet var
stort. Narstaende
kénde olika fysiska
och psykiska symton
sasom;
muskelspanning,
huvudvark,
aptitléshet, oro och
depression nard dera
krafter rackte inte till
Munck, B., Next-of-kin | 2008 Att beskriva Kvalitativ Bibehalla kontroll
Fridlund, B. |caregivers in | Sverige narstaendes |studie och att forlora
& palliative upplevelser 9 deltagande, | kontrollen.
Martensson, |home care | Journal kring vardandet Majoriteten av Narstaende ville
J. from control |Advanced |och dess intervju bibehalla kontroll
to loss Nursing formaga att gjorde hemmadver deras liv genom
control. hantera hos den av kontinuerlig
palliative sjukes, och [tillgénglighet och ha
hemsjukvard. |bandspelade.|komplett ansvar for
alla behov av
patienten.
Proot, .M., |Vulnerability |2003 Att understka |13 narstaende Sarbarheten var
Huijer of family Storbritanien narstdendevardaleltog, alla | identifierade som
Abusaad, H.,| caregivers in rnas skulle ha en |huvudkategorier.
Crebolder, HJ terminal Scandinavia| erfarenheter | sjuke Vardandet kraver en
J.M., palliative carel n Journal samt deras narstaende |balans mellan
Goldsteen, |at home; Caring behov vid hem | som de skottel vardborda och
M., Luker, balancing Science. sjukvard och |om i hemmet | kapacitet for att orka
K.A. & between vilken sjukvard|och ha en varda och att kunna
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Widdershove| burden and de far. Vilkka |livslangd pa |hantera situationen
n, G. A.M. |capacity. sarbarhets tre manader. | battre. Faktorer som
faktorer som |11 kvinnor, 2 | 6kade sarbarhet var
paverkar men som osakerhet, ensamhe
deltog i radsla for den
studien. Det |aktuella doden, brist
var mellan 28+1av emotionelltstod,
80 ar. praktiskt stod och
information stod.
Detta ledde till stor
risk for utbréandhet
och utmattning.
Narstaende hade
begransade aktivitets
pa grund av brist pa
egen tid.
Stajduhar, |Examining 2003 Att beskriva Kvalitativ Resultatet visade va
K.I. the Kanada familjens studie som hade varit bra
Perspectives erfarenheter av| 92 deltog och|och dalig med
of Family Journal of |vard i hemmet |intervjuade i |palliativ vard i
Members Palliative och satta in dendet egna hemmet. Att vara
Involved in | Care i ett store sjukes hem, |narstadende vardare
the Delivary sammanhang. |individuell hade varit en
ofPalliative eller fokus utmaning av
Care at Home. grupp. vardandet med den
sjuke i hemmet. Att
hemsjukvarden i
hemmet ledde till
livsberikande
erfarenheter for de
flesta narstaende
vardare. Mojligheten
at fA d6 hemma ledd
till att en del
narstaende kande si
pressade under
vardandet i hemmet.
Strang, V.R. | The 2002 Att belysa En kvalitativ | Narstdende upplevde
Koop, P.M. &| experience ofl Kanada erfarenheter av| intervjustudie | att vardandet i
Peden, J. Respite andrum for med Oppna | hemmet var
during Home+ Journal of | narstaende semi ké&nslomassigt,
Based Family Palliative vardare inom | strukturerade | utmattande och
Care giving |Care palliativ fragor. 15 kaotiskt. Att fysisk

v
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for Persons
with

hemsjukvard a
svart cancersju

deltog i
kundersokningg

kunna ge sig av var
sviktig och

Advanced narstaende. |n. betydelsefullt for att
Cancer. vila ” fysisk avbrot”
anda vara kvar i
vardmiljo dar den
sjuke befann sig.
Andrum var viktigt
och bidrog till nagot
meningsfullt for
vardandet.
Wennman- |Advanced 2002 Att utforska hur Studien utgick Narstdende beskrev
Larsen, A. & | home care for| Sverige narstaende fran en sig att de hade
Tishelman, |cancer patient vardare explorativ primara ansvaret for
C. at the end of | Scandinavia|resonerar och |kvalitativ den sjuke i hemmet.
life: a n Journal upplever sina |undersokning| Generellt, ansag de
qualitative Caring forvantningar | Intervjuer att vardandet var for
study of hopesSciences nar de vardar |men dppna |tung och hade
and sina déende | fragor i borjan bekymmer Gver sin
expectations narstaendei |och egen situation och
of family hemmet. bandinspelad¢inte kunde dela med
caregivers. sig till andra pa grun

| en senare fa
mer
strukturerade
fragor.

sav omstandigheter.
Narstdende saknade
stod i fragor som
rérde det basta som
kan vara ett stdod till
den dbendes
situation. Vardandet
upplevde som tung
boérda, en kansla av
otillracklighet,
omstallning var stor
bade fysisk och

|

social.




