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Sammanfattning

Bakgrund: Malet med den palliativa varden &r att frimja patienternas och dess anhérigas
livskvalitet genom att anvanda sig av en helhetssyn pa manniskan samt genom att arbeta
utifran de fyra hornstenarna: symtomlindring, anhorigstod, teamarbete och kommunikation.
Det ar allt vanligare att patienter med obotliga sjukdomar vill vardas i hemmet vid livets
slutskede. De rollerna &r utmanande pa manga satt nar anhoriga vardar och stodjer sina
narstaende i hemmet vid livets slut och manga ganger behéver de emotionellt eller praktiskt
stod fran halso- och sjukvardspersonalen for att sjalva uppna en god hélsa men aven for att
deras narstaende ska kunna fa en god och vardig dod.

Syftet: Att beskriva anhorigas upplevelser av att varda en narstaende i hemmet vid livets
slutskede samt att utveckla sjukskdterskans kunskap och insats till att ge anpassat stod.
Metod: Metoden var litteraturdversikt. Data samlades in fran databaserna CINAHL Complete
och Medline med begransningarna Fulltext och Peer Reviewed samt en avgransning mellan
aren 2003 till 2015. Tio kvalitativa vetenskapliga artiklar valdes ut.

Resultat: Resultaten presenterades i tva kategorier: Anhdrigas upplevelser av vardande
rollen samt upplevelser av stod fran halso- och sjukvarden. Anhériga beskrev att de upplevde
ett Okat ansvar och borda av att varda sina narstdende i hemmet vid livets slut. Det
paverkande deras arbete, inkomst, halsa samt fritidsaktiviteter negativt. De upplevde dven en
kéansla av otillracklighet, isolering, och ensamhet vid bristande stod fran andra
familjemedlemmar, vanner samt fran hélso- och sjukvarden. Trots de negativa upplevelserna
anhdriga genomgick upplevde de samtidigt en meningsfull och tillfredsstallande kénsla av att
varda sina narstaende.

Diskussion: Resultatet diskuterades utifran Roys adaptionsmodell och relaterat till
konsensus begreppet hélsa. Anhdriga behdvde olika stod for att de lattare skulle kunna
adaptera till sina nya roller for att framja sin hélsa. Vidare diskuterades dven anhorigas
upplevelser vid bristande stod fran familjemedlemmar, vanner och hélso- och sjukvarden.
Sjukskoterskans stddjande roll kan ha en avgdrande betydelse for hur anhériga kan anpassa
sig till den vardande rollen samt for att framja deras halsa livskvalitet och valbefinnande.
Nyckelord: Anhoriga, palliativ vard, hemmet, upplevelser, adaption, hélsa och

omvardnad.



Abstract

Background: The goal of palliative care is to facilitate patients and their family member’s
quality of life through holistic views and by working in coherence with four cornerstones:
symptom relief, family support, teamwork and communication. It is more common that
patients with incurable diseases want to be cared at home at the end of life. The family’s role
is challenging in many ways when they care for and support their relatives at home at the end
of life. These carers often need emotional or practical support from health care professionals
in order to achieve good health but also for their relatives to have a good and dignified death.
Aim: To describe the relatives’ experiences of caring for a loved one at home at the final
stages of life and to develop nurses' knowledge and effort to provide appropriate support.
Method: Data were collected from the databases CINAHL Complete and Medline with full
text constraints and Peer reviewed as well as a demarcation between the years of 2003 to
2015. Ten qualitative studies were selected and analyzed.

Results: The results showed that relatives felt a great responsibility and burden when caring
for their loved ones at home at final stages of life. It affected their work, income, and health
and leisure time in negative manor. They also experienced a feeling of inadequacy, isolation
and loneliness, due to the lack of support from other family members, friends as well as from
the health care system. Even though, care giving attributed was experienced as negative the
relatives also felt a validity, satisfaction and meaningfulness of caring for their loved ones.
Discussion: The results were discussed on the basis of Roy’s adaptation model and to the
consensus concept of health. Relatives need different types of support in order to adapt more
easily to their role as carers and to promote their health. Furthermore, also discussed the
relatives experienced lack of support from family members, friends and the health care
professionals. The nurse’s supporting role can have a significant impact to how families can
adapt to the caring role and to promote their health, quality of life and well-being.

Keywords: Relatives, palliative care, home, experiences, adaptation, health and nursing.
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1. Inledning

Under var verksamhetsforlagda utbildning inom palliativ vard har vi kommit i kontakt med
patienter och dess anhériga som ar informella vardare i hemmet. Manga av patienterna bor
fortfarande hemma och far primart vard av sin maka/make eller sina barn. Forfattarna har
uppmarksammat att anhoriga har ett stort ansvar och visar tecken pa utmattning samt samre
livskvalitet vilket inte alltid uppméarksammas av vardpersonalen. Det var anhdriga som fick
oss att bli intresserade att ta reda pa hur de kande och hur de upplevde alla svara utmaningar
de stotte pa under tiden de tog hand om sin narstaende i livets slutskede samt vilket stod de
fick fran halso- och sjukvarden. I den palliativa varden &r anhdrigstod en av hérnstenarna som
maste uppmarksammas i tid for att anhoriga ska kunna bevara sin halsa. Det har arbetet

kommer att handla om den sena fasen av palliativ vard.

2.Bakgrund

2.1 Palliativ vard

Ordet palliativ kommer av latinska ordet pallium som betyder mantel och dess syfte &r att ge
varme, skydd och lindring till patienten da sjukdomen inte langre &r botbar (Sundberg, 2011).
I borjan av 1900-talet byggdes ett hospice i London for sjoméan som led av tuberkulos (TBC)
enligt (Fridegren och Lyckander, 2009). Dar arbetade Cicely Saunders pa 1950- talet som
tyckte att &ven cancersjuka patienter borde véardas pa samma sétt som de med TBC sjukan. Ar
1967 startade Saunders det forsta hospicet for cancersjuka patienter och grundade den
moderna hospicefilosofin fér dagens palliativa vard. Hon undervisade och forskade samtidigt
kring smartan och inférde begreppet total pain som innebar en kombination av fysisk,
psykisk, social och existentiell smarta som paverkade varandra och darfor behévde dessa
behandlas och lindras samtidigt. World Health Organization (WHO) kom ut med sin
definition av palliativ vard ar 1990 da fokus var pa den sena fasen i déendet enligt (Strang,
2012). Ar 2002 forandrades synsattet och definitionen reviderades till att tillampa palliativ
vard i bade tidig och sen fas. Det innebar att patienten kan uppleva basta mojliga livskvalitet
under hela sitt sjukdomsforlopp. Enligt WHO (2002) definieras den palliativa varden som ett
forhallningsatt som framjar livskvaliteten och valbefinnandet for patienter och deras anhdriga.
Detta sker genom att tidigt upptécka, beddma samt behandla smarta och andra fysiska,
psykiska, sociala och andliga/existentiella problem som kan uppkomma i samband med en

livshotande sjukdom. WHO:s definition inkluderar anhdrigstddet i sorgearbetet.
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Malet med den palliativa varden &r att 6ka livskvaliteten och valbefinnandet hos
patienterna samt att ge stod till de anhoriga i sin forandrade livssituation. Inom den palliativa
varden (Strang, 2012) anvands en helhetssyn med fokus pa hela manniskan och dess anhdriga.
De fyra hornstenarna i den palliativa varden ar symtomlindring, anhorigstod, teamarbete och
kommunikation. Symtomlindring omfattar alla symtom, inte endast de fysiska men &ven de
psykiska eller existentiella symtomen som kan leda till férsdmring av livskvaliteten.
Anhorigstodet innebér att anhdriga och patienter ses som en enhet och pa grund av det ar det
viktigt med praktiskt stod samt samtalsstod redan fran borjan. Ett teambaserat arbetssétt
tillfredsstéller patienternas och dess anhdrigas behov pa basta satt, genom en bra
kommunikation som &r den viktigaste hornstenen. En bra kommunikation bland de olika
yrkeskategorierna erbjuder en personcentrerad vard till patienten och ser &ven till att varden
kring patienten fungerar lika vél (Strang, 2012).

Ddendet &r en naturlig process men eftersom manniskan &ar en social varelse och behtver
narhet vill hon inte vara ensam i denna process (Strang, 2012). Overgéngen till palliativ vard i
livets slutskede &r olika lang for olika manniskor. Brytpunkten ar det medicinska beslutet som
innebar att den medicinska behandlingen inte langre har nagon livsforlangande effekt och pa
grund av det ar doden forvantad. Brytpunkten inom palliativ vard vid livets slutskede innebéar
att patienterna och dess anhdriga far mojligheten till forberedelse for att leva nara doden

(Strang, 2012). Palliativ vard kan ges exempelvis pa hospice men ocksa i hemmet.

2.2 Palliativ vard i hemmet vid livets slut

Patienter som onskar att fa vard i hemmet vid livets slut har inte alltid mojligheten att fa sin
vilja igenom vilket kan bero pa bade den sociala situationen de befinner sig i,
sjukdomsforloppet samt vardens tillganglighet (Lindqvist och Rasmussen, 2009). Aven om
patienten onskar att fa vard i hemmet kan det vara en pafrestning pa manga satt for anhoriga
som bland annat kan ké&nna sig otrygga. Nar méanniskor befinner sig i livets slutskede &r det
vanligt att mycket i livet forandras. Det kan vara néra relationer som drabbas eller att olika
existentiella fragor kan dyka upp. Ko et al. (2014) genomforde en studie for att utforska vilka
faktorer som paverkade cancerpatienternas onskan i att do i hemmet. Studien visade att kon,
alder, tillganglighet av informella och formella vardare var faktorer som hade samband med
patienternas 6nskan att fa do i sina hem. Vidare beskrevs, att bade fa palliativ vard i hemmet

samt vard fran anhoriga bidrog till att patienterna uppfyllde sin 6nskan i att do i hemmet.
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Kinoshita et al. (2015) utférde en undersokning bland anhoriga till cancerpatienter som
handlade om sorg. Studien understkte sambandet mellan plats och upplevelse av en god dod
samt den tunga bdrdan av vardandet som dessa anhoriga upplevde. Anhoriga rapporterade att
patienternas upplevelse av en god dod var hogre i hemmet an i en palliativ vardenhet eller
sjukhus. Att do i hemmet beskrevs som att patienten kunde behalla en god familjerelation,
hopp, gladje, blev sedd och fick dé i sin trygga plats. Ternestedt, Osterlind, Henoch och
Andershed (2012) beskriver att inom palliativ vard anvands en personcentrerad vard som
bestar av de”6 S:n”” modellen som ar sjalvbilden, sjalvbestdmmandet, sociala relationer,
symtomlindring, sammanhang och strategier. Grunden i denna modell har en humanistisk
manniskosyn och fokusen ligger pa manniskans existens och inte hennes funktioner. Syftet ar
att kunna mota patientens existentiella behov och énskningar om en livshotande sjukdom hur
hen vill leva sin sista tid utifran sin livsaskadning. Sjalvbilden &r ndgot som kan forandras vid
en livshotande sjukdom. Genom att uppfylla patientens énskan att fa vara hemma i livets,
slutskede kan sociala relationer bevaras vilket ar en viktig del i livet for att kunna uppréatthalla
sjalvbilden, identiteten och tryggheten och pa sa vis kan patienten uppleva en god och vardig

dod. For att patienten ska ha en vardig och god dod ar det viktigt att stodja anhoriga.

2.3 Anhoriga som vardare

Anhoriga ar en del av den palliativa varden och det ar viktigt att erbjuda de olika stod som till
exempel ett stddprogram under tiden de vardar sina narstaende (Henriksson, 2013). Vidare
beskriver Henriksson att vara anhorig och samtidigt ha en vardgivande roll innebar ansvar och
kan vara valdigt pafrestande. Janze och Henriksson (2014) beskrev i sin studie att de flesta
anhoriga till en déende person upplevde en standig forberedelse for att kunna hantera de
forandringarna som skedde i livet, vilket innebar att de behdvde olika stod for att orka vara
goda vardare.

Nationellt kompetenscentrum anhdériga (Nka) arbetar enligt Socialstyrelsens instruktioner
kring anhorigas fragor om hur anhériga kan fa stod pa basta satt (http://www.anhdriga.se).
(Nka) beskriver ordet anhdrig som en person som vardar, hjalper eller stodjer sin narstaende
medan ordet narstaende anvandes for en person som tar emot vard, hjalp eller stéd. Vidare
poangterar Nka att dessa ord forvaxlas ofta och dven anvands som synonymer i manga andra
texter. FOr att undvika missforstand kring dessa ords innebdrd anvands Nka:s beskrivning av
orden anhorig och nérstaende i detta arbete. Nka beskriver dven att anhoriga i aldersgrupper

45-65 &r oftast ger omsorg till en foralder. Aldersgrupper mellan 65-80 &r ger oftast vérd, stéd
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eller hjalp till sin make, maka eller partner. Anhdriga mellan 30-40 ar ger oftast omsorg till
sina barn. Trots att anhdriga av bada konen ger omfattad omsorg finns det en konsskillnad i
omsorgsgivningen. Mestadels ar det kvinnor som ger omsorg, tillsyn, umgéange och personlig
vard medan man ger omsorg i form av praktisk hjalp och ekonomisk stod. Att kvinnorna tar
hand om sina svart sjuka narstaende oftare &n mannen beskrivs i flera studier (Grant et al.
2013; Foreva & Assenova, 2014). Strang (2012) beskriver att fordelen med anhoérigstod ar att
anhoriga ska kunna kanna trygghet i varden och i sin roll, vilket 6kar deras ork samt ger nya

krafter som bidrar till en battre vard for den behdvande.

2.4 Sjukskoterskans roll

En sjukskoterska som arbetar med palliativ vard arbetar utifran WHO:s definition av palliativ
vard, som innebér att vardandet avser hela méanniskan och dess familj.
Den palliativa varden &r beroende av speciella kunskaper inom omvardnaden for att kunna
mota den svart sjuke patienten och dess anhdriga. Sjukskoterskans uppgift ar att bevara det
friska hos alla manniskor genom att identifiera och férebygga de hélsorisker som finns samt
genom att motivera och undervisa till fordndrade levnadsvanor. Sjukskéterskan bor vara
narvarande vid motet med patienterna och dess anhoriga samt véagleda och férmedla hopp
(Strang 2012). Aven om alla halsoproblem inte kan atgérdas &r det viktigt att ge ratt
information samt forklara for patienterna och dess anhoriga om det aktuella tillstandet. Det
kan bade lindra och skapa en god kvalité av vardandet i livets slutskede (Willman, 2009).
Sjukskoterskans roll i den palliativa varden kan beskrivas ur fyra olika perspektiv
(Friedrichsen, 2012) relationsskapande, stodjande, kommunikativ och koordinerade.
Relationsskapande roll innebér att bygga upp palitliga relationer mellan patienterna och dess
anhoriga. Med stédjande roll menas att sjukskoterskan bor ge stod till de sjuka patienterna
och dess anhoriga oavsett om det &r en svar situation eller inte. Med kommunikativ roll menas
att sjukskoterskan ska kunna lasa av situationen saval verbalt som icke verbalt och kunna visa
respekt, 6dmjukhet samt narvaro. Vid den kommunikativa rollen ar det viktigt att kunna
anpassa samtalet till olika tillfallen, till exempel vid sorg, humor eller existentiella fragor.
Dessutom &r det viktigt att lamna 6ver samtalet till andra som exempelvis en kurator om
sjukskoterskan sjélv inte kan hantera &mnet. Med koordinerande roll menas det att
sjukskoterskan skall kunna vara spindeln i natet. Hen ska redan i tidigt skede kunna visa sin

formaga att bedéma samt atgarda patienternas och anhorigas olika behov.
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Milberg (2012) beskriver att sjukskdterskan har ett ansvar att stodja dessa anhoriga genom
avlastning, psykosocialt stod, utbildning samt erbjuda samtalsstod efter att patienten har
avlidit. Ternestedt et al. (2012) poéngterar att sjukskoterskan skall utga fran ett
personcentrerat arbetssatt vilket innebér att soka efter kunskap om anhdrigas livssituationer
och behov. Forstaelse av anhdrigas livssituation och behov kan mojliggora att sjukskoterskan
planerar omvardnaden utifran anhorigas behov och vilja. Andershed (1998) skriver i sin
avhandling begreppsmodellen ”Delaktighet i ljuset — delaktighet i moérkret”. Delaktighet i
ljuset innebar anhdrigas upplevelser av en meningsfull delaktighet vid tillracklig information
fran vardpersonalen. Delaktighet i mérkret innebér att anhoriga inte har informerats, blivit
sedda eller bekraftade av personalen ndr de stodjer den sjuke. | avhandlingen har
Antonovskys delbegrepp begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet anvants for att belysa
anhdrigas kansla av sammanhang. Det framkom att en svag kansla av sammanhang utgor risk

for delaktighet i morkret.

3. Problemformulering

Manga patienter vill vardas i hemmet efter att de drabbats av en livshotande sjukdom. De
vardas da ofta av sina anhoriga i livets slutskede. Att varda en narstaende i hemmet kan vara
pafrestande och for de anhdriga pa manga olika satt. Stod till anhdriga ar en av de fyra
hornstenarna i den palliativa varden och ar till for att ge stod till anhdriga sa att deras
situation ska kunna vara hanterbar. For att en sjukskoterska ska kunna bedriva en god palliativ
vard dr det viktigt att forsta de anhorigas upplevelser av att varda en narstaende vid livets
slutskede. Sjukskdterskan bor i tidigt skede uppmarksamma olika fenomen som kan bidra till

ohalsa for de anhdriga och erbjuda sitt stod.

4.syfte

Att beskriva anhorigas upplevelser av att varda en narstaende i hemmet vid livets slutskede

samt att utveckla sjukskoterskans kunskap och insats till att ge anpassat stod.

5. Teoretisk utgangspunkt

Forfattarna i denna litteraturoversikt valde att anvanda sig av Callista Roys omvardnadsteori

adaptionsmodellen. Resultatet kommer att diskuteras mot Roys omvardnadsteori som handlar
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om adaption. Manniskan maste anpassa sig till sin férandrade tillvaro i livet genom att
balansera de inre och yttre intryck samt stimuli som hen konfronteras med.

Hélsan &r kopplad till manniskans upplevelser och vélbefinnande eller hennes kénsla av
sammanhang (Willman, 2009). Antonovsky (2005) beskriver att kdnslan av sammanhang
(KASAM) upplevs olika for olika manniskor. KASAM bestar av tre delbegrepp som &r
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. De mé&nniskor som har ett sammanhang i sitt
levnadssatt och ser sina handlingar som meningsfulla upplever halsa. Hélsan har ingen
betydelse om livet saknar mening och innehall enligt (Willman, 2009). Beroende pa
individens KASAM hanteras pafrestningarna olika. Ju hogre KASAM desto béttre
hanterbarhet, halsa och valbefinnande (Antonovsky, 2005). Ett utvidgat patientbegrepp
inkluderar patientens narstaende. For att kunna ge en bra vard behover sjukskoterskan se hela
manniskan, holistiskt som innebér att man ser patienternas och dess anhdrigas livsvarld, tar

del av deras upplevelser och forsoker att hjdlpa de att uppna en kénsla av delaktighet och
trygghet.

5.1 Roys adaptionsmodell

Callista Roys teoretiska struktur har en systemteoretisk grund (Roy, 2009). Hon beskriver
individen som ett 6ppet system med férmaga till adaption. Nar en méanniska drabbas av ohélsa
och lidande blir det férandrade livsomstandigheter. Individen behéver bade forsta och anpassa
sig till den forandringen som skett for att forhindra ytterligare ohédlsa. Adaptionsmodellen
innebdr att manniskan bor aktivt anpassa sig till den férdndrade situationen for att kunna
bevara sin integritet, hitta jaAmvikt och balans samt for att kunna utvecklas. Adaption ar dels
en process dar individen gor medvetna val for att skapa och bevara integration och dels ett
resultat av en process som innefattar individens férmaga, hopp, drémmar och motivation.
Misslyckade forsok till anpassning hotar bade individens hélsa och vélbefinnande.

Roy (2009) har identifierat fyra funktionsomraden dar copingmekanismernas effekter kan
observeras. Dessa funktionsomraden ar fysiologiska funktioner, sjalvuppfattning,
rolluppfattning, relation och samhérighet . Fysiologiska funktionerna paverkar basala
funktioner som vila och sémn, nutrition, elimination, vétske- och elektrolytsbalans,
syreséttning och cirkulation. Om dessa behov tillgodoses bevaras balansen och den
fysiologiska integriteten uppnas. Sjalvuppfattning avser de varderingar individen har om sig
sjalv samt hur andra uppfattar hen. Sjalvbilden kan paverkas negativt nar en individ drabbas

av ohalsa vilket i sin tur paverkar individens formaga att atervinna och bevara halsan.
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Rolluppfattning innebér att individen har ett behov av att fortydliga sin egen roll som individ i
jamforelse till andra individer i sin omgivning. Manniskors roller i samhallet hor ihop med
vissa forvantade beteenden. Individens olika roller paverkar formagan att anpassa sig i olika
situationer och vid rollkonflikter minskar individens viljekraft att hantera sin situation.
Relation och samhorighet ar en social adaptiv funktion som handlar om personens kéanslor
och ndra relationer till andra manniskor dar anhoriga och stodsystem inkluderas. Relationerna
innefattar vilja och formaga att alska, respektera och vérdesatta andra samt att acceptera och
bevara andras karlek, respekt och vardesattande . Dessa fyra funktionsomraden skapar
tillsammans manniskans adaptiva formaga genom att framja utvecklandet av adaptiva
malsattningar for manniskan som helhet, utveckling, reproduktion och hanterbarhet.

Roys omvardnadsmal &r att med hjéalp av omvardnadsprocessen bidra till hélsa,
livskvalitet och en vérdig dod genom att framja adaption (Roy, 2009). For att vara och kunna
bli integrerad och i balans maste manniskan kunna hantera alla de inre och yttre intryck samt
stimuli som hen méter. Omvardnad ar nddvandig nar adaption till inre eller yttre miljo inte ar
tillracklig. Sjukskoterskans uppgift ar att ge stod till patienten och dess anhdriga for att aterta
och bevara balansen i den férandrade situationen samt hjalpa de att kunna utvecklas i
situationer som ar utmanande i livet. Sjukskoterskan maste vara medveten om att alla
individer inte har en fullkomlig fysisk, psykisk och social valbefinnande och da handlar
adaption om att gora det basta av situationen. Vid en délig medicinsk prognos eller daliga
sociala relationer maste sjukskoterskan framja individens upplevelse av livskvalitet. Brister i
forhallande till manniskans behov relateras till att de resurser som finns tillgangliga ar
otillrackliga och det kan skapa svarigheter att adaptera . Halsa definieras som tillstandet och
processen av att vara och bli en integrerad samt hel person. Manniskans hélsa ar beroende av

anpassning och hantering i en féranderlig miljo.

6. Metod

Litteraturversikten anvandes for att fa en 6verblick av de forskningsresultat som fanns inom
omradet (Friberg, 2012). Tio vetenskapliga artiklar med kvalitativ ansats valdes ut som ar

grunden till denna litteraturéversikt.

6.1 Datainsamling

Datainsamling har skett genom att soka vardvetenskapliga artiklar i databaserna CINAHL
Complete, Medline. Sokord som anvéndes var caring, nursing, close relatives and end of life,
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family caregivers, informal caregivers and experiences, palliative care and relatives
experience, palliative homecare, palliative care at home, next-of-kin and home experiences.
Tva eller tre sokord har kombinerats med AND (se bilaga 1) for att bilda en sokstrang som
ger ett sokresultat av de tva eller tre sokorderna (Ostlund, 2012). Forfattarna har anvant sig av

bade amnesordsokning och fritextsokning for att inte missa relevanta studier.

6.2 Urval

Sokningen har skett med begransningarna Peer Review, Abstract Available, Full Text sprak
engelska, for att utesluta de artiklar som inte svarade pa uppsatsens syfte samt for att hjalpa
for forfattarna att hitta artiklar som var tillgangliga samt vetenskapligt granskade i tidskrifter.
Tidsbegransning skedde mellan ar 2003 till 2015 for att fa en sa aktuell forskning som
mojligt. Eftersom syftet med uppsatsen var att beskriva anhérigas upplevelser valde
forfattarna ut kvalitativa vardvetenskapliga artiklar for att forsta anhorigas upplevelser och
erfarenheter. Kvantitativa artiklar exkluderas i denna uppsats eftersom kvantitativ forskning ar
baserad pa forskarnas uppfattning utifran strukturerade méatningar och presenteras i sifferform
(Billhut & Gunnarsson, 2012). Tio vetenskapliga artiklar valdes ut som var relevanta och

svarade pa uppsatsens syfte (se bilaga 2).

6.3 Analysmetod

Data analyserades enligt (Friberg, 2012). Forfattarna laste de valda artiklarna som motsvarade
litteraturGversiktens syfte flera ganger bade individuellt och gemensamt for att bekanta sig
med innehallet. Vidare diskuterades artiklarnas innehall gemensamt for att fa en sa korrekt
tolkning av texterna som méjligt och en kort sammanfattning skrevs ner. Aterkommande
nyckelord i artiklarnas innehall fargmarkerades i olika farger utifran likheter och skillnader.
Likheterna och skillnaderna i artiklarnas resultat Istes och sammanfattades individuellt till en
borjan och sedan gemensamt. Olika fynd identifierades och skrevs ner som ett nytt
sammanfattat resultat. Det nya resultatet kunde sedan kategoriseras i tva kategorier som
bildade en ny helhet av hela resultatet. Vidare jamfordes dessa kategorier mot varandra for att
forhindra upprepningar av text.

7. Forskningsetiska dvervaganden

Forskningsetik finns till for att forsvara méanniskors lika varde, integritet och

sjalvbestammande och skyddar de personer som deltar i studier fran att utnyttjas eller bli



9 (33)

sarade (Kjellstrom, 2012). De valda artiklarna &r skrivna pa engelska och forfattarna har
stravat efter att forhalla sig kritiskt i anvandningen av Google translate genom att jamféra
oversattningen med originalspraket. Oversittningen skedde med anvandning av lexikon och
ordbdcker for att forsta artiklarna sa noggrant som majligt. Olsson och Sérensen (2011)
beskriver att plagiat inte far finnas i materialet. For att undvika plagiat har forfattarna
noggrant refererat till artiklar och andra ké&llor som anvéndes till uppsatsen. Forfattarna har
analyserat de valda artiklarnas resultat for att fa en sa korrekt tolkning som majligt. Artiklarna
lastes ett flertal ganger for att forsta dess innehall och har forfattarna har forhallit sig neutralt
till artiklarnas resultat genom att ha en bredare syn och forstaelse till dessa anhorigas
upplevelser och inte till sina egna upplevelser. Wallengren och Henricson (2012) beskriver att
det ar viktigt att valja ut artiklar som har genomgatt etiska 6vervagande och som ar godkéanda
samt har tillstand av den etiska kommittén for att oka det vetenskapliga vérdet i artiklarna.
Forfattarna har endast inkluderat artiklar som &r etiskt godkanda eller har ett etisk

Overvéagande.

8. Resultat

Resultaten presenterades i tva kategorier: Anhorigas upplevelser av vardande roll samt an
upplevelser av stod fran halso- och sjukvarden. Anhorigas upplevelser av den vardande rollen
innehdll fyra subkategorier: Att vara informella vardare, anhorigas upplevelser av sin egen
livssituation, anhorigas relation till sin déende narstaende samt upplevelser kring doden.
Anhorigas upplevelser av stod fran hélso- och sjukvarden innehéll tva subkategorier: Kéanslor

av otillracklighet vid brist pa stod samt positiva upplevelser vid bekraftelse och stod.

8.1 Anhdrigas upplevelser av vardande roll

8.1.1Att vara informella vardare

Att varda en narstaende upplevdes som en naturlig roll (Brobéck & Berterd, 2003; Carlander,
Sahlberg - Blom, Hellstrom & Ternestedt, 2011; Fisker & Strandmark, 2007; Lee, Melia, Lin,
Chiu, Hu, 2014; Totman, Pistrang, Smith, Hennessey & Martin, 2015; Weibull, Olsen &
Neegaard, 2008). Genom den vardande rollen som de anhériga atog sig uppfyllde de inte
enbart sina egna skyldigheter och plikter utan dven sina narstaendes 6nskan genom att varda
dem hemma i livets slutskede. Anhdriga upplevde en kansla av tillfredsstallelse som
underlattade sorgens bearbetning efter den narstaendes bortgang da man som anhdérig deltog

aktivt i vardandet.
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| studien av Fisker och Strandmark (2007) beskrev anhoriga sina kérlekslften och att de
holl dessa genom att varda sina narstaende i hemmet for att skydda deras integritet, sjalvbild
och sjalvbestammande efter missndje bland annat med sjukvarden. Trots att studier av
(Broback & Berterd, 2003; Carlander et al., 2011; Fisker & Strandmark, 2007; Weibull et al.
2008) beskrev att anhoriga frivilligt vardade sina doende narstaende i hemmet upplevde
anhdriga otillrackligheter nar den déendes tillstand forsamrades. Denna kénsla fick de
eftersom kunskaper samt fardigheter saknades i hur anhdriga skulle utféra vissa
omvardnadsuppgifter vilket ledde till en kansla av frustration, isolering och oro (Broback &
Berterd, 2003; Carlander et al., 2011; Fisker & Strandmark, 2007). | studien av Neergaard,
Olesen, Jensen & Sondergaard (2008) framkom det att varda en narstaende i hemmet dygnet
runt var svart for anhoriga vilket utvecklade en kansla av otillracklighet i vardandet. Det
medfdrde att anhoriga inte kunde uppfylla narstaendes 6nskan att fa en god dod i hemmet och
tanken att lagga in sina narstaende pa hospice borjade véxa fram.

Trots de olika pafrestningarna de genomgick upplevde de anhériga en meningsfullhet av
att vara néra sina narstaende och varda dem den sista tiden (Carlander et al., 2011; Fisker &
Strandmark, 2007; Totman et al. 2015 ). | studien av Proot et al (2003) framkom det att
vardandet av sina doende narstaende gav anhoriga tillfredstallelser vilket minskade deras
sarbarhet som i sin tur skyddade dem fran trétthet och utbrandhet. I studien av Axelsson,
Klang, Lundh Hagelin, Jacobson & Gleissman (2015) upplevde anhériga att vardandet av sina
ddende narstaende gav dem inte bara mojlighet att hitta ett sétt att njuta av livet tillsammans

med sina narstaende, utan gav aven styrkan att fortsatta med sin vardande roll.

8.1.2 Anhdrigas upplevelser av sin egen livssituation

Anhoriga upplevde och beskrev sina vardande roller som ansvarsfulla och kravande nér deras
narstaendes tillstand forsamrades vilket medforde att deras liv paverkades negativt samt vissa
anhdriga minskade deras arbetstid och jobbade bara deltid, vilket paverkades deras ekonomi
negativt (Axelsson et al., 2015; Broback & Berterd, 2003; Carlander et al., 2011; Totman et
al., 2011). De upplevde aven att bekraftelse av professionell vardpersonal samt stéd fran
andra personer i deras omgivning vilket var viktigt for att de lattare skulle kunna hantera
ansvaret i sin vardarroll och olika kansloméassiga utmaningar de stotte pa i samband med
detta. Jack, O'Brien, Scrutton, Baldry och Groves (2015) beskrev att anhorigas upplevelser av
att avsta fran omvardnadens ansvar for en kort stund vid avlastning fran sjukvardpersonalen,

gav dem mojlighet att koppla av eller tid att &gna sig at sina egna liv.
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| studien av Broback och Bertero (2003) beskrevs kanslan av att kanna sig fange i sitt eget
hem. Anhoriga kande sig trotta samt orkeslosa av att ge omvardnad dygnet runt till sina
narstaende. Deras ork for sina egna behov av vanliga aktiviteter som att ga ut pa en promenad
minskade samtidigt som deras radsla Gver att inte vaga lamna sina narstaende ensamma i
hemmet ifall doden skulle intraffa 6kade. Nagra av dessa anhoriga arbetade under tiden som
de vardade sina narstaende i hemmet. De upplevde skuldkanslor Gver att de var pa jobbet och
inte i hemmet.

Att vara anhorig till en déende narstaende i hemmet var bade fysiskt och psykiskt
pafrestande (Axelsson et al., 2015; Broback & Berterd, 2003; Carlander et al. ,2011; Fisker &
Strandmark, 2007; Lee, et al.,2014; Proot et al. 2003; Totman et al.,2015, Weibull et al.,
2008). De flesta anhdriga upplevde trétthet, oro, stress, utbrandhet och frustration i samband
med sin vardarroll. Anhoriga stravade efter att uppfylla den svart sjuka nérstaendes behov och
onskningar samtidigt som de férsummade sina egna basala behov (Brobédck & Berterd, 2003;
Carlander et al., 2011; Fisker & Strandmark, 2007).

Fisker och Strandmark (2007) beskrev i sin studie att forsummelsen av anhérigas basala
behov av sémn, vila, tillracklig nutrition och sociala kontakter kunde relatera till stress,
trotthet samt viktminskning. Omvardnad dygnet runt till sin déende nérstaende hade negativ
paverkan pa dessa anhdrigas basala behov (Neergaard et al., 2008; Jack et al., 2015). Nar
narstaendes tillstand forsamrades blev hemmet institutionaliserad och invaderat av
sjukvardspersonal under hela dygnet vilket paverkade de anhérigas somn (Broback & Bertero,
2003; Fisker & Strandmark, 2007).

8.1.3 Anhdrigas relation till sin doende narstaende
De flesta anhoriga kande ro och gladje i att vara néra och varda sina kara narstaende vid livets
slutskede (Fisker & Strandmark, 2007; Proot et al., 2003; Totman et al., 2015). Trots det
upplevde de anda att de forlorade sin relation med sin déende narstaende pa grund av
personlighetsforandringar som deras nérstaende genomgick i samband med psykiskt lidande
under sitt sjukdomsforlopp.

| studien av Brobéck och Berterd (2003) beskrev anhériga sina upplevelser av att forsoka
bevara balansen i den forandrade situationen genom att undanhalla sina kanslor fran sina
narstaende som ett satt att hantera situationen. Kanslor av radsla, oro och osakerhet
undanholls pa sa satt sa att anhoriga skulle klara av att hantera samt kunna fortséatta med sina
vardande roller. Vissa anhoriga upplevde att de hade dubbla roller, en som partner och en som

vardare vilket resulterade i negativ inverkan pa partnerskapet (Broback & Berterd, 2003;
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Proot et al., 2003). | studien av Proot et al.( 2003) beskrevs upplevelsen att forsoka skydda
sin doende partner fran den emotionella sorgen som livets slutskede medférde. Genom att
undanhalla sina kanslor for sin sjuka partner besparade man dem ytterligare lidanden men
sorgen kvarstod hos anhdrigvardarna. Manga anhdoriga kéande ett behov av att soka upp nya
manniskor att umgas med for att ventilera sina kanslor och fa kanslomassigt stod vid brist pa
trost och stod fran familjemedlemmar eller vanner.

Att fa stod fran andra familjemedlemmar samt vanner tillférde anhorigvardarna styrka i att
fortsatta varda sina doende narstaende (Carlander et al., 2011; Lee et al., 2014; Totman et al.,
2015). Totman et al.( 2015) beskrev anhdriga hur viktigt det var att fa stod fran andra
familjemedlemmar i vardandet. Stodet hjalpte dessa anhoriga till att minska sin isolering samt
underlattade den tunga bordan av ansvar fran dem. Anhoriga beskrev dven att genom att
samtala om problemen de stétte pa i vardandet samt utbytet av erfarenheter med vanner eller
andra familjemedlemmar ledde till en kéansla av lattnad fran det tunga ansvaret de bar pa
(Carlander et al., 2011; Totman et al., 2015). Vid bristande stod fran vanner eller andra
familjemedlemmar upplevde anhériga en kansla av ensamhet, sarbarhet samt okad risk for
utbrandhet (Weibull et al., 2008).

8.1.4 Upplevelser kring doden

Totman et al (2015) visade att vissa anhdriga betraktade déden som en naturlig process och
motiverades sjalva att leva sitt eget liv. Andra anhoriga beskrev hur deras religitsa
Overtygelser och varderingar hjalpte dem att handskas med rédslan av att méta déden. |
studien av Axelsson et al. (2015) framkom det att anhoriga beskrev en kéansla av
oférberedelse och radsla infor doden trots att de var medvetna om att deras narstaende var
nara doden. De beskrev &ven att deras upplevelse av att vara medveten om ddden inte var
samma sak som att mota, forsta och acceptera doden. Lee et al. (2015) beskrev att de flesta
anhdriga accepterade sina narstaendes dod och forberedde sig genom att arrangera
begravningen. De stravade dven efter att ge en trygg och god vard till sina nérstaende sa att de

kunde uppleva en god dod utan lidande.

8.2 Anhorigas upplevelser av stod fran halso- och sjukvarden

8.2.1 Kanslor av otillracklighet vid brist pa stod

| de flesta studier framkom det att anhoriga upplevde bristande stod fran halso- och
sjukvardspersonalen (Axelsson et al., 2015; Broback & Berterd, 2003; Carlander et al., 2011;
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Fisker & Strandmark, 2007; Proot et al., 2003; Totman et al., 2015). Anhdriga beskrev att de
kénde sig ensamma och 6vergivna nar vardandets krav och ansvar 6kade samtidigt som deras
ddende narstaendes tillstand forsamrades. Kunskap saknades hos dessa anhdriga inom
omvardnad och deras 6nskemal var att fa stod samt hjalp fran vardpersonalen.

Brobéck och Berterd (2003) framkom det att anhériga kunde fraga vardpersonalen i
samband med ett hembesok om handledning for hur omvardnaden kunde utféras pa ett bra,
ratt satt sa att varden och omsorgen de utforde sjalva kunde bli sa bra som majligt. Att sjalva
ta initiativ anvandes av flera anhdriga som en strategi for att inhdmta kunskap vilket medforde
positiva resultat i att bli kunniga inom vissa moment i omvardnaden for att kunna utféra dessa
sa professionellt som mojligt. Totman et al (2015) beskrev att anhoériga upplevde
omvardnadens ansvar som en tung borda vilket ledde till en kénsla av oro och osakerhet hos
dem ifall de gav ratt vard till sina narstaende.

Fisker och Strandman (2007) beskrev att vissa anhdriga upplevde maktldshet och stress
vid bristande stod av medicinskt behandling fran halso- och sjukvardspersonalen. Proot et al.
(2003) beskrev i sin studie att uteblivet stod var en faktor som bidrog till sarbarhet, vilket
Okade riskerna for trétthet och utbrandhet hos anhériga. Anhoériga upplevde att de inte hade
fatt tillrackligt med information nér de vardade sina narstaende i hemmet fran halso- och
sjukvardpersonalen (Axelsson et al., 2014; Broback & Berterd ,2003; Carlander et al., 2011;
Lee et al. ,2014; Neegaard et al., 2008; Proot et al,. 2003; Weibull et al., 2008). Studien av
Brobéack och Berterd (2003) beskrev att otillracklig information om den déendes
sjukdomsprognos samt brist pa instruktioner om hur omvardnaden skulle utforas ledde till en
kdnsla av maktléshet som paverkade de anhorigas vardarroll. Anhériga uppgav att ingen av
vardpersonalen nagonsin fragade pa vilket satt de utforde varden av sina narstaende i hemmet
trots att de anhdriga ville bli bemdétta som team medlemmar. Lee et al (2014) beskrev att
anhdriga uppgav att de behdvde fa information om symtomkontroll, nutrition, anvandning av
medicinskt utrustning och omvardnadsmaterial nar de vardade sina narstaende i hemmet. |
studien av Neegaard et al (2008) beskrev anhdriga bristande respekt och kommunikation
mellan primarvarden och sjukvarden. Denna brist skapade en kansla av otrygghet och
osakerhet hos de anhdriga om vem dessa skulle lita pa nar det gallde instruktioner om

utforandet av omvardnadsarbetet.

8.2.2 Positiva upplevelser vid bekraftelse samt stod i vardande rollen

Trots de negativa upplevelserna som anhérigvardarna erfor av halso- och sjukvarden visade

olika studier att de aven hade positiva upplevelser av hélso- och sjukvarden (Axelsson et al.,
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2015; Brobéck & Berterd, 2003; Carlander et al., 2011; Fisker & Strandmark, 2007; Jack et
al., 2015; Lee et al., 2014; Proot et al., 2003; Neegaard et al., 2008; Totman et al., 2015;
Weibull et al., 2008). Olika utmaningarna som de anhdriga stétte pa i sina vardande roller
kunde vara pafrestande men trots det kunde de &gna sig at sitt liv tack vare tillrackligt stod
fran hélso- och sjukvardspersonalen.

Anhoriga uppgav att avlastningen fran sjukvardspersonalen under en kortare tid upplevdes
positivt och tryggt samt gav de anhdriga sinnesfrid och befrielse fran skuldkénslor (Jack et al.
2015). Anhdriga kunde behalla sina jobb samt sina inkomster och kunde dven ga ut for en
promenad, att handla eller umgas med vénner. Att fa stod och avlésning under natten fran
hélso- och sjukvardspersonalen gav en upplevelse av trygghet till anhérigvardarna samt
mojlighet att sova ut for att orka ta hand om sina narstaende under dagen (Jack et al., 2015;
Proot et al., 2003; Weibull et al., 2008).

Att ge emotionellt stod till de anhoriga nar dessa vardade sina déende narstaende i hemmet
minskade kénslan av osakerhet, radslan samt ensamheten (Lee et al., 2014; Neegaard et al.,
2008; Proot et al., 2003). Det emotionella stodet gavs till anhdriga genom att respektera deras
vilja, att aktivt lyssna och ge uppmuntran och bekraftelse i deras formaga att varda som i sin
tur 6kade sjalvfortroendet och gav dem ro.

Att bekrafta anhorig formaga att utfora olika varduppgifter pa ett bra satt, av
vardpersonalen, tillforde styrka och sjalvfortroende till de anhoriga (Lee et al., 2014;Weibull
et al., 2008). Att fa ratt information om sin svart sjuka narstdendes sjukdom och prognos
bidrog till att de anhdriga och nérstaende kunde fatta ratt beslut om fortsatt behandling eller
inte (Axelsson et al., 2014; Brobéack & Berterd, 2003). Att ge relevant information till de
anhoriga nar de vardade sina narstdende i hemmet kunde minska radslan, osakerheten och

ensamheten samtidigt som det kunde formedla hopp (Proot et al., 2003).

9. Diskussion

Diskussionsdel innehaller metoddiskussion dar forfattarna diskuterar litteraturéversiktens
styrkor och svagheter. Resultatet som diskuteras utifran Roys adaptionsmodell och konsensus
begreppet hdlsa. Vidare beskrivs kliniska implikationer och forslag till fortsatt forskning.

9.1 Metoddiskussion

En litteraturéversikt genomfordes med syfte att beskriva anhdrigas upplevelser av att varda en
narstaende i hemmet vid livets slutskede. Olika soktekniker anvéandes for att fa passande
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studier till vart syfte som resulterade i relevanta artiklar och darmed uppfyllde syftets mal.
Ostlund (2012) beskrev att genom att anvanda sig av olika sokord samt soktekniker bidrar till
att kunna samla relevanta studier vilket leder till bra resultat. Vid datainsamlingen anvéndes
begransning med Peer Reviewed, Abstract Available samt Full Text engelska for att hitta
vetenskapligt granskade artiklar i tidskrifter samt for att utesluta de artiklar som inte
motsvarade uppsatsens syfte. Forfattarna hittade en del studier som var intressanta och
relevanta till studien men de var inte tillgangliga i databaserna eller genom lanken Linked
Fulltext. Denna begrénsning uppfattades som en svaghet.

Datastkningarna genomfordes utan begrénsning av olika varldsdelar vilket ledde till att ett
flertal studier fran olika lander framkom. Det uppfattades av forfattarna bade som en styrka
for att fa en global dverblick av hur anhoériga upplevdes i olika kulturer men samtidigt kunde
det vara en svaghet da palliativa varden kan se olika ut mellan olika lander. Det gjordes en
tidsbegransning mellan &r 2003 till 2015 for att fa en sa tidsenlig forskning som majligt. Aven
det uppfattades som en styrka da man fick fram relativt nya artiklar. De artiklar som valdes ut
hade en kvalitativ ansats samt ett etiskt godkédnnande. Kvantitativa artiklar exkluderades
eftersom uppsatsens syfte var att beskriva anhorigas upplevelser. Henricson och Billhult
(2012) beskriver att kvalitativ forskning ar tolkande och beskrivande (subjektiv) forskning
som syftar pa att skapa fordjupande forstaelse for hur saker och ting sker. Resultatet av en
kvalitativ forskning baseras pa deltagarnas uppfattning och utrycks i form av ord. Kvantitativ
forskning baseras i form av strukturerade matningar eller observationer som forskarna har
gjort for att fa svar pa de forskningsfragor de &r intresserade av och presenteras i sifferform
(Billhut & Gunnarsson, 2012). Urvalet bestod av vuxna anhériga i olika aldrar av bada kénen
som vardade sina narstaende. Det uppfattades som en styrka da bada kénen beskrev sina
upplevelser av vardandet vilket bidrog till klarhet i resultatet och darmed till 6kad
trovardighet, vilket innebar att litteraturoversikts resultat ager giltighet. Forfattarna insag
genom sokningarna att det fanns mycket forskning inom amnet palliativ vard i livets slutskede
som ocksa var en styrka. Det underlattade att hitta intressanta vardvetenskapliga artiklar i
databaserna som svarade pa uppsatsens syfte da utbudet var stort. De utvalda studierna var
skrivna pa engelska och det fanns risk for feltolkning av artiklarna eftersom engelska spraket
inte ar forfattarnas modersmal vilket upplevdes som en svaghet.

Forfattarna laste artiklarna bade individuellt och gemensamt. Vidare skrevs artiklarnas
resultat ner individuellt och jamfordes gemensamt for att fa en sa korrekt tolkning av texterna
som mojligt. Artiklarnas resultat markerades individuellt med olika farger utifran likheter och

skillnader som sedan jamfordes gemensamt och slutligen kategoriserades med nya rubriker
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som bildade en ny helhet av hela resultatet. Resultaten skrevs under de olika kategorierna och
sedan jamfordes dessa kategorier mot varandra for att forhindra upprepningar av text.

9.2 Resultatdiskussion

Resultatet i denna litteraturdversikt visade anhorigas upplevelser av att varda sina narstaende
i hemmet vid livets slutskede och presenterades i tva kategorier: Anhorigas upplevelser av d
vardande roll och anhérigas upplevelser av stod fran halso- och sjukvarden. Det framkom att
anhoriga upplevde olika pafrestningar som de hade svart att hantera i samband med deras
vardande roll. Resultatet diskuteras utifran Roys fyra funktionsomrade i adaptionsmodellen,
vilket bidrar till att anhoriga lattare kan adaptera och hantera sina vardande roller. Roy (2009)
beskriver de fyra funktionsomraden som ar, fysiologiska funktioner, sjalvuppfattning,
rollfunktion, samt relation och samhérighet. Tillsammans skapar méanniskans adaptiva

formaga.

9.2.1 Fysiologiska funktioner

Roy (2009) beskriver att fysiologiska funktioner ar ett funktionsomrade i adaptionsmodellen
dar en individs grundladggande behov av nutrition, sémn och vila bor tillgodoses for att
individen skall kunna anpassa sig till en ny pafrestande livssituation. Enligt Roys beskrivning
forsvaras individens anpassningsformaga nar de grundlaggande behoven inte tillfredsstalldes.
Det framkom i litteraturoversiktens resultat att bristande stod fran vanner, familj samt hélso-
och sjukvarden hade negativ inverkan pa anhérigvardarnas somn och vila vilket utryckte sig i
form av svar trétthet, utbrandhet, oro, orkesléshet samt ingen motivering i sin vardarroll.
Carlsson (2012) bekréftade att vara anhoriga visade paverkan pa anhdrig sémn och vila.
Litteraturdversiktens resultat beskrev aven att fa stod i form av information, bekraftelse och
vagledning fran halso- och sjukvarden underlattade anhorigas vardarroll och méjliggjorde att
de kunde behalla sina tidigare aktiviteter samt inkomst vilket ledde till en béttre halsa och
valbefinnande. Stodet mojliggor avlastning for dessa anhdriga sa att de ska ha tid att
aterhamta sig genom somn for att de ska kunna orka delta aktivt i sina vardande roller samt

vara nédra sina alskade i deras sista tid i livet.

9.2.2 Sjalvuppfattning

Roy (2009) poéngterar att en individs sjalvuppfattning relateras till individens kognitiva

process som vid ohélsa kan forsamras. Vidare beskriver Roy (2009) att nar individens
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psykologiska behov inte tillgodoses kan det leda till att individen bérjar tvivla pa sig sjélv, sin
egen identitet och formaga vilket orsakar svarigheter till att kunna anpassa sig i den andrade
situationen. Resultatet beskrev att anhorigas halsa paverkades negativt av att varda sina sjuka
narstaende i hemmet vid livets slut och utrycktes som fatique, utbrandhet och stress. I studien
av Tang, Li och Liao (2007) beskrev anhdriga att deras halsa paverkades av den utmanande
och pafrestande vardarrollen. Tang et al. (2007) beskrev dven anhorigas kansla av osékerhet
om hur omvardnaden skulle ges pa bésta satt till sina sjuka narstdende. Denna osakerhet samt
oro skapade angest och depression hos de anhoriga. Det ar viktigt att sjukskéterskan ger stod

till anhorigvardarna sa att de behaller sin halsa.

9.2.3 Rollfunktion

Roy (2009) belyser att manniskor har olika roller i samhéllet och rollerna forknippas med
vissa forvantade beteenden. Det framkom i resultatet att anhoriga tog pa sig sina vardroller
eftersom de upplevde att det forvantades fran familjen och samhallet. Trots att anhoriga tog
pa sig rollen som vardare upplevde de en kansla av otillracklighet i sina eftersom de saknade
erfarenhet och kunskap om att varda en svart sjuk patient. Kanslan av otillracklighet orsakade
psykosociala, fysiska och existentiella pafrestningar som utryckte sig i oro, frustration,
ensamhet, trotthet och utbréandhet. En kansla av otillracklighet bekréftades aven i studien av
Milberg, Strang och Jakobsson (2004) som beskrev att anhériga som vardare upplevde
maktl6shet och hjélploshet vid vard av sina narstaende i hemmet vilket medforde samt ledde
till muskelspénningar, huvudvérk, aptitloshet, somnldshet, oro, frustation, ensamhet och
depression hos dem. Milberg et al. (2009) beskrev att anhériga upplevde
otillracklighetskanslor nér deras narstaendes halsotillstand forsamrades och det visade sig att
anhorigvardarna behovde psykiskt stod. Roy (2009) beskriver att en individ utvecklar nya
roller under hela sitt liv och for att utveckla en ny roll som &r en del av en process kravs det
kunskap och larande av den nya forvantade rollen. Om en person inte utvecklar férmagan att
ge vard och omsorg till sin narstaende som omgivningen forvantar sig kan det skapa
frustration och en kansla av otillracklighet hos dessa vardare.

Roy (2009) beskriver vidare att nar anhdriga inte kan beméstra sig i en ny roll kan det
innebéra att de inte kan hitta balans i sin situation for att kunna utvecklas, framja sin hélsa,
valbefinnandet samt inte kunna bli en integrerad och hel person. S6derberg, Strand, Haapala
& Lundman (2003) beskrev i sin studie att anhdriga varken hade fatt information eller
kunskap om sina svart sjuka narstaendes sjukdom eller dess prognos av hélso- och

sjukvarden. Detta forsvarade utférandet av vardandet och omsorgen till deras narstaende.
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Vissa anhoriga sokte sjalva upp information och kunskap pa olika satt om sina narstaendes
sjukdom. De uppgav att deras vardande roller kunde ha underlattats genom att fa information
om sjukdomen redan fran borjan. Soderberg et al (2003) betonade att det var halso- och
sjukvardpersonalens ansvar att ge information och kunskap till dessa anhdriga.

| litteraturdversiktens resultat framkom dven att anhoriga i samband med hembesok stéllde
fragor till sjukskoterskan om hur de skulle utfora varden till sin narstaende pa ett bra satt. Att
anhoriga sjalva stallde fragor sags som ett behov av ytterligare kunskap om vardandet vilket
motverkade kanslan av otillracklighet i sina vardande roller. Roy (2009) beskriver att
adaption &r en del av en process dar tdnkande och kdnnande personer gér medvetna val for att
kunna hantera olika utmaningar de moter for att kunna utvecklas, bevara sin integritet och
balans. Att kunna anpassa innebar att kunna hantera en forandrad milj6 eller
livsomstandigheter. Nar individen far hjalp att anpassa sig i den forandrade situationen blir

det lattare att utvecklas som individ samt framjar halsan och valbefinnandet.

9.2.4 Relation och samhorighet

| litteraturdversiktens resultat framkom dven att anhoriga inte bemottes som
teammedlemmar fran halso- och sjukvardspersonalen vilket medférde en upplevelse av
ensamhet, Gvergivenhet och brist pa stod. Det belystes i studien av Linderholm och
Friedrichsen (2010) att de anhdriga upplevde ensamhet och 6vergivenhet nér de inte lyckades
skapa en relation till sjukvardpersonalen. Relation och samhérighet &r en social adaptiv
funktion enligt Roys adaptionsmodell som handlar om en individs kanslor och ndra relationer
till andra individer. Roy (2009) menar att manniskan behdver hjalp av andra manniskor for att
kunna uppritthélla en 6msesidig relation. Omsesidiga relationer praglas av karlek, omsorg
och respekt for varandra dar man samtidigt delar med sig av sin kunskap och erfarenheter som
leder till att manniskan kan integreras och utvecklas. For att anhoriga ska kunna varda sina
narstaende pa ett bra satt bor sjukskoterskan etablera en 6msesidig relation till dessa anhoriga
for att fa en forstaelse av deras livssituation samt ge dem relevant stod. Detta innebaér att
anhoriga lattare kan anpassa sig till sina vardande roller och kan uppleva en kénsla av
samhorighet till hdlso- och sjukvarden. Epiphaniou et al. (2012) belyste att sjukskéterskans
stod till dessa anhoriga betraktades som en copingmekanism for att klara av att hantera stress
och andra utmaningar i samband med sin vardarroll. Strang och Koop (2003) bekraftade att
stodet fran halso- och sjukvarden, vanner och andra familjemedlemmar upplevdes av anhériga
som en copingmekanism for att handskas vardande roll nar de vardande sina narstaende i

hemmet.
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Resultatet belyste dven hur viktigt det &r att erbjuda stod till dessa anhoriga. Stodet
medfdrde styrka i att delta aktivt i vard och omsorg av sina narstaende och hjalpte de dven att
anpassade sig lattare till sina vardande roller vilket kan ge dem en kénsla av ro och
meningsfullt. Att kunna ge stod till anhdriga kan kopplas till (Antonovsky, 2009) KASAM
“kénsla av sammanhang”. Stodinsatser bidrar till att kunna begripa, hantera och kunna hitta
mening i sina vardande roller. De manniskor som upplever ett ssmmanhang i sin tillvaro och
ser sina handlingar som meningsfulla & de ménniskor som upplever halsa och vélbefinnande.
Att kunna hantera sin vardarroll innebar enligt (Roy, 2009) att kunna anpassa sig till den.

Forfattarna anser att sjukskdoterskans roll i palliativ vard vid livets slutskede ar viktigt for
att kunna ge ratt stod till anhoriga i sina vardande roller. Friedrichsen (2012) har beskrivit
sjukskoterskans roll som relationsskapande, stodjande, kommunikativ och koordinerade.
Kommunikationen ar viktig i varden men det ar annu viktigare inom palliativ vard och det ar
en av de fyra hornstenarna i palliativ vard enligt Socialstyrelsen (2013). God kommunikation
med anhdrigauppfylls genom att aktivt lyssna, observera samt visa respekt och empati.
Sjukskoterskan kan etablera en bra relation till anhériga genom en god kommunikation och
kan da fa forstaelse av anhorigas upplevelser, behov och 6nskan. Detta kan underlatta for
sjukskoterskan att planera stodinsatser efter anhériga énskan och behov tillsammans med
andra yrkeskategorier som lakare, kurator eftersom sjukskéterskan har en koordinerande roll.
Att vara en god koordinator kan bidra till att anhoriga klarar av att hantera sina vardande
roller genom olika stodinsatser som satts in angaende sina narstaendes prognos, medicinering
eller hur anhorigvardarna ska utfora viss omvardnad. Studien av Henriksson, Arestedt,
Benzein, Ternestedt & Andershed (2013) beskrev genom att infora stédprogram till anhériga
som vardade sina narstaende i palliativ vard bidrog till att dessa anhdriga upplevde en dkad
uppfattning om beredskap, kompetens och mening i sina vardande roller.

Forfattarnas viktigaste fynd i denna litteraturstudie var att infora stddprogram samt ge
utbildning &r av stor betydelse for dessa anhdrigas situation. Genom att erbjuda detta stéd kan
man motverka ensamheten, otillracklighetskanslor och den 6kande sarbarheten och istéllet

uppna kanslor av meningsfullhet, vélbefinnande och tillracklighet.

9.3 Kliniska implikationer

Resultatet visade att det fortfarande finns brister av stodinsatser inom sjukvarden till de
anhoriga som vardar sina narstaende i hemmet vid livets slutskede. Det ar viktigt att

sjukskoterskan uppméarksammar dessa anhorigas behov lika mycket som patienternas for att
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kunna bemota dem pa ett professionellt satt samt fanga deras olika behov och erbjuda
passande stdd. Da kan dessa anhoriga lattare anpassa sig till sin nya identitet. Sjukskoterskan
bor anvanda sig av en helhetssyn pa patienten och dess anhdriga da anhorigstodet &r en av
hornstenarna inom den palliativa varden. Genom en bra kommunikation kan sjukskoterskan fa
en forstaelse av anhorigas upplevelser och kan da erbjuda patienten en personcentrerad vard
och se till att varden runt patienten fungerar val vilket dven inkluderar dessa anhdriga.

9.4 Forslag till fortsatt forskning

Trots att palliativ vard och anhdrigas upplevelser av att varda sin narstaende i hemmet vid
livets slutskede &r ett val utforskat omrade sa kande de flesta anhorigvardarna i denna
litteraturdversikt otillracklighet i sina vardande roller. Denna kansla paverkade deras hélsa
och vardagsliv pa ett negativt satt. Resultatet visade att motet mellan sjukskoterskan och
anhorigvardarna var viktigt och det fanns stora brister i bade kommunikationen samt i de
stodjande insatserna. Vidare forskning enligt forfattarna rekommenderas angaende
anhdrigvardarnas upplevelser av sin vardande roll samt vilket stod som behovs for att de
lattare ska kunna anpassa sig till den &ndrade livssituationen for att framja sin halsa och

vélbefinnandet.

10. Slutsats

Denna litteraturéversikt identifierade olika faktorer som paverkade de anhdrigas liv pa ett
negativt satt och darmed okade deras sarbarhet. Brist pa emotionellt, praktiskt och
informationsrelaterat stod, samt kénsla av osakerhet, otillracklighet, radsla och ensamhet var
riskfaktorer som kunde leda till trétthet och utmattning hos anhériga. Anhdriga stravade efter
balans och véalbefinnande under vardandet av sina svart sjuka narstaende. Resultatet belyste
de manga utmaningar dessa vardgivare patraffade och gav en inblick i den psykologiska
komplexiteten och de olika behoven som fanns. Att fa stod fran halso- och
sjukvardspersonalen underlattade hanteringen av den forandrade situationen. Det visade sig
att de anhoriga klarade sig battre i sin vardande roll nér de fick tillracklig information om
sjukdomen, bemdttes med respekt, fick stod och blev bekraftade i sin vardarroll.
Undervisning av specifika fardigheter inom omvardnaden hade stor betydelse i deras

vardande roll och medforde trygghet samt sékerhet hos anhériga.
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Databas Sokord Antal Begransningar | Antal Antal lasta | Valda artiklar till resultat, se bilaga 2.
traffar lasta artiklar
abstrakt
CINAHL Informal caregivers 18 Peer reviewed | 8 4 Jack, B. A., O'Brien, M. R., Scrutton, J.,
Advanced search AND experiences AND Full text Baldry, C. R., & Groves, K. E. (2015).
palliative care at home 2003-2015
Proot, I. M., H. Abu-saad, H., F.J.M.
Crebolder. H., Goldsteen. M., A. Luker,
K., & A.M. Widdershovn, G. (2003).
CINAHL Next of kin AND 5 Peer reviewed | 5 2 Brobéck, G., & Berterd, C. (2003).
Advanced search palliative care at home Full text
AND experiences 2003-2015
MedLine Family caregivers 68 Full text 10 5 Carlander, 1., Sahlberg- Blom, E.,
Advanced search AND experiences AND 2003-2015 Hellstrom, 1., & Ternestedt, B.(2011)

palliative care at home

Lee, H. S., Melia, K. M., Yao, C., Lin,
C., Chiu, T., & Hu, W. (2014).

Weibull, A., Olesen, F., & Neergaard, M.
A.(2008)
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MedLine Palliative care at 24 Full text Totman, J., Pistrang, N., Smith, S.,
Advanced home AND 2003-2015 Hennessey, S., & Martin, J.
search experiences of relatives (2015).
Neergaard, M. A., Olesen, F., Jensen, A.
B., & Sondergaard, J.
(2008).
CINAHL Close relatives 28 Peer reviewed Axelsson L, Klang B, Lundh Hagelin C,
Advanced search AND Full text Jacobson S, Gleissman
End of life 2003-2015 S. (2015).
CINAHL Nursing AND 32 Peer reviewed Fisker, T., & Strandmark, M. (2007)

Advanced search

Pallitive care at home
AND relatives AND

experinces

Full text
2003-2015
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Forfattare Titel Ar, land, Syfte Metod Resultat
tidskrift (Urval och
datainsamling, analys)
Axelsson, L., | Meanings of being | 2015, Sverige. Att beskriva och Metod: I resultatet uppkom sex teman: Stravan
Klang, B., a close relative of | Journal of belysa betydelsen av | Kvalitativ tolknings design | efter att vara stodjande och hjalpsam
Lundh a family member | Clinical Nursing | att vara en nara utan att skada den sjuka personen,
Hagelin, C., treated with anhorig till en svart Urval: Fjorton anhoriga behovet av 0kad styrka och stod, att
Jacobson, S. haemodialysis sjuk narstdende som balansera mellan viljan att hjalpa till
H., & approaching end behandlas med Datainsamling: och sitt eget pagaende liv, ckat ansvar
Gleissman, S. | of life hemodialys i livets Retrospektiva kvalitativa | som omfattar dilemman, stréavan efter
A slutskede. intervjuer med 6ppna ett gott liv tillsammans i nuet och att
fragor leva med medvetenheten om ddden.
Deltagarna beskrev behovet av stoéd som
Analys: Fenomenologisk | viktigt da det var detta som gav dem
hermeneutisk texttolkning | mening, trygghet, fortroende och styrka
att mota de olika utmaningarna i deras
vardande roll. Anhdriga upplevde vid
brist pa stod att ansvaret 6kade vid
forsamring av den narstaendes tillstand
och vardandet borjade upplevas som en
borda vilket medforde att de hade svart
att balansera mellan viljan att hjélpa till
samt att fortsatta med sitt eget pagaende
liv. Resultatet visade for att anhdriga
ska kunna orka varda sina narstaende
och kanna sig trygga i sin roll fanns det
ett stort behov av stéd fran halso- och
sjukvarden.
Broback, G., How next of kin 2003, Sverige, Att identifiera och Metod: Kvalitativ En kénsla av otillracklighet
& Berterd, C. | experience of European beskriva anhorigas identifierades som huvudtemat i denna
palliative care of | Journal of upplevelser av Urval: Sex anhdriga studie som genomsyrade alla fem
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relatives at home

Cancer Care

palliativ vard i
hemmet.

Datainsamling:
Intervjuer

Analys: Fenomenologisk
metod enligt Giorgi

teman: Anpassning, medvetenhet, att
uppfattas som en person, kanslomassiga
effekter och kanslor av osékerhet. En
viktig aspekt om vad som orsakar denna
kansla av otillracklighet kring alla fem
teman var bristen pa information och
stod. Anhoriga forsokte hantera det med
olika copingstrategier.

Carlander, 1.,
Sahlberg-
Blom, E.,
Hellstrom, 1.,
& Ternestedt,
B.

The modified self:

family caregivers'
experiences of
caring for a dying
family member at
home

2011, Sverige,
Journal of
Clinical Nursing

Att undersoka
situationer i det
dagliga livet som
utmanar anhdrigass
sjalvbild vid vard av
en doende
familjemedlem
hemma.

Metod:
Kvalitativ deskriptiv studie

Urval: Tio anhoriga
Datainsamling: Intervjuer

Analys: Grundad teori
med induktiv analytisk

Upplevelser av situationer i det dagliga
livet for anhdriga presenterades i tre
monster: Utmanande ideal, strackta
granser samt émsesidigt beroende. Dess
monster bildade karntemat det
modifierade sjalvet. Anhdriga beskrev
att sjalvbilden av en idealisk vardgivare
kunde andras i vissa utmanande
situationer. Det fanns situationer som
innebar att anhorigvardarna var tvungna
att tanja pa sina granser vid nara
intimitet och integritet for att kunna
varda sin doende narstaende. De
upplevde ett sammanflatat beroende till
sin doende narstaende dar deras
vardarroll kandes som en naturlig del i
livet och det gav de mojlighet att vara
nara sin dlskade.
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Fisker, T., & | Experiences of 2007, Sverige, Att belysa narstdendes | Metod: Kvalitativ De efterlevande anhdrigvardarna
Strandmark, surviving spouse | Scandinavian upplevelser och upplevde bade en god och karleksfull tid
M. of terminally ill Journal of erfarenheter av att Urval: Atta anhériga samt en dalig och sorgsen tid under
spouse: a Caring Sciences | varda sin doende vardtiden av sin doende make/maka i
phenomenological make/maka i hemmet | Datainsamling: hemmet. Sorgen och lidandet som fanns
study of an samt att beskriva deras | Kvalitativa djupgaende hos de efterlevande makarna fore doden
altruistic behov av att fa intervjuer forstarktes av otillracklig lindring samt
perspective palliativt stod fran brist pa praktiskt stod till dessa fran
distrikt sjukskoterskan | Analys: Deskriptiv distriktssjukskoterskan och det sociala
fenomenologi enligt natverket. Studien visade att den
Giorgi. ddendes intressen &r i centrum och
anhoriga forsummade sina primara
behov vilket ledde till stress, somnbrist,
utmattning, isolering och
viktminskning.
Jack, B. A, Supporting family | 2015, UK, Att undersoka Metod: Kvalitativ Resultatet presenterades i tre teman. En
O'Brien, M. carers providing Journal of anhorigvardarnas uppskattad narvaro, i goda hander samt
R., Scrutton, end-of-life home | Clinical Nursing | erfarenheter och Urval: Tjugo anhdriga stod till normalt liv. Anhériga upplevde
J., Baldry, C. | care: a qualitative uppfattningar om trost, trygghet och mindre ensamhet av
R., & Groves, | study on the tjansten, hospice Datainsamling: hospice medhjalparna. Stédet de fick
K. E. impact of a hemtjanst (HAH) i Semistrukturerade gav dem ocksa fortroende att fortsatta i

hospice at home
service

livets slutskede

intervjuer

Analys: Tematisk analys
samt innehallsanalys

den vardande rollen. Anhdriga kande en
viss lattnad och trygghet vid narvaron
av hospice medhjalparna. De
rapporterade att tillgangen till (HAH)
erbjod dem ett fortsatt normalt liv
genom att ha tid till olika aktiviteter for
resten av familjen. De ké&nde trygghet i
att deras narstaende blev val
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omhandertagna av hospice personalen
och kunde koppla av samt koncentrera
sig pa sitt arbete.

Lee, H. S.,
Melia, K. M.,
Yao, C,, Lin,
C.,Chiy, T, &
Hu, W.

Providing hospice
home care to the
terminally ill
elderly people
with cancer in
Taiwan: family
experiences and
needs

2014, Taiwan
American
Journal of
Hospice &
Palliative
Medicine

Att understka
narstaendes

upplevelser och behov

nar de vardar sina
aldre anhdriga med
cancer i hemmet vid
livets slutskede.

Metod: Kvalitativ
longitudinell

studie med ett flertal
intervjuer av samma
personer under en langre
tid

Urval: Fyrtiofyra anhoriga
Datainsamling:
Semistrukturerade

intervjuer med 6ppna
fragor

Analys: Kvalitativ
induktiv innehallsanalys

I resultaten framkom fem teman:
hoppas pa ett botemedel, upplevelser av
fluktuerande kanslor, acceptera
patientens doende, om patientens dod
som en god dod, behov av
kanslomassigt stod och information.
Anhoriga hade hoga forvantningar pa
att forlanga sina narstaendes liv med
god omvardnad och de upplevde
blandade kénslor. Positiva kénslor
Okade sjalvfortroendet, negativa kénslor
medfdrde panik och rédsla infor
dodsprocessen, svara kanslor beskrevs
som sorg i hjartat och lidande. De
utforde uppgifterna med respekt till den
doéende narstaende och upplevde déden
som god nér det intraffade utan
komplikationer eller lidande. Anhoriga
upplevde tva typer av behov. Ett av
behoven var att fa kansloméssigt stod
fran familj och vardpersonal genom att
vara ndrvarande, sedan det andra
behovet som var att fa information. | det
behovet rdknas med all information om
behandling av symtom, nutrition,
lakemedel och tillampning av
omvardnadsstod.

Neergaard, M.
A., Olesen, F.,

Palliative care for
cancer patients in

2008, Danmark
BMC Palliative

Att undersoka
upplevelser och

Metod: Kvalitativ

Sju kategorier identifierades och
grupperades i tre kategorier av
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Jensen, A. B., | aprimary health Care preferenser av Urval: Fjorton anhoriga upplevelser.
& care setting: narstaende till Vardpersonalens ledning, gemensam
Sondergaard, | Bereaved terminal sjuka Datainsamling: vard samt anhdrigrollen. Man fann
J. relatives' anhoériga samt att Semistrukturerade behov av forbattring av vardpersonalens
experience, a undersoka hinder for | intervjuer professionella kompetens,
qualitative group leverans av en god kommunikationsformaga och formaga
interview study palliativ vard i Analys: Narrativ analys att skapa en relation med anhériga och
hemmet. de sjuka narstaende. Vidare beskrevs att
kommunikationen mellan
vardpersonalen, priméar vard och
sjukvard saknades, vilket ledde till en
kansla av osakerhet och frustration hos
anhoriga. Anhdrigas roll behévde extra
fokus.
Proot, I., Abu- | Vulnerability of | 2003, Att undersoka anhorigas | Metod: Kvalitativ studie | Resultaten visade sarbarheten som
Saad, H., family caregivers | Nederlanderna, upplevelser, deras med grundad metod karnkategori. Anhorigvardarna kande en
Crebolder, H., | interminal Scandinavian behov av hemvard samt kontinuerlig balansering mellan
Goldsteen, M., | palliative care at | Journal of vilken hjalp de far av Urval: Tretton anhdriga | vardborda och férmaga att kunna
Luker, K., & home; balancing | Caring Sciences | hélsovarden hantera sin vardande roll av sina

Widdershoven,
G.

between burden
and capacity

Datainsamling:
Beskrivande intervjuer.

Analys: Data
analyserades med
komparativ metod, Data
triangulering anvéndes
fran olika kallor samt
olika tillfallen och
tidsforlopp for att vidga
analysen

narstaende i hemmet. Faktorer
identifierades som bade paverkade och
okade sarbarheten hos dessa anhoriga:
begransad aktivitet, radsla, osdkerhet,
ensamhet infor doden och bristande
stdd. Medan andra faktorer som
identifierades minskade sarbarhet och
skyddade anhoriga fran trétthet och
utmattning: fortsatt tidigare aktivitet,
hopp, att ha kontroll dver situationen,
tillfredstallelse och bra stdd. Anhdrigas
behov av professionell vard i hemmet
omfattar tre dimensioner av stod:
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instrumental, emotionell och
informationsrelaterat stod.

Totman, J., “You only have 2015, UK Att undersoka Metod: Kvalitativ metod | Resultatet presenterades i femton teman
Pistrang, N., one chance to get | Palliative emotionella utmaningar som organiserades i en ram baserad pa
Smith, S., it right”: A Medicine som anhorigvardgivare | Urval: Femton anhoriga | Yalom’s fyra “existentiella villkor .
Hennessey, S., | qualitative study star infor och deras Anhorigvardarna kande ett stort ansvar
& Martin, J. of relatives' upplevelser av hélso- Datainsamling: och ett svek vid bristande stod av
experiences of och sjukvardspersonalen | Semistrukturerade professionell hospice personal som
caring at home ur ett existentiell interjuver. ledde till desperation och isolering. De
for a family psykologiskt perspektiv upplevde &ven angest, oro samt en
member with i livets slutskede Analys: Tematisk data chock nér deras narstaende dog trots att
terminal cancer. analys de visste att doden narmade sig, sa holl
de fast vid hoppet om att doden inte var
nara. De flesta anhoriga upplevde
omvardnaden som ett djupt meningsfullt
arbete, som gav mojlighet till att finna
mening i och genom lidandet
Weibull, A., Caregivers' active | 2008, Danmark, Att undersoka sorjande | Metod: Kvalitative Det uppkom fyra kategorier i resultatet.
Olesen, F., & | rolein palliative | BMC Palliative makarnas upplevelser deskriptiv studie. Graden av engagemang, positiv, negativ
Neergaard, M. | home care - to Care av aktivt deltagande i inverkan samt forutsattningar for

A

encourage or to
dissuade? A
qualitative
descriptive study

medicinskt och fysisk
vard och dess effekter
under det palliativa
sjukdomsforloppet i
hemmet.

Urval: Sju anhériga

Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer

Analys:
Narrativ analys

sakerhet, fortroende och dialog.
Anhdriga upplevde ensamhet,
maktloshet och frustration vid brist pa
stod och kommunikation fran andra
familjemedlemmar, hélso - och
sjukvarden samt vardpersonalen.
Anhoriga kande stor tillfredsstallelse,
sjalvfortroende och trygghet nér de
vardade aktivt sina narstaende samt nar
de fick stod dygnet rund fran
sjukvardspersonalen.




