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Sammanfattning/abstract

Bakgrund: Nir allt fler lever ldngre dkar sannolikheten att mota livets slut vid en hog alder.
Att d6 1 hemmet &r ett onskeméal hos manga personer i livets slut och deras nirstdende. Allt
fler personer 1 livets slut vardas i dag i hemmet och det &r troligt att denna trend kommer att
Oka 1 framtiden. Nar palliativ vard utfors i hemmet forutsétter det ofta att det finns en
nérstdende som kan fungera som vérdare. Konfronterandet med ddden innebar vanligtvis en
svar livssituation, som kan vara den nérstdendes forsta riktiga méte med doden. I detta
pafrestande ldge har den nérstdende ett stort behov av stéd fran och god kommunikation med
den professionella varden, da en god vérd av den sjuke forutsétter att den nérstaende far ett
professionellt stod. For att kunna ge de nérstaende stod ér det viktigt att sjukskoterskan har
forstaelse for deras upplevelser.

Syfte: Syftet dr att beskriva nérstaendes upplevelser av att varda en dldre person palliativt 1
hemmet.

Metod: En litteraturstudie dér totalt dtta kvalitativa och kvantitativa vetenskapliga artiklar
relevanta fOr syftet analyserats. Fribergs kvalitativa analysmodell (2006) har anvénts for att
identifiera kategorier.

Resultat: Sju kategorier framkom ur analysen: upplevelsen av att se den sjuke foréndras,
Onskan att vara tillricklig och bidra, upplevelsen av de professionellas svek, strdvan efter
hopp och mening, upplevelsen av anstrangning, upplevelsen av brist pa kontroll och
betydelsen av familj och vinner.

Diskussion: I diskussionen relateras centrala delar av resultatet till Travelbees teori om
mellanménskliga aspekter. Upplevelsen av de professionellas svek, stravan efter hopp och
mening samt upplevelsen av lidande diskuteras. Aven viktiga aspekter som sjukskoterskan

bor tinka pa diskuteras.

Nyckelord: palliativ vard, nérstdende, dldre och vard i hemmet

Keywords: palliative care, next of kin, elderly and home nursing
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1 Inledning

Vi ér intresserade av narstdendes upplevelser néar de vardar en dldre person i livets slut 1
hemmet. Nér fokus enbart riktas mot den sjuke riskeras den nérstdendes behov, upplevelser
och lidande att glommas bort. Darfor menar vi att palliativ vard ar ett intressant alternativ dir
stod till den ndrstdende ingar i varden av den sjuke. Vart intresse for palliativ vard grundar sig
pa att vi anser att det som sjukskoterska dr angeldget att bemdta doende personer och deras
nérstdende virdigt. Erfarenheter fran arbetslivet och praktiken har vickt tankar 6ver hur den
palliativa varden egentligen fungerar. Vi vill genom denna uppsats beskriva den nérstdendes

upplevelser ndr en dldre person vardas palliativt i hemmet.

2 Bakgrund

Utvecklingen gar mot att allt fler blir dldre (Brazil, Bérdad, Willison & Hode, 2003; Zhao et
al., 2010). Darmed okar sannolikheten att méta livets slut vid en hog élder (Kramer, Boelk &
Auer, 20006). Idealet r att den palliativa varden ska komma alla till godo oavsett vilken
diagnos eller var man befinner sig i livets slut. D4 dodsforloppet ser olika ut dr det dock svért
att ge en helhetsbild 6ver hur ménniskors sista tid och vard faktiskt ser ut (SOU, 2001).

I vetenskaplig litteratur anvinds allt oftare begreppet narstdende som syftar till patientens
ndrmaste sociala nitverk. Nérstdende &r ett bredare begrepp &n anhorig, som syftar till den
nirmaste familjen (Svensk sjukskoterskeforening, 2004; Whitaker, 2004). Enligt Beck-Friis
och Strang (2005) kan de nirstdende innefatta sdvil familjemedlemmar som vénner. Den hér
uppsatsen utgar fan en bred definition av nérstiende som kan innebéra allt fran
familjemedlemmar till vinner medan nirstdendevérdare definieras som en person som ir

delaktig 1 den palliativa varden av en sjuk ndrstdende i hemmet.

2.1 Palliativ vard

Vid livshotande sjukdom, nér vardens syfte gar fran botande till lindrande, anvands palliativ
vard som beteckning for vard i livets slutskede (SOU, 2001). Under senare ar har palliativ
vérd etablerats och blivit en virdfilosofi med egen speciell kunskap som kan hjilpa

ménniskor i livets slutskede (Hautanen & Osterberg, 2010). Palliativ vard har som mél att
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lindra fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt lidande vilket forutsitter en tidig identifiering,
beddmning och behandling av problem. Syfte med den palliativa vdrden r att forbéttra den
sjukes och nirstaendes livskvalitet. Varden ska bland annat stotta den sjuke i att leva ett sa
aktivt liv som mojligt fram till doden, hjdlpa nérstdende att hantera situationen savél under
sjukdomen som efter dodsfallet samt erbjuda stédjande och radgivande samtal. For att kunna
forverkliga det krdvs en organiserad verksamhet med ett teambaserat forhallningssétt
(Nationella Radet for Palliativ Vard, 2010). Palliativ vard kraver vidare omfattande materiella
resurser, engagerade manniskor med kompetens i palliativ vard dygnet runt och kontinuitet
(Beck-Friis & Strang, 2005). Den palliativa varden delas in i en tidig och en sen fas
(Socialstyrelsen, 2006). Den tidiga fasen kan vara i flera ar medan den senare hogst pagar upp
till ndgon manad. Sévil den tidiga som sena fasen bor genomsyras av den palliativa
vardfilosofin da detta 6kar vardens kvalitet (SOU, 2001). Den palliativa vardens fyra
hornstenarna bor vara véigledande: god symtom kontroll, samarbete, kommunikation och
relation samt stdd till ndrstdende (Beck-Friis & Strang, 2005). Den forsta, innebdr att lindra
smérta och andra plagsamma symtom. Den andra innebér samarbete i ett mangprofessionellt
team dér ldkare, sjukskdterska, underskoterska, sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator ingar
(SOU, 2001). Karlsson (2008) menar att genom att involvera olika yrkesgrupper kan
helhetsvarden forverkligas. Den tredje hornstenen innebér en god kommunikation och relation
1 arbetslaget samt 1 forhallande till den sjuke och dennes nirstaende. Den fjdrde innebér att
nirstadende ska erbjudas och stottas att medverka i virden under patientens sjukdom. Vidare

ska nirstaende erbjudas stod under sjukdomen och efter dédsfallet (SOU, 2001).

Virdighet ér ett huvudbegrepp i palliativ vard (Carlander, Bergdahl, & Dwyer, 2009;
Dwyer, Andershed, Nordenfelt & Ternestedt, 2009; Franklin, Ternestedt, & Nordenfelt, 2006;
Hall, Longhurst, & Higginson, 2009). Dwyer (2009) menar att begreppet vardighet beskrivs
pa olika sétt. Hon skriver:

”Centralt av dessa beskrivningar &r vad som kan frimja ett gott liv i livets slut, som till exempel att fa bevara

sin sjdlvbild, integritet, sjdlvrespekt, vardighet och sina sociala relationer” (s.30).

Nar méanniskan lyckas finna och formulera sitt hopp kan hon kénna vérdighet och uppréttelse

(Beck-Friis & Strang, 2005).
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2.2 Palliativ hemsjukvard

Allt fler i livets slut vardas i hemmet och denna trend har flera orsaker (Brazil et al., 2005;
Koop & Strang, 2003; Payne, Smith & Dean, 1999; Zapart, Kenny, Hall, Servis, & Wiley,
2007). Att fa d6 hemma é&r ett onskemal hos manga personer i livets slut och deras nirstaende
(Brazil et al., 2005; Zapart et al., 2007). I dag kan en avancerad hemsjukvérd bedrivas pé
grund av utvecklad medicinsk teknik (Beck- Friis & Strang, 2005). Utvecklade tekniska och
medicinska mdjligheter samt brist pa resurser i1 sjukvarden dr bidragande orsaker till att allt
fler doende personer vardas i hemmet (Brazil et al., 2005). Det &r troligt att varden i hemmet
kommer att 6ka i framtiden, da den savél leder till god livskvalitet for den sjuke som minskar
kostnader for samhéllet (Koop & Strang, 2003; Zapart et al., 2007).

Mojligheten att fa palliativ hemsjukvard ser olika ut beroende var man bor och dess
innebord skiljer sig &t mellan olika delar av vérlden. Sveriges hemsjukvard innebér vanligtvis
en sjukvard som bedrivs i hemmet med professionellt stod frén primérvard eller sjukhus
(Beck- Friis & Strang, 2005). Palliativ vard 1 hemmet forutsitter ofta att det finns en
ndrstdende som kan fungera som vardare. For att nérstaendevardaren ska kunna ge en god
vard till den sjuke och for att den sjuke ska kunna stanna i hemmet behdver han/ hon
professionellt stod (Brazil et al., 2003; Payne et al., 1999). Trots tillgang till professionellt
stod vid palliativ vard i hemmet, drar den nérstdende det storsta lasset i omvardnaden av den
sjuke (Koop & Strang, 2003). Det &r vanligt att en familjemedlem axlar rollen som
ndrstdendevardare (Payne et al., 1999; Wilkins, Quill & King, 2009). Payne et al. (1999)
beskriver att de professionella tenderar att missa att se den narstdende som en egen person
med egna behov relaterade till att vara meddrabbad, utan mer som en medarbetare.

Niér palliativ vard ges i hemmet behdver sérskilda kriterier vara uppfyllda for att
sdkerhetsstélla en vard av god kvalitet: de som vardar behdver ha kompetens, det ska finnas
en tydlig arbetsfordelning och vardfilosofin ska vara tydligt formulerad. Minikriteriet for att
kunna sigas utgora specialiserad palliativ vird 1 Sverige dr att en ldkare och sjukskdterska
med palliativ kompetens finns tillgdngliga 24 timmar om dygnet. Det dr viktigt att se den
ndrstdende och den sjuke som en vdrdenhet da ménga psykosociala fradgor vicks nér en sjuk
och doende ménniska vardas i hemmet (Beck- Friis & Strang, 2005). Det ar viktigt att
problemen som kan uppsta vid avancerad vard i hemmet medvetandegors, for att kunna ge

adekvat stod till ndrstdende (Nationella Radet for Palliativ Vard, 2010).
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Hemmet har en symbolisk mening och innebér mer &n en fysik byggnad. Hemmet ér
forknippat med familjen, de nira och kédra, autonomi och bekvémlighet (Gott, Seymour,
Bellamy, Clark & Ahmedzai, 2004; Payne et al., 1999). Aldre som levt i sitt hem i ménga ar
associerarde hemmet med deras viktigaste minnen (Gott et al., 2004). I hemmet kan den
dldres autonomi bevaras vél (SOU, 2001). Nar varden sker i hemmet blir det littare for den
sjuke och nérstaende att bevara vardagslivet (Weitzner, Haley & Chen, 2000). Att varda den
sjuke hemma kan kénnas bra och enkelt for den nirstdende da det upplevs som littare att
bidra och gora gott for den sjuke i det egna hemmet ( Beck-Friis & Strang, 2005). Vid vard i
hemmet 6kar dock den éldres och den nirstdendes beroende av sjukvardens organisation
(SOU, 2001). Gott et al. (2004) fann i sin studie att dldre personer inte vill d6 hemma till
vilket pris som helst. Aldre sag praktiska och moraliska problem med att vardas av en
nérstdende i hemmet. De ville inte utgdra en borda, ville inte blotta sitt lidande samt bevara
sin integritet. De dldre hade &ven en tro pa att kvalitén pa varden inte skulle bli tillrdckligt bra
1 hemmet. Vidare hade de en ovilja att slédppa in fraimlingar fran sjukvéarden och ta dit
nodvindig sjukvardsutrustning (Gott et al., 2004). Darmed gér det inte att generellt séga att
det alltid ar bast att d6 1 hemmet (Beck-Friis & Strang, 2005; Gott et al., 2004). Det viktiga
blir istdllet att forsoka skapa en “hemlik milj6” som uppfyller de viktiga varden hemmet stér
for oavsett var den palliativa varden sker (Gott et al., 2004).

Nir vard i livets slutskede i allt storre utstrickning utfors i hemmet och den sjukes dnskan
att f4 do i hemmet star i fokus, kan de nirstdende hamna i en tringd situation. Vérdpersonalen
utgar fran att den sjuke ska vardas hemma, den sjuke vill vardas och dé 1 hemmet, men de
nérstdende kdnner kanske att de varken vill eller klarar av att ta ansvaret som
nérstdendevardare. Risken finns att nérstdende blir motvilliga vardare av pliktkinsla och
upplevelsen att det inte finns ndgot alternativ. De nirstdende riskerar dé att kdnna sig
overvildigad och negativt instillda till situationen redan fran borjan, vilket ger daliga
forutsattningar for en fortsatt god vard for den sjuke. For att en nédrstdende ska kunna klara av
att axla vardansvaret, anpassa sig till den nya situationen och ge en god omvérdnad till den
sjuke, maste den nérstdende acceptera ansvaret av egen vilja. Under den palliativa resans ging
ar det viktigt att nérstaende kan uppleva en kidnsla av meningsfullhet for att orka (Wong &

Ussher, 2009).



2.3 Narstaendevardaren i palliativ vard

Konfronterandet med doden kan innebéra en svér livssituation for den nérstdende. Det kan
vara den nérstaendes forsta riktiga mote med doden (Andershed, 2004; Andershed &
Ternestedt, 2001). Payne et al. (1999) beskriver i sin studie att det kan vara en stressande
upplevelse att ta hand om en doende nérstdende. I den hir komplicerade situationen kan den
nérstdende stillas infor nya praktiska och kidnsloméssiga problem, som han/hon ska skota
parallellt. Den nérstaende bar savél det egna som den sjukes lidande. Han/hon kan stillas
infor existentiella fragor som kanske ingen vagar samtala om eller ge ett tydligt svar pa. |
detta pafrestande ldge har den nirstaende ett stort behov av olika form av stod fran den
professionella varden och god kommunikation (Andershed, 2004; Andershed & Ternestedt,
2001). I dagens professionella palliativa vard 6kar kravet pa néarstaendes delaktighet och
eftersom den palliativa varden bor ske 1 samarbete med nirstaende bor deras behov av stod
och hjdlp uppmirksammas sa mycket som mdjligt (Socialstyrelsen, 2006). Sérskilt da den
nirstdendes vilmaende dven paverkar den sjukes vdlmaende (Beck-Friis & Strang, 2005).
Det kan kdnnas som en moralisk plikt och skyldighet att ta hand om en déende nérstdende
(Fonseca, Goncalves & Pereira, 2010; Linderholm & Friedrichsen, 2010) Det kan kénnas
naturligt att anta en vardarroll nir en familjemedlem blir dodligt sjuk (Linderholm &
Friedrichsen, 2010). Sand, Olsson & Strang (2010) har i en studie undersokt vilka motiv som
driver médnniskan att ta ansvar i den palliativa varden runt en doende familjemedlem.
Forfattarna menar att grundmotivet var ménniskans behov av meningsfullhet. Véardarrollen
utgjorde en hjdlpande strategi for familjemedlemmen att hantera doden och halla fast vid
kénslan av liv och mening. Kérlek och tillgivenhet gjorde att familjemedlemmen ville hjdlpa
till och tacksamhet gentemot den sjuka vickte en Onskan att ge tillbaka. De dagliga rutinerna
som uppréttholls hjélpte den narstdende att hélla fast vid livet och skapade ett lugn. 1
efterhand kunde familjemedlemmarna se att vardarrollen medfort flera beloningar. Narheten
till den sjuke 6kade, de upplevde att de vixte som méinniskor och ldrde sig uppskatta saker i
vardagslivet och i kontakten med andra. Nérstaende kan dven kénna ett tvdng gentemot att
inta vardarrollen (Sand, Olsson & Strang, 2010). De kan kdnna sig utnyttjade och uppleva att
deras pliktkédnsla anvinds av vardpersonalen till att 6vertala dem att bli nérstaendevardare i
hemmet. Vérdarrollen innebér dven ett stort ansvar den nirstdende méste anpassa sitt liv efter

den sjukes behov (Kelli, 2003).
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3 Problemformulering

Som framkommit i bakgrunden 6nskar manga personer som befinner sig i livets slut att fa do
hemma. Nér palliativ vard utfors i hemmet forutsétter det ofta att det finns en nérstaende som
kan fungera som vardare. Vid vard i hemmet kan den nérstdende hamna i en tringd situation
och for att orka ar det viktigt att han/hon upplever en kidnsla av meningsfullhet.
Konfronterandet med doden innebér ofta férsvarad livssituation, dédr den nirstaende stills
infor praktiska och kénslomissiga problem. I detta pafrestande ldge har den nérstdende ett
stort behov av stod och kommunikation med professionella vardare. I den palliativa varden
ingér att ge den nérstaende stod och hjdlpa han/ henne att hantera situationen och en av
hornstenarna i varden kommunikation. Hauser & Kramer (2004) menar att for att kunna ge
stod dr det viktigt att sjukskdterskan okar sin forstaelse for nédrstaendes upplevelser och
behov. Genom 0kad forstéelse for den nérstdendes upplevelser kan dven problemen som
uppstar vid avancerad vard i hemmet medvetandegoras, vilket ar viktigt for att narstdende ska
fa ett adekvat stod. Ett gott omhdndertagande och stdd av de nérstaende kommer dven den
sjuke till gagn da den nérstdendes vilméaende bidrar till den sjukes vdlméende. Vidare dkar
mojligheten for den sjuke att f4 d6 i hemmet. Eftersom allt fler 1 framtiden kommer att mota

livets slut som é&ldre, fokuserar denna uppsats pa narstdende till dldre personer i palliativ vard.

4 Syfte

Syftet &r att beskriva ndrstdendes upplevelser av att varda en éldre person palliativt i hemmet.

5 Teoretisk referensram

Eftersom kommunikation och relation &r en av hornstenarna i palliativ vard och den
nérstdendes behov av kommunikation med sjukskoterskan i palliativ vard ér viktigt ansags
Joyce Travelbees omvérdnadsteori om mellanménskliga aspekter vara relevant som teoretisk
referensram. Enligt Travelbee (1972) d&r omvéardnadens mal att hjdlpa individen att forebygga
eller beméstra upplevelser av sjukdom och lidande, samt finna mening i dessa upplevelser.
Travelbee (1972) menar att omvardnaden dr en mellanménsklig process ddr omvardnadens
mal uppfylls genom den mellanminskliga relationen mellan sjukskdterska och en individ.

Vidare menar hon att individen kan vara patienten eller en nédrstiende. Ansvaret for relationen
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ligger pé sjukskoterskan, det dr hennes ansvar att relationen skapas och bevaras (Travelbee,
1972)

Travelbee (1972) ser varje ménniska som unik. Samtidigt menar hon att manniskor ar lika i
den meningen att de delar livserfarenheter s& som: sjukdom, smérta, dod och till viss del
kénslor som oro, ensamhet och skuld. Lidandet dr en del av att vara minniska men individens
upplevelse av lidandet &r personlig och unik. Vidare menar Travelbee (1972) att ménniskan
stravar efter att finna mening i sina upplevelser samt hitta orsaker till varfor sjukdom och
lidande drabbat dem sjdlva eller deras nérstdende. Travelbee (1972) menar att sjukskdterskan
behover forsta den nérstdendes unika upplevelse av sjukdom och lidande samt dess mening
och innebord for just honom/henne. Tvéa centrala begrepp 1 Travelbees teori ar
mellanménsklig relation och kommunikation, dessa presenteras tydligare da de anses vara

relevanta i forhallande till de nirstaendes upplevelser.

5.1 Mellanmansklig relation

Travelbee (1972) menar att sjukskdterskan for att skapa en mellan ménsklig relation behdver
lara kénna individen samt undersdka och mota hans/hennes behov. Sjukskoterskan och den
nirstdende behdver uppfatta varandra som méanniskor. Hon menar att relationen utvecklas
under fem faser: det forsta motet, framvéxt av identiteter, empati, sympati och 6msesidig
forstaelse och kontakt (Travelbee, 1972).

Under forsta fasen gors en forsta beddmning, som styrs av personernas tidigare
erfarenheter. Individerna tenderar att inte se den andra som en unik individ. Sjukskd&terskan
bor enligt Travelbee (1972) ga forbi kategoritdnkandet och soka efter den unika individen.
Vidare menar hon att det ingér i den professionella rollen att svara pd méinskligheten hos alla
individer, inte bara de som tilltalar sjukskdterskan personligen. Under den andra fasen borjar
ett band skapas mellan personerna samtidigt som de borjar se varandra som individer.
Travelbee (1972) betonar att for att verkligen se det unika i den nirstdende behdver
sjukskdoterskan undvika att fokusera pd det som liknar henne sjélv i personen. Sjukskoterskan
behdver bli medveten om hur hon uppfattar den nirstdende och hur vil hon formar kdnna igen
det unika 1 personen. Under tredje fasen utvecklas empati. Empati innebér att forsta och kénna
in en annan ménniskas kénslomissiga lage. Travelbee (1972) menar att empati innebér att
forsta vilken relevans och mening den nérstaendes tankar och kénslor har fér honom/henne.

Travelbee (1972) menar vidare att empati 4r en medveten process som hjélper sjukskoterskan



10
(33)

att forutse den nirstdendes beteende. Travelbee (1972) anser att sjukskoterskan inte kan
utveckla empati till alla individer da det maste finnas en viss likhet mellan individerna. Dock
menar hon att sjukskoterskans nyfikenhet och 6nskan att mota individen med empati ér
resurser som underldttar empati. Empati kan utvecklas och resultera i sympati som ar en stark
kénsla av att vilja lindra den andres plagor. Travelbee (1972) menar att sympati innebér att
dela en annan persons intresse samt bli paverkad och berdrd av en annan ménniskas kanslor,
plagor och sorg. Sympati dr vidare en attityd som kommuniceras till den nérstaende ofta icke
verbalt 1 en blick eller gest (Travelbee, 1972). Sjukskdterskans beteende och sétt dr avgorande
for om sympati formedlas till den nérstdende eller inte. Sjukskoterskans uppgift dr att anvinda
kraften fran sympatin till att tinka ut vilka omvardnadsatgirder som kan vara hjilpfulla. I den
sista fasen har sjukskoterska och den nérstdende etablerat en mellanménsklig relation dér de
kan dela upplevelser samt formedla tankar, kdnslor och attityder mellan varandra (Travelbee,

1972).

52 Kommunikation

Kommunikationen kan utforas sé att den forstérker eller lindrar den nérstdendes upplevelse av
ensambhet och isolering (Kirkevold, 2000). Travelbee (1972) menar att
kommunikationsfardigheter ar redskap som sjukskdterskan behover for att kunna skapa en
interaktion. Kommunikationen dr 6msesidig och sker savél verbalt som ickeverbalt. Mélet
med kommunikationen ar att lara kdnna den unika individen, identifiera och mota individens
behov samt uppna omvardnadens syfte. Sjukskoterskan ansvarar for att interaktionen blir
andamalsenlig (Travelbee, 1972). Vidare menar hon att om sjukskoterskan inte lyckas se den
unika individen hindrar det meningsfull kommunikation. Nér sjukskdterskan kommunicerar
med en nirstdende maste hon bedoma vad hans/hennes signaler verkligen betyder samt om
det finns ett underliggande budskap. Kommunikationen kan storas om sjukskoterskan
misslyckas att lyssna (Travelbee, 1972). Vidare menar hon att sjukskoterskan bor forsoka
anpassa sig efter den nérstdendes tempo och halla jadmna steg i samtalet. For att underlétta
kommunikationen &dr det bra om sjukskoterskan avbryter den nirstdende och stéller fragor for

att utforska det hon inte forstar (Travelbee, 1972).
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6 Metod

Metoden ér en litteraturstudie utifrdn motivet att géra en kunskapssammanstéllning och skapa
forstaelse for den nérstdendes upplevelser. En litteraturstudie dr att inom valt problemomrade

strukturerat sammanstilla vetenskapligt granskade artiklar influerat av Friberg (2006).

6.1 Datainsamling

Litteratursokningarna utfordes i databaserna: Cinahl och PubMed. PubMed ansags vara
relevant dé det ar den storsta medicinska referensdatabasen i vérlden. Cinahl valdes darfor att
den &r relevant for hélso- och véardvetenskap (Backman, 2008). S6kningarna begransades till
att endast gélla vetenskapligt granskade artiklar, skrivna pa engelska, dér den sjukes élder var
65+ och som var publicerade inom de senaste tio aren. Ett stort antal s6kningar genomfordes
utifran olika synonymer av: dldre, hemmet och vardare for att finna lampliga artiklar. En
méngd sammanfattningar och artiklar l4stes igenom for att fa en helhetsbild over tillgénglig
forskning samt for att skapa forstaelse for det valda problemomradet. Utifran att
sammanfattningar och artiklar lasts igenom hittades nya sdkord. De sokord som till slut gav
artiklarna som anvénts i resultatet var olika kombinationer av: dldre vuxna, vardare, palliativ
vard, narstaende, dldre, familjevérdare, hospice vard i hemmet, virdtagare och vard i hemmet.
En av artiklarna valdes frdn en avhandling for doktorsexamen som hittades via

sekundirsokning av referenslistor. En sammanstillning av sokningarna finns i bilaga 1.

6.2 Urval

Forst lastes titlarna igenom for att avgora vilka artiklar som verkade relevanta for syftet.
Avgorande for om artikeln ansdgs vara relevant var om den berdrde nérstaende till dldre som
fick palliativ vard 1 hemmet. Artiklar som inte hade palliative vard som nyckel ord
exkluderades. For de artiklar som verkade relevanta ldstes sammanfattningar igenom.

I arbetet ges hemmet en bred definition: frén det egna hemmet till olika former av
vardboenden. Den breda definitionen av hemmet utgar frn att Dwyer (2009) havdar att olika
former av vardboenden kan ridknas som eget hem. I den svenska vérdideologin kan ett
institutionsboende med personal anses vara ett eget hem (Carlander et al., 2009).

Vidare definieras dldre som en person som &r 65 ar eller dldre. P4 grund av att ett flertal

studier endast angav medeldldern pd den sjuke bestdmdes att inkludera studier dér den dldre
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personen hade en genomsnittlig dlder pd 65 ar eller mer. Artiklar dar den sjukes alder inte
stimde, dér varden gavs pd sjukhus och som inte berdrde nérstdende exkluderades. Vidare
exkluderades litteraturdversikter eftersom de sammanstillts av andra personer dn original
forfattaren och sdllan ar objektiva (Polit & Beck, 2010). Efter granskning kvarstod totalt atta
artiklar. Majoriteten av artiklarna var av kvalitativ ansats. En av artiklarna anvénde en
kombination av kvalitativ och kvantitativ ansats, medan en var rent kvantitativ. Samtliga
utvalda artiklar var fran vastvarlden och publicerades mellan aren 2003 och 2010. En

sammanstéllning av utvalda artiklar finns i bilaga 2.

6.3 Analysmetod

Utifréan viljan att 6ka forstaelsen for néarstdendes upplevelser valdes en kvalitativ analysmodell
baserad pa Friberg (2006). Forst ldste forfattarna igenom de utvalda artiklarna flera génger var
for sig. Dérefter skrevs en sammanfattande text utifran artiklarnas resultat. Centrala
meningsbédrande delar identifierades och markerades, delarna utgjordes av text som beskrev
narstdendes olika upplevelser. For att strukturera texten markerades delar som berdrde
liknande upplevelser. Utifran de meningsbirande delarna skapades en ny helhet dér text som
handlade om liknande upplevelser strukturerades under en kategori (Friberg, 2006). Resultatet
presenteras genom kategorier med beskrivande text. I en kvalitativ studie presenteras ofta citat
for att direkt aterge utsagor fran informanterna (Forsberg & Wengstrom, 2003) I foreliggande
studies resultat presenteras citat for att utifran originalkéllan dterge den nérstaendes

upplevelser.

7 Forskningsetiska overvaganden

”Med oredlighet i forskning menas att en forskare avsiktligt och pa ett vilseledande sétt gor avsteg fran de

vetenskapliga kraven eller medvetet bryter mot allmént accepterade etiska normer.” (SOU, 1999, 5.53)

Utifréan riktlinjerna for utférandet av sjélvstiandigt arbete 1 vardvetenskap har vi inte hittat pa,
manipulerat eller underhéllit data. De typer av vetenskaplig oredlighet som sérskilt tagits
hénsyn till i denna litteratur studie &r: att data atergetts noga, att en vetenskaplig metod
tillampats och plagiering har undvikits (Olsson & Sorensen, 2007). Forfattarna har enligt
basta forméga dversatt de engelska artiklarna med hjalp av Nordstedts ordbok. Citaten

Oversattes inte for att minska risken for feltolkning och férvrangningar. Vi har dven forsokt att
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inte overtolka studiernas resultat. Enligt Polit och Beck (2010) bor en litteraturstudie vara sé

objektiv som mojligt. Déarfor har vi anstréngt oss for att vara sé objektiva som mojligt.

8 Resultat

Resultatet presenteras utifran sju kategorier som framkom i analysen av nirstdendes
upplevelser av att varda en dldre person palliativt i hemmet: upplevelsen av att se den sjuke
forandras, Onskan att vara tillracklig och bidra, upplevelsen av de professionellas svek,
stravan efter hopp och mening, upplevelsen av anstrangning, upplevelsen av brist pa kontroll

och betydelsen av familj och vénner.

8.1 Upplevelsen av att se den sjuke forandras

Att som nédrstaende se den dldre sjuke fordndras upplevdes kdanslomédssigt smértsamt (Aloen,
Ishler, Shapiro, Pitorak, & Matthews, 2010; Jo, Brasil, Lonfeld, & Willison, 2007). Det
psykiska lidandet var starkt nar sjukdomen fordndrade den éldres individualitet, formagor och
kropp. Fordandringar som framtrddde i slutet upplevdes som skrdmmande for den nirstdende
och kunde innebéra att den sjuke visade fordndrat medvetande samt mentala och
kanslomassiga forandringar (Andersson, Ekwall, Hallberg & Edberg, 2010). Detta kunde
upplevas som om den &ldre sjuke tynade bort som “ménniska” (Milberg, Strang, & Jakobsson,
2004). De kroppsliga, mentala och kidnsloméssiga fordndringarna vickte existentiella fragor
hos den nirstaende. Konfronterandet med doden blev en oundviklig verklighet (Andersson et.

al 2010).

“The worst is, of course, seeing how a dear member of my family just gets more and more tired, worse and
worse, and just pines away. Although I try to cook food he likes and can eat. But still, it does not help.”

(Milberg et al., 2004, s.124).

Doden hos en dldre sjuk person upplevdes av visa nirstdende som naturlig. Det kéindes bra att
den dldre sjuke hade fétt leva ett l1angt liv och nér den ndrstdende sett den édldre lida kunde
doden dven upplevas som en befrielse (Andersson et al., 2010)

Nir den dldre sjuke fordndrades ledde det dven till att relationerna och rollerna kunde
paverkas (Andersson et al., 2010; Jo et al., 2007; Mehta, Cohen, Carnevale, Ezer, &
Ducharme, 2010). En del nérstaende 1 studien av Mehta et al. (2010) menade att relationen till

den sjuke 1 och med vardandet inte férandrats, medan andra upplevde att de kommit ndrmare
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varandra (Jo et al., 2007; Mehta et al., 2010). En stirkt relation kunde upplevas av den
nérstdende som att han/hon och den sjuke hade utvecklats tillsammans nagot som beskrevs

som en positiv aspekt av vardandet (Jo et al., 2007).
”Just going through the awareness of what’s happening to you, facing death, talking about the times that

weve had together, how weve grown together.” (Jo et al., 2007, 5.14)
Rollférandringen kunde innebéra att den narstdende fick ansvar for uppgifter han/hon inte haft
tidigare (Andersson et al., 2010). For vuxna barn kunde det kdnnas ovant nér rollerna blev
ombytta och barnet fick ta rollen som fordlder (Mehta et al., 2010). Det kunde samtidigt
upplevas som en littnad for de vuxna barnen att kunna ge tillbaka négot efter allt férdldrarna

gjort for dem (Andersson et al., 2010).

8.2 Onskan att vara tillricklig och bidra

Narstaende behov och 6nskan om att gdra” ndgot och att vara "tillracklig” framkom
(Andersson et al., 2010; Milberg, & Strang, 2003; Milberg et al., 2004). Genom att bidra
kunde den nérstaende fa utlopp for sin ansvarskénsla vilket var viktigt for hans/hennes
upplevelse av vilbefinnande. Genom att delta kunde den nérstdende dven bemaistra oron och
tiden (Andersson et al., 2010). Att konkret gora nigot for att 6ka den dldre sjukes
vilbefinnande eller lindra smérta fraimjade upplevelsen av meningsfullhet och kontroll. Det
var betydande for den nirstaende att kdnna att han/hon gjort sitt basta mgjliga for den sjuke

Milberg & Strang, 2003.

[Fifty-three-year old daughter had helped her mother to perm her hair] Mother seemed very much happier
and she was really very positive. That you take in. It is fun such moments. For her it’s important, super
important. Because you know when they shower and your hair is hanging about. She has thin hair, and then it
hangs straggling and she doesn’t want to look like that, instead she wants to keep herself in order. So then

she was tremendously pleased.”(Milberg & Strang, 2003, s. 5)

Den nérstaendes handlingar riktades frimst mot den sjuke men &dven till familjen och innebar
att betjdna, skydda och distrahera. Distraherande handlingar motverkade upplevelsen av
hjalploshet (Milberg & Strang, 2003).

De nérstdendes upplevelse av ansvar ndamndes ofta (Andersson et al., 2010; Mehta et al.,
2010; Milberg & Strang, 2003). Den nirstdendes ansvarskénsla medforde att han/hon
forsokte gora sa mycket som méjligt, ocksé uppgifter som var svéra att hantera. Aven om
sjukvardspersonal ’tog 6ver” ansvaret kunde de nérstdende inte sldppa kénslan av ansvar

(Andersson et al., 2010).
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”If I’m not to be there, he wouldn’t take the pill. He would not. He wouldn’t... even remember that. He
depends on me.... and... I look after his welfare in the house and everything else.” (Mehta et al., 2010,
s.464).

Nir den nérstaende hade ansvar for smarthanteringen kunde detta medfora en utmaning med
stort ansvar (Mehta et al., 2010). Vuxna barn hade en benédgenhet att ta pa sig ett dubbelt
ansvar, bade for den sjuke och resten av familjen. Barn tog &dven péa sig ansvaret att stétta den

overlevande fordldern (Andersson et al., 2010).

8.3 Upplevelsen av de professionellas svek

Det framkom att nirstdende beskrev negativa upplevelser av den professionella varden
(Aloen et al., 2010; Andersson et al., 2010; Grande, Farquhar, Barclay & Todd, 2004; Jo et
al., 2007; Mehta et al., 2010). De nérstaende upplevde att ansvaret for om relationen med
sjukskoterskan skulle fungera ldg pa dem sjélva. Detta innebar en press for om
nérstdendevardaren misslyckades att skapa en relation upplevde de kénslor av hjdlploshet,
frustration och isolering (Mehta et al., 2010). Vidare upplevde vissa nirstaende att
bekréftelsen fran sjukskoterskan var avhdngigt om de nirstdende upptradde pa ett visst sétt,
dir de inte stdllde krav och visade tacksamhet. For att fa hjalp behdvdes upprepande
argument, dvertygelser och kontakter. Upplevelsen av att bli negligerad skapade kénslor av
frustration och vanmakt (Andersson et al., 2010). De nérstdende upplevde sig vara i
beroendestéllning till sjukskoterskan (Jo et al., 2007). Detta uppfattades av vissa sé jobbigt att
de hellre avstod fran relationen (Mehta et al., 2010).

En del nirstaende upplevde att det var svért att kommunicera med sjukskoterskan och att
han/hon inte lyssnade till dem eller besvarade deras fragor. En god kommunikation
underldttade for den nirstdende att f information, sitta ord pd sina bekymmer och stélla
fradgor. En del uppfattade att sjukskoterskan inte var mottaglig for kommunikation och en del
nirstdende uppfattade henne/honom till och med som “’elak” (Jo et al., 2007; Mehta et al.,
2010). God kommunikation till den formella varden ansags vara viktigt och bidrog till att de
narstdende fick en positiv upplevelse av det formella stodet (Jo et al., 2007). Uppskattade
attityder hos sjukskoterskan var lyhordhet, sympati, snéllhet och vardande, medan
uppskattade beteenden var formagan att lyssnade, att spendera tid med den sjuke och
engagera sig i1 problem. Det var uppskattat av vissa nirstdende om sjukskodterskan stottade och

talade till dem utan att fokus var riktat pa den dldre sjuke (Grande et al., 2004). Grande et al.
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(2004) visade i sin studie att tva av de aspekter nérstdendevardare upplevde som mest
visentliga var att sjukskoterskan var tillgénglig och att relationen till honom/henne var
positiv. Tillgdngligheten berorde om de upplevde att sjukskoterskan visade en vilja att komma
pa besok. Ibland kunde det dock vara svart att fa kontakt med sjukskoterskan (Grande et al.,
2004).

“[It was] difficult to get in touch with [the district nurses]. We had to either ring the surgery up or ring the
place at [x] where their offices are and some days they were not sure where they were, they couldn’t get in
touch with them either, or they had ‘just gone’ and they did not know where they would be within the next

hour or so.”(Grande et al., 5.774).

Narstaende i1 studien av Grande et al. (2004) upplevde sdmre tillgéinglighet fran de
professionella samt sdmre tillgang till utrustning och lagervaror nir den sjuka/sjuke var 75 ar
eller dldre jamfort med narstaende till sjuka personer som var 75 ér eller yngre.

Aven positiva erfarenheter av sjukskoterskan framkom och en del nirstiende uttryckte
uppskattning och tacksamhet for de insatser de fatt. En del sjukskoterskor gjorde mer én vad
yrkesutovningen kriavde for att gora sig tillgdngliga (Jo et al., 2007; Grande et al., 2004).

Hos vissa nérstdende fanns en misstdnksamhet gentemot sjukskoterskan angaende vardens
kvalitet (Andersson et al., 2010; Mehta et al., 2010). Det fanns en rédsla for att den dldre inte
skulle fa den vard han/hon hade ritt till om den nérstaende inte var narvarande (Andersson et
al., 2010).

Det har framkommit att narstdendevardare dr missndjda med informationen och stodet
frén den formella varden. Stod till ndrstaendevardarna, information om den sjukes sjukdom
och symtomkontroll upplevdes som viktigt (Grande et al., 2004; Mehta et al., 2010). Nér
nérstdendevardaren fick lite eller ofullstdndig information om planerad och given vérd kan
han/hon kénna sig utanfor, liten och oviktig (Andersson et al., 2010).

Kontinuitet och samverkan i den professionella varden upplevdes vidare som viktigt av de
nérstdende. Dock upplevde vissa nérstaende att den professionella varden inte jobbade som ett

team (Jo et al., 2007).

It just seems like we re chopping it all up and nobody knows what anybody’s doing and you don’t work as a

team.” (Jo et al., 2007, s.14)

8.4 Stravan efter hopp och mening

Vid svarigheter att uppréatthdlla hopp och tro riskerar den nérstdende att uppleva ett

existentiellt lidande (Aloen et al., 2010). Duggleby, Holtslander, Steeves, Duggleby-Wenzel
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och Cunningham (2010) undersokte i en studie konstruktionen av hopp som den beskrevs i
media, hos cancersjuka édldre och deras nirstdende. Resultatet visade att media 1 sin
beskrivning av hopp inte representerar den dldre delen av befolkningen, trots att de flesta som
har cancer r éldre. Istéllet framstér det enda legitima hoppet i media som hoppet om bot”. I
studien framkom att synen pd hopp, som bot, inte representerade de dldres och deras
ndrstaendes syn och att uppfattningen om hopp i media hade negativ effekt pa de dldre och
deras nérstaende (Duggleby et al., 2010). Hoppet hos den nérstaende kunde innebéira att se
fram emot nagonting meningsfullt i framtiden (Milberg & Strang, 2003). For de nérstdende
handlade hoppet d4ven om en god livskvalitet for den sjuke dar han/hon madde bra och
upplevde ett fridfullt slut. For sin egen del hoppades de pa att njuta av den tid som var kvar
och fortsitta som véardare Duggleby et al., 2010.

“[You] just hope [there are] days that you can... enjoy, and help...”(Duggleby et al., 2010, 5.365).
Den nirstdende upplevde meningsfullhet nir vardagslivet i storsta mojliga mén bibehdolls.
Det var viktigt for den nirstadende att bibehalla en normalitet i livet for att frimja mening och
minska lidande. Vanor, fester, firanden trots sjukdom samt hobbies och semestrar piggade
upp dé det paminde den nérstdende om det unika sétt den sjuke och familjen valt att leva pa.
Niér den dldre sjuke verbalt och ickeverbalt visade uttryck {or vdlbefinnande ledde det till en
kénsla av meningsfullhet hos den nérstdende. Nar den nirstdende kdnde att han/hon gjort sitt
bista kunde han/hon kidnna meningsfullhet trots accepterandet av att vissa aspekter i den
sjukes situation forholl sig opaverkbara, negativa och meningslosa. Att 6verskrida sitt
egenintresse och striva efter nigot storre dn sig sjidlv gav kénsla av meningsfullhet (Milberg
& Strang, 2003).

En positiv aspekt av vardandet var att den nirstdende kunde fi en kénsla av att vara duktig

och kompetent (Jo et al., 2007).

“I can handle anything. Any situation that comes up. I’ve been through all of them.” (Jo et al., 2007, s.13)
Kvinnor upplevde att vardandet forstarkte deras kvinnliga identitet och tyckte att virdandet
kindes naturligt.

”You go back for 63 years and you get used to it. ” (Jo et al., 2007, s.13)

Manliga vardare kidnde sig kompetenta niar de mérkte att de kunde hantera uppgifter som
hushéllsskdtsel och stddning (Jo et al., 2007).

“I surprised myself that I could do all these things. I made some mistakes with cooking [but am] learning

quickly.” (Jo et al., 2007, s.13)
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8.5 Upplevelsen av anstrangning

Anstringningen berdrde flera dimensioner: fysisk, psykisk, social, ekonomisk och existentiell
(Aloen et al., 2010). Den minst forekommande anstrdngningen var existentiell anstrangning,
medan den sociala nimndes mest. Narstdendevardare med bristande fysisk hdlsa och fa inre
resurser uppvisade hogre upplevelse av existentiell anstrangning. Med inre resurser avses
kénsla av kompetens, optimism, kinsla av sjalvfortroende och inre styrka. Den sociala
anstrangningen var central (Aloen et al., 2010; Andersson et al., 2010; Jo et al., 2007; Milberg
et al., 2004). Betydande for upplevelsen av social anstrdngning var att sakna hjilp och stod
fran andra, uppfatta framtiden som s& oforutsigbar att det var svart att planera och ifall man
hade fA inre resurser. De inre resurserna hjdlper den nérstdende att vara bekvidm i ansvaret
(Aloen et al., 2010). Den nérstdendes anpassning till den sjuke paverkade hela livssituationen
(Andersson et al., 2010; Jo, et al., 2007; Mehta et al., 2010). Den nérstaendes jobb, familj och
dagliga aktiviteter paverkades. Friheten och handlingsutrymmet begridnsades (Andersson et
al., 2010; Mehta et al., 2010). Detta kunde negativt paverka den nirstdendes motivation
(Milberg & Strang, 2003). Den narstdende var tillganglig 1 stort sett hela tiden (Andersson et
al., 2010; Mehta et al., 2010). Kédnslan av brist pa egen tid hos den nérstdende var
framtrddande liksom risken for kinsla av isolering (Andersson et al., 2010; Mehta et al., 2010;
Milberg et al., 2004). Upplevelsen av isolering uppstod till f6ljd av att den nirstaende kénde
att han/hon var den enda som i grunden sig den sjukes behov (Milberg et al., 2004). Isolering
kunde dven upplevas nér den nirstdende inte lyckades skapa en relation med sjukskoterskan

(Mehta et al., 2010).

“You sort of get down sometimes when you’re all alone and alone with your thoughts.” (Jo et al., 2007, s.13)
Den psykiska anstrangningen utgjordes av kidnsloméssiga aspekter som smértan 1 att se den
sjuke fordndras. Andra kinslor som kunde uppsta var: frustration, ilska, ensamhet, sorg,
skuld, ansvar, stress och oro (Aloen et al., 2010; Andersson et al., 2010; Jo et al., 2007,
Milberg et al., 2004 ). IIskan kunde ha sin grund i svarigheten att férsonas med att livet blivit
sd komplett annorlunda (Jo et al., 2007).

” It was overwhelming that one day your life is normal, the next day it’s not.” (Jo et al., 2007, 5.13)
Avgorande for upplevelse av psykisk anstringning var om vardaren hade délig hélsa,
uppfattade tillvaron som oforutsdgbar, upplevde det mycket svért att se den sjuke fordndras,

hade fa inre resurser och ifall han/hon saknade hjilp fran andra. Mest utsatta for psykisk
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anstrangning var yngre vardare medan édldre virdare generellt upplevde mindre anstringning
(Aloen et al., 2010).

Narstaendevardarna i studien av Jo et al. (2007) menade att den vérsta fysiska
anstrangningen var trottheten.

*I'm just so tired I just want to sleep. I feel kind of weary.”(Jo et al., 2007, 5.13)
Fysisk anstrdngning kunde uppsté fran tunga lyft (Andersson et al., 2010) och kunde sitta i
kroppen som en fysisk trotthet (Jo et al., 2007). Kénslan av vanmakt kunde gestalta sig fysiskt
som huvudvérk och muskelspanning (Milberg et al., 2004). Upplevelsen av vanmakt kunde
dven ge psykiska symtom som: angest, oro, aptitloshet, somnsvarigheter och depression (Jo et
al., 2007; Milberg et al., 2004). Depression hos den sjuke drinerade den nérstaende pa kraft
(Jo, et al., 2007). Uppgifterna den nérstaende tog sig an kunde vara hjélp 1 personlig
omvardnad, skotsel av ekonomi, att utféra drenden och hjélpa till i hushallet, erbjuda transport
och formedling i kontakt med sjukvard (Mehta et al., 2010; Andersson et al., 2010).

Den ekonomiska anstringningen framkom ocksa (Jo et al., 2007; Aloen et al., 2010).
”You feel like you're drowning sometimes.” (Jo et al., 2007, s.14)

Virst upplevdes den for nirstdende som vardade diabetiker, som hade dalig fysisk hdlsa och
dalig ekonomi. Inre resurser, hjélp fran andra och god hélsa hade skyddande effekt for de

ndrstdendes upplevelse av anstrangning (Aloen et al., 2010).

8.6 Upplevelse av brist pa kontroll

Niérstdende beskrev en vérld som priaglades av brist pa kontroll och osdkerhet (Duggleby et
al., 2010). Narstaendes kénsla av vanmakt eskalerade vid avsked, brister i symtomkontrollen,
vid uppenbara fordndringar i den sjukes hilsa och vid information om att ndgon behandling
avslutats. Vanmakten upplevdes som ett existentiellt och socialt lidande i form av ilska, skuld
och ensamhet. Ndr den narstdende praktiskt tog ansvar i1 den svéra situationen vicktes en
ensamhet. Ensamheten gillde bdde nuet och framtiden. Ilskan var riktad mot sjukdomen och
personal om de uppfattade att de inte gav adekvat hjélp. En del i vanmakten var den
ndrstdendes upplevelse av att vara otillrdacklig. Otillrdckligheten berérde oférmégan att
”stoppa” sjukdomen, lindra lidande, bristande kompetens och misslyckande 1 att fa personalen

att reagera (Milberg et al., 2004).
“After the operation I was told that it was incurable (the doctor’s words). I, who all my life — I am 75 — have
been used to organizing and deciding everything together with my family about our lives, I was suddenly

totally helpless. I was seized with deep powerlessness when I understood that I couldn’t do anything to help
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my wife. I thought I lost my foothold in life and I also got mental health problems with different false
notions. ... When I was deepest down in my depression I considered taking my life but my children and
grandchildren held me back. ...Perhaps the medical service should have offered psychiatric care or some

other help more firmly. ...I said ’no thanks’ out of sheer downheartedness.” (Milberg et al., 2004, s.124)

Vanmakten hos nérstaende vicktes nér sjukskoterskan negligerade att de nérstaende behovde
hjéilp och nér den nirstdende misslyckades med att etablera en kontakt med sjukskoterskan
(Andersson et al., 2010; Mehta et al., 2010). Vidare ledde brist pa kunskap om
sjukvérdssystemet till vanmakt (Andersson et al., 2010). Information medforde att de
narstdende kunde uppleva frihet och det var da littare att biara ansvaret. Medan bristande
information skapade oro. Informationen var sirskilt viktig dd den nérstdende ansvarade for
den sjukes smaértlindring. Den nirstdende behdvde da mer information tidigt i processen for
att kdnna sig bekvdma och forberedda. Det var vanligt att den nérstaende larde sig att hantera
smartlindringen genom att ”prova sig fram”. Nar den nérstdende ansvarade for
smértlindringen utan att kdnna sig forberedd uppstod en kénsla av brist pé kontroll (Mehta et

al., 2010).

8.7 Betydelse av familj och vanner

Att 12 stdd fran familj och vanner upplevdes som en resurs (Aloen et al., 2010; Andersson et
al., 2010; Jo et al., 2007; Milberg & Strang, 2003). Det bidrog till att den nirstaende kdnde
uppskattning och bekriftelse (Andersson et al., 2010). Stdd och hjilp fran andra motverkade
social och psykologisk anstringning (Aloen et al., 2010). Det gjorde det léttar att std ut i
situationen (Andersson et al., 2010). Att sakna hjilp och stod fran andra i kombination med fa
inre resurser var en betydande riskfaktor for psykisk och social anstrangning (Aloen et al.,
2010). Att fa sdllskap av vanner kunde leda till en kidnsla av meningsfullhet (Milberg &
Strang, 2003). Det var viktigt att fA uppmérksamhet fran andra. Smé saker betydde mycket
som att bli trevligt bemott, lyssnad till och bekréiftad (Andersson et al., 2010). Kontakten med
familj och vénner kunde dven upplevas som en belastning om den var dvervéldigande eller

oldmplig (Jo et al., 2007).
”As a matter of fact it really gets to be too much....It wears you down.” (Jo et al., 2007 s.15)

Det var uppskattat om vuxna barn kom och hilsade pé och inte enbart ringde (Jo et al., 2007).
“They supported me in one way- okay, they phoned- but they never came.....” (Jo et al., 2007, s.15).

Det upplevdes av vissa nérstdende som svart att be familj och vinner om hjilp (Jo et al.,

2007)
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” 1 don’t want to burden my children...you know with our own personal problems.” (Jo et al., 2007 s.15)

Ibland fanns upplevelsen att familj och vanner hade bristande lyhordhet infor deras
kanslomassiga behov (Jo et al., 2007). Att dela upplevelsen med familjen kunde dock leda till
starkare anknytning, en kénsla av stabilitet och frid samt hjdlpa familjemedlemmarna att

forbli narvarande (Andersson et al., 2010).

9 Diskussion

Diskussionen dr uppdelad i en metoddel dér tillvigagingssittet diskuteras och en resultatdel
dér utvalda delar av resultatet diskuteras och relateras till Travelbees teori om

mellanménskliga aspekter.

9.1 Metoddiskussion

Kvalitativa studier passar nér syftet ar att 6ka forstaelsen for upplevelser (Friberg, 20006).
Vidare ér kvalitativ forskning lamplig att anvéinda sig av vid forskning inom vérdvetenskap
(Polit & Beck, 2010). Vi kan dérfor tidnka att resultatet borde ha bestétt av fler kvalitativa
studier. I denna studie inkluderades en kvantitativ artikel eftersom den svarade pé syftet och
ansdgs passa som komplement till de kvalitativa, d& den belyste prevalensen av upplevelsen
av anstrangning.

Till en borjan inkluderades alla artiklar som berérde nérstdende till dldre personer i livet
slut som véardades i hemmet. Efter 6vervdgande beslutades att endast ta med artiklar dér de
aldre och nérstaende fick palliativ vard i hemmet. Detta eftersom det ar en stor skillnad mot
att fi professionell palliativ vard jamfort med insatser frin kommunen. Dock var det tveksamt
1 vissa artiklar om de dldre faktiskt hade tillgang till professionell palliativ véird eller om de
endast hade insatser frin kommunen. For att minimera risken for att den nérstdende inte fick
professionell palliativ vard var vi noga att endast vilja artiklar dir palliativ vard fanns med
som nyckelord.

Att sdtta griansen for gammal vid 65 ars dlder kan uppfattas missvisande, da asikterna om
ndr en person dr dldre gar isdr. I palliativ vard kan en person ridknas som dldre forst vid 80- 85
ars alder (World Health Organisation for Europe, 2004). Nar vi sokte artiklar om nérstaendes
upplevelser av att varda dldre 1 dlder 80+ &r fanns inte tillrackligt manga artiklar for att kunna
genomfora en litteraturstudie. Darfor beslutades att skriva om nérstdende till personer som dr

65 + och far palliativ vard 1 hemmet. Orsaken till att de fick palliativ vérd i hemmet var da
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dock inte pé grund av dlderdom utan till f6ljd av livshotande sjukdom. De flesta ldnder anser
att en person som &r 65 ar eller dldre kan rdknas som en dldre person (World Health
Organisation, 2011). Det &r svart att bedoma nér nagon &r ”adldre” eftersom méanniskor aldras i
olika takt (Socialstyrelsen, 2006). Studier inkluderades dér den &dldre personen i palliativ véard
hade en genomsnittlig alder pa 65 ar eller mer. Denna avgriansning gav mdjlighet att utféra
sokningsarbetet effektivt. Vi ville egentligen bara ta med artiklar dér den sjuke var 65+, men
ndr vi inledde sokningen insag vi att det inte finns s manga artiklar som beror
nirstdendevardare till denna &ldersgrupp som fér palliativ vard i hemmet. Under vart arbete
lade vi 4ven mairke till att aldersgruppen 65+ inte 4&r homogen utan bestér av flera
undergrupper. Det dr skillnad pa att vara en “dldre vuxen” jamfort med att vara en “adldre
aldre”.

Det relativt fa antal artiklar som denna studie bygger pa kan ses som en svaghet. Dock
anser vi att var studie dr viktig da den presenterar ett omrade som inte allt for ofta berdrs. Dé
ingen av forfattarna har engelska som modersmal, dr det troligt att var dverséttning inte blivit
exakt. Vi har dock varit noggranna och anvént lexikon flitigt for att astadkomma bésta
mojliga Oversittning.

Att analysera artiklarnas text och sammanstilla en ny helhet som beskrev nérstaendes
upplevelser var en kreativ, spiralliknade och tidskrdvande process. De kategorier som
handlade om nirstdendes upplevelser 6verlappade till viss del varandra. Med mer tid skulle

materialet kunna bearbetas ytterligare och kategorierna bli &nnu mer skarpa.

9.2 Resultatdiskussion

De negativa upplevelserna av den professionella varden framtriddde tydligt 1 resultatet. Vi
anser att det finns nagot viktigt att 1ara utifran detta och valjer darfor att 1agga fokus pa det 1
diskussionen. I resultat- och diskussionsdelen har ordet sjukskoterska ibland anvints istillet
for professionella. Detta for att arbetet dr skrivet av sjukskoterskestudenter och framst riktar
sig till sjukskoterskor. Dock utgjordes de professionella i resultatet av det palliativa teamet
och forutom sjukskdterska kunde det vara fraga om nagon annan yrkesgrupp till exempel:
lakare, underskoterska, sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator.

Som framkom i bakgrunden dr det viktigt att nérstdendevardaren upplever meningsfullhet

for att orka dérfor diskuteras dven vad sjukskdterskan kan gora for att frimja upplevelsen av
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mening och hopp. En viktig del i den palliativa varden &r &ven att lindra lidande, dérfor
diskuteras de olika lidandenas dimensioner hos nirstaendevérdaren.

I resultatet framkom att vissa nirstaende upplevde att det var svart att kommunicera med
sjukskoterskan och att han/hon inte lyssnade pa dem eller besvarade fragor. En god
kommunikation var viktig da det underléttade for den nérstdende att fa information, stilla
fragor och sitta ord pa sina bekymmer. I resultatet framgick dven att en god kommunikation
var viktigt for att de nérstadende skulle uppleva stodet som positivt. Detta styrks av en annan
studie som menar att nérstdendevardarens livskvalitet avgors av hur bra relationerna fungerar
mellan nirstdendevardaren och sjukskdterskan (Briggs, 2010). Travelbee (1972) anser att
kommunikationsfardigheter ar sjukskoterskans redskap for att hjdlpa individen att bemistra
upplevelser av sjukdom och lidande, finna mening i dessa upplevelser, ldra kédnna den unika
individen och identifiera och mota individens behov. Resultatet antyder att sjukskoterskorna
inte alltid lyckades skapa en god kommunikation med nérstaendevardarna. Enligt Travelbee
(1972) kan kommunikationen storas om sjukskdterskan misslyckas med att se den unika
individen 1 den nérstaende, inte uppfattar viktiga underliggande budskap eller misslyckas med
att lyssna (Travelbee, 1972). Forfattarna tror att tidsbrist och stress kan paverka den
kommunikativa formédgan hos sjukskoterskan och andra professionella vilket far negativa
konsekvenser for de nirstdende. Travelbee (1972) menar att sjukskoterskan i
kommunikationen bor forsoka anpassa sig efter den néarstaendes tempo och hélla jimna steg 1
samtalet och avbryta den nérstdende och stéller frdgor nédr han/hon inte forstér (Travelbee,
1972). Resultatet visade vidare att niarstaende ville ha mer information. Information var
viktigt for den nérstaendes upplevelse av frihet och nér de fick bristande information kdnde de
sig oviktiga, sma och utanfor. Information var speciellt viktigt for att den nérstaende skulle
kénna sig trygg och forberedd i ansvaret for den sjukes smértlindring. Forfattarna anser att det
ar viktigt att sjukskoterskan utifrén den nérstaendes unika situation bedomer vilken
information som dr vésentlig for just den enskilda ménniskan. Detta borde 6ka den
ndrstaendes kénsla av trygghet och frihet. I resultatet framkom att de nérstaende tyckte det var
betydande att relationen till sjukskdterskan var god. Travelbee (1972) menar att det dr i den
mellanménskliga relationen som sjukskdterskan kan se den unika individen och hjélpa
han/henne att beméstra sjukdom och lidande samt finna mening i dessa. En uppskattad attityd
hos sjukskoterskan var sympati. Travelbee (1972) menar att sympati innebir att dela en annan

persons intresse och att bli paverkad och berdrd av en annan ménniskas kénslor, pldgor och
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sorg. Vidare menar hon att sympati ofta kommuniceras till den nérstdende icke verbalt i en
blick eller gest och att sjuksk&terskans beteende och sitt dr avgorande for om sympati
formedlas till den nérstdende eller inte. Det framkom att en del nirstaende upplevde att de
sjdlva bar ansvaret for att relationen till sjukskdterskan skulle fungera och ifall de inte
lyckades upplevde de isolering, frustration och hjélploshet. Travelbee (1972) menar att
sjukskoterskan bér ansvaret for att relationen till den nérstdende etableras och uppratthalls
samt for att interaktionen dr meningsfull. Resultatet antyder att vissa sjukskdterskor brast 1
detta. Forfattarna kan se en alternativ orsak till att vissa sjukskdterskor inte tog sitt ansvar for
relationen och interaktionen, ndmligen att de inte i kommunikationen lyckades formedla sitt
ansvar och engagemang. Detta anser vi belysa att kommunikationsfardigheter d&r mycket
viktiga redskap for sjukskdterskan att ha. Vidare uppfattade de nérstaende att om de fick
bekriftelse fran sjukskoterskan berodde pé hur de sjélva upptradde. De skulle vara tacksamma
och inte stilla krav. Detta kan enligt Travelbee (1972) bero pa att sjukskoterskan endast
bekréftar det hon sjdlv tycker ar tilltalande. I Travelbees teori framgar att sjukskoterskan ska
lara kénna och svara pa det ménskliga hos alla manniskor. Forfattarna tycker att det ar viktigt
att sjukskoterskan dr medveten om detta s att hon inte selektivt endast ger dem hon sjélv
gillar bekriftelse.

Enligt Travelbee (1972) ar ett vanligt reaktionssétt hos en méanniska som lider att resonera:
“varfor just jag” Detta kan leda till forebraelser och ilska mot andra (Travelbee, 1972).
Forfattarna tror att detta reaktionssétt kan vara en av forklaringarna till det missndje som de
nérstdende uttryckte gentemot de professionella.

Resultatet visade att vid bristande hopp och tro kan den nérstaende uppleva existentiellt
lidande. Travelbee (1972) betonar att minniskan stravar efter att finna mening 1 sina
upplevelser och en del i omvardnadens syfte dr att hjdlpa den nirstdende finna mening i
upplevelserna runt lidande och sjukdom. Sjukskéterskan har ddrmed en viktig uppgift i att
underldtta och stodja de narstdendes 1 meningssdkande. I resultatet framkom att hoppet som
dldre och deras narstdende upplevde handlade om livskvalitet och mening i livet. Hoppet
kunde frimjas om sjukskdterskan sorjde for att den éldre sjuke fick ett fridfullt slut och
upplevde god livskvalitet i slutet. Forfattarna anser att det r viktigt att sjukskoterskan ar
Oppen och lyhord infor den unike personens sitt att se pd hopp. Enligt Travelbee (1972) kan
hopp bibehallas om ménniskan kan lita pa att hjdlp utifran finns tillgdnglig nar han/hon

behover det (Travelbee, 1972). Travelbee (1972) menar séledes att om den nirstdende kdnner
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att sjukskoterskan finns tillginglig och kan sitta in hjdlpande insatser vid behov frimjas
kénslan av hopp. Detta stods av vért resultat dir det framgick att tillgénglighet var ndgot som
vardesattes hogt av de narstdende i palliativ hemsjukvard. Nar sjukskoterskan formedlar en
vilja att hjélpa och lyssna pé personen hjélper dven det den nérstaende att bibehalla sitt hopp
(Travelbee, 1972). I resultatet framkom att ett sétt for sjukskdterskan att frimja mening for de
ndrstdende var om hon visade respekt for familjens egna sitt att leva, och inte i onddan
hindrade dem fran att bibehélla normalitet 1 livet och vardagslivet. Vidare framjades
meningen hos den nérstdende frimjades av att sjukskoterskan 14t den nirstaende vara delaktig
1 varden sa att han/hon kinde att det basta mojliga gjorts for den sjuke/sjuka.

Resultatet visade att hela méanniskan paverkades av att vara nirstdendevardare och att
lidandet kunde berora samtliga dimensioner. Travelbee (1972) menar att lidande ar en del av
att vara ménniska men att varje méinniskas upplevelse av lidande ar unik. Vidare menar hon
att sjukskoterskan bor se till den nirstdendes unika upplevelser av lidande samt vilka
konsekvenser det har for honom/henne. For att sjukskoterskan ska kunna se den unike
individen i1 den nérstaende behdver han/hon enligt Travelbee (1972) ga {forbi
kategoritdnkandet och undvika att fokusera pd det som liknar henne sjélv i personen. Det
vanligaste lidandet hos nérstdendevardare var social anstrdngning. Motivationen kunde
paverkas nir den fordndrade livssituationen medforde en upplevelse av minskad frihet. En del
av den sociala anstrangningen var kidnslan av isolering, som framtrddde nér den nirstdende
inte lyckades skapa en relation till sjukskdterskan. Denna isolering skulle kunna mildras om
sjukskoterskan formedlade ett storre ansvar for relationen. Enligt Travelbee (1972) kan
sjukskoterskan kommunicera pa ett sitt sd att den nérstaendes kdnsla av isolering minskar
(Travelbee, 1972). Kénslan av isolering var dven kopplad till att den nirstaende upplevde att
han/hon var den enda som i grunden kénde till den sjukes behov.

I resultatet framkom att inre resurser som kinsla av kompetens, optimism, sjalvfortroende
och inre styrka var betydande skyddsfaktorer for social och psykisk anstrangning. Forfattarna
anser att dessa inre resurser kan vara bra for sjukskoterskan att kdnna igen och kunna
identifiera hos de nirstdende for att uppskatta risken for anstringning. Resultatet visade dven
att god fysisk hilsa, hjilp och stdd frén andra och att kunna planera for framtiden var viktigt
for den nirstaendes. Flera studier i vart resultat belyser pa vilket sétt stress uttrycker sig och
uppkommer hos de nérstaende. Sjukskoterskan behover kidnna till hur stress uttrycks hos

ndrstdende for att kunna beddma anhorigas hélsotillstand. Sjukskdterskan bor vara
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uppmaérksam pa att vara nirstdendevardare kan innebéra att bira pa en mingd olika kénslor:
frustration, ilska, ensamhet, sorg, skuld, ansvar, stress och oro. Inre resurser och god hilsa
hade skyddande effekt for de narstdendes upplevelse av anstrangning. Sjukskoteskan bor gora
sitt yttersta for att frimja den nirstdendes hélsa och stirka hans/hennes inre resurser.

Tva artiklar i resultatet antydde att dldre diskrimineras i palliativ vérd. I den ena studien
framkom att dldre inte fick samma tillgang till hjilp fran den palliativa varden jamfort med
yngre. Den andra studien beskrev att dldres syn pa hopp var underrepresenterad i medias
beskrivning av hopp. Att dldre diskrimineras i palliativ vard har dven bekréftats i tidigare
studier (Dwyer, 2009; Osterlind, 2009). Sjukské&terskan ir personligt ansvarig for hur han/hon
utfor sitt yrke och bor upptrada pa ett sdtt som frimjar allménhetens tillit. Att diskriminera en
grupp utifran deras alder gar emot de etiska riktlinjer som sjukskoterskan bor jobba efter

(Svensk sjukskoterskeforening, 2007).

10 Forslag till fortsatt forskning och slutsats

I denna studie framkom att dldersgruppen 65+ &r en snabbt vixande grupp, som bestér av
flera undergrupper. Nagra artiklar bendmner dessa undergrupper, utan att ge en tydlig och
vetenskaplig definition. Vi menar att hela befolkningsgruppen 65+ bor studeras noggrant for
att kunna urskilja och definiera dessa undergrupper. Att manniskor lever langre i virlden tror
vi beror pé bittre fysik och dkad livskvalitet till f61jd av béttre medicinska och sociala
forhallanden. Vi menar att det behovs vetenskaplig forskning for att skapa kunskap om de
eventuella dndringarna som utvecklingen medfort 1 den hér aldersgruppen samt hur det
paverkar nérstdendes upplevelser av att vara vardare i den palliativa varden.

Vart arbete belyste dven risken for att dldre i palliativ vard diskrimineras. For att motverka
diskriminering av dldre i palliativ vard anser vi att mer forskning behdvs som belyser den hér
aldersgruppen och deras nérstaende 1 dagens situation. Detta for att medvetandegora deras
specifika behov och problem sa att sjukskoterskan ska kunna ge en adekvat palliativ vérd.

De kunskaper som presenterats om de nirstaendes upplevelser i detta arbete kan végleda
sjukskoterskan 1 hur han/hon kan stotta och kommunicera med néirstaende till dldre personer 1
palliativ vard. Dessa kunskaper kan 6ka sjukskoterskans forstaelse och medvetenhet infor
nérstdendes kénslor, lidande, behov och dnskningar. Studien belyste dven aspekter i

kommunikationen och relationen till den nérstdende som sjukskoterskan bor tdnka pa.
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Sjukskoterskan har en viktig uppgift i att kommunicera med de nérstdende och han/hon bar

ansvaret fOr att relationen och interaktionen till den nérstdende fungerar.
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Databas

Sokord

Antal traffar

Antal artiklar

medtagna 1 resultat

PubMed

Older adults
Cancer

Caregivers

134

PubMed

Palliative care
Family caregivers

Pain

254

PubMed

Next of kin
Elderly

Palliative care

29

PubMed

Older adult
Family caregiver

Hospice home care

257

Cinahl

Family care givers
Care recipients

Palliative care

PubMed

Next of kin

Palliative care
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PubMed

Palliative care
Caregivers

Home nursing

242
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