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Sammanfattning

Bakgrund: Palliativ vard ar den vard som ges da patienten inte langre reagerar pa
botande behandling. Att vara narstaende till nagon som vardas palliativt kan innebéra
pafrestningar som aldrig tidigare erfarits. Vilka behov de narstaende har varierar
beroende pa vilken roll de for tillfallet befinner sig i, antingen rollen som mottagare av
vard eller rollen som givare av vard. Syfte: Syftet var att beskriva narstdendes behov
vid palliativ vard i livets slutskede, da patienten vardas i hemmet. Metod: Studien
genomfordes som en litteraturstudie och baserades pa elva kritiskt granskade
kvantitativa och kvalitativa artiklar. Data eftersoktes i databaserna Cinhal, PubMed och
PsycINFO. Resultat: De behov som identifierats och beskrivs i resultatet ar;
delaktighet, information och kunskap, normalitet och kontinuitet i vardagen, stod samt
meningsfullhet. Slutsats: Alla narstaende borde ges chans att fa en sa meningsfull sista
tid som mojligt tillsammans med patienten. For att mojliggora detta kravs att
vardpersonalen har ett holistiskt synsatt, da tillfredstallelsen av ett behov ofta ar
beroende av att aven andra behov uppfylls.
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Abstract

Background: Palliative care is the care given when the patient no longer responds to
curative treatment. Being a next of kin to someone who is receiving palliative care can
cause strains that had never before been experienced. The next-of-kin's needs vary
depending on what role they currently find themselves in, either the role as recipients of
care or the role of caregiver. Aim: The aim was to describe next-of-kin's needs in
palliative care at the end of life, when their loved ones were cared for at home. Method:
The study was conducted as a literature review and based on eleven critically examined
quantitative and qualitative articles. The data was found in the databases Cinhal,
PubMed and PsycINFO. Results: The needs that where identified and described in the
results where; participation, information and knowledge, normality and continuity of
everyday life, support and meaningfulness. Conclusion: All next-of-kin's should be
given a chance for a meaningful time with loved ones during their end of life. Health
professionals need to view next-of-kin's needs holistically, especially when contentment
of one need often depends on the fulfillment of other needs.
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BAKGRUND

Att vara narstaende till nagon som vardas palliativt kan innebara att stallas infor pafrestningar
som aldrig tidigare erfarits (Andershed & Ternestedt, 2001). De narstaende kan plétsligt
befinna sig i en okand situation, for en del kan detta vara det forsta métet med déendet och
doden. De narstaende behéver manga ganger hantera bade sin egen och den sjukes sorg
samtidigt som de maste I6sa alla de praktiska problem som kan tillkomma. | denna
anstrangande situation okar risken for att de sjalva drabbas av halsoproblem, samtidigt som
deras egen livskvalitet paverkas negativt. Det ar darfor viktigt att dven de narstaende far det
stod och den hjélp de behdver, dels for att orka hantera sin egen situation men samtidigt for

att ha kraft att vara néra och stddja patienten genom den sista tiden i livet (a.a.).

Enligt socialstyrelsens definition innefattar begreppet narstaende de personer som patienten
sjalv anser sig ha en néara relation till (Socialstyrelsen, 2004). De narstaende kan betraktas
som ett system, ofta i form av en familj dar patienten sjélv utgor en central del (Andershed,
Beijer-Melander, Engstrom, Hagberg, Palm, & Ostlinder, 2004). Familjer kan idag se mycket
olika ut och behover inte enbart besta av personer med blodsband eller annat nara slaktskap
(a.a.). Wright & Leahey (2009) definierar familjebegreppet som att familjen bestar av de
personer som sjélva séger sig tillhéra den och stracker sig darmed bortom traditionella gréanser
som blodsband, adoption och aktenskap. Relationerna mellan dessa personer préaglas av
samhdrighet och ett starkt dmsesidigt engagemang i varandras vardag. Genom att se familjen
som en enhet, snarare an att studera patienten och de narstaende var for sig, kan familjens
resurser och behov lattare identifieras (a.a.). Nar en familjemedlem drabbas av sjukdom och
ohalsa paverkas évriga familjemedlemmar, samtidigt som familjen paverkas som helhet
(Benzein, Hagberg, Saveman & Syrén, 2010). Aven relationerna inom familjen kan forandras,

dessa rollférandringar kan utséatta familjen for ytterligare pafrestningar (a.a.).

Utifran ett historiskt perspektiv bedrevs specifik vard i livets slutskede redan under
medeltiden (Clark, 2007). Varden utférdes av munkar, nunnor och praster fran kyrkan och
baserades pa kristen karlekstanke samt barmhértighet. Den moderna palliativa varden
harstammar fran England och har sitt ursprung i hospicerdrelsen som startades av Cicely

Saunders. Hon organiserade behandling och vard av doende patienter och grundade ar 1967



St. Chrisopher’s Hospice 1 London. Under samma period spreds kunskapen om den palliativa

varden dven till stora delar av évriga Europa (Clark, 2007).

Enligt varldshélsoorganisationens [WHQ] (2002) definition ges palliativ vard da patienten
inte langre reagerar pa botande behandling och fokus laggs istéllet pa kontroll och lindring av
smarta och andra besvéarande symtom, samt atgarder inriktade mot psykiska, sociala och
existentiella behov. Det framsta malet for den palliativa varden &r att skapa forutsattningar sa
att patienten och dennes narstaende far en sa god livskvalitet som mojligt, detta utan att i
huvudsakligt syfte varken paskynda eller forlangsamma forloppet av sjukdomen. Den
palliativa varden innefattar en livssyn som bejakar livet samtidigt som doden betraktas som en
naturlig process (a.a.). WHO’s definition saknar dock en tidsmassig ram for den palliativa
varden, som vanligtvis brukar omfattas av en tidig och en sen fas (SOU 2001:6). Den tidiga
fasen brukar vara lang och kan paga under flera ar, till skillnad fran den sena fasen som ror
sig om dagar, veckor eller nagon manad (a.a.). Begreppet palliativ vard i livets slutskede
anvands som ett uttryck for att beskriva den sena fasen och ges under patientens sista tid i
livet (Socialstyrelsen, 2011a). Att befinna sig i livets slutskede innebér att doden &r
oundviklig inom en dverskadlig framtid (a.a.). Vid 6vergang till palliativ vard i livets
slutskede utfors ett sarskilt brytpunktssamtal, dar innehallet i den fortsatta varden diskuteras
utifran patientens tillstand, behov och 6nskemal (Socialstyrelsen, 2011a; Socialstyrelsen,
2011b).

Narstaende till patienter i livets slutskede kan befinna sig i en mycket komplex verklighet dar
exempelvis upplevelser av meningsfullhet, samhorighet, tillit och hopp kombineras med
kanslor av maktloshet, utsatthet och sorg (Andershed et al., 2004). Vilka behov de nérstaende
har vid palliativ vard i livets slutskede kan variera beroende pa vilken roll de for tillfallet
befinner sig i, antingen rollen som mottagare av vard eller rollen som givare av vard
(Andershed, 2004). I rollen som mottagare av vard kan de narstaendes behov exempelvis
handla om deras egen hélsa och livskvalitet eller att forsakra sig om att vard av hog kvalitet
ges till patienten, medan de i rollen som givare av vard kan ha ett stort behov av information

och kunskap for att kunna gora det som &r bast for patienten (a.a.).



De flesta av oss kommer nagon gang i livet att vara narstaende till en person som drabbats av
ohdlsa (Andershed et al., 2004). Upplevelsen av detta ar hogst individuell och vad det innebar
avgors av den unika situation som varje narstaende befinner sig i. Det ar allt vanligare att
narstaende valjer att ta ett stort ansvar vad galler uppgifter som annars skulle ha utrattats av
vardpersonalen. Det ar darfor av storsta vikt att &ven uppmarksamma de narstaendes behov,

da de utgor ett ytterst betydelsefullt stod for bade patienten och hélso- och sjukvarden (a.a.).

SYFTE

Syftet med litteraturstudien var att beskriva narstaendes behov vid palliativ vard i livets

slutskede, da patienten vardas i hemmet.

METOD

Litteraturstudien genomfdrdes som en allman litteraturstudie med ett systematiskt
arbetsatt (Polit & Beck, 2008). Malet var att utforma studien pa ett sadant satt att den
visade en objektiv och vélorganiserad sammanstéllning av den aktuella vetenskaplig

forskning som patraffades (a.a.).

Urval
Sokorden som anvéndes i datainsamlingen till studien var; palliative care, palliative, next-of-

kin, need, support, family caregiver, family carer och end-of-life-care. Dessa ord anvandes i
olika kombinationer som eftersoktes i databaserna Cinhal, PubMed och PsycINFO. Vid
samtliga s6kningar trunkerades sokorden och den booleska operatorn AND anvandes (Bilaga
1). Inklusionskriterierna for studien var artiklar publicerade mellan 2000-2011, artiklarna
skulle aven var peer-rewived samt publicerade pa svenska eller engelska. Bade kvantitativa
och kvalitativa artiklar inkluderades. Exkluderades gjorde artiklar skrivna ur sjukskoterske-
eller patientperspektiv, samt om patienterna inte vardats i hemmet. Aven studier dar de

narstaende var under 18 ar gamla samt artiklar om palliativ vard av barn exkluderades.

Genomforande av analys
Sokningarna i databaserna resulterade i ett stort antal traffar. Till att borja med granskades

abstracten for att undersoka om artiklarna svarade till studiens syfte samt uppfyllde
inklusions- och exklusionskriterierna (Polit & Beck, 2008). De artiklar som kvarstod efter
denna forsta granskning lastes enskilt igenom pa ett noggrant och kritiskt vis. Den kritiska

lasningen innebar en mindre bedémning av artiklarnas huvudsakliga fynd samt metod (Polit



& Beck, 2008; Vetenskapsradet, 2011). De artiklar som sedan kvarstod granskades enligt
Svenska Rdda Korsets hdgskolas granskningsmall (2005), (Bilaga 2). Artiklar som hade ett
tydligt syfte, en valbeskriven metod samt var etiskt granskade bedémdes vara av hog kvalitet.
De artiklar som inte var av hog kvalitet exkluderades. Efter denna granskning kvarstod 11
artiklar, dessa finns beskrivna i en artikeldversikt (Bilaga 3). Darefter identifierades de delar
av artiklarnas resultat som svarade till studiens syfte, detta utfordes forst enskilt och sedan
tillsammans. Datan Oversattes och efter analys och diskussion av innehallet sammanstalldes
informationen till fem kategorier: delaktighet; information och kunskap; normalitet och

kontinuitet i vardagen; stod samt meningsfullhet.

Etiska 6vervaganden

Artiklarna som valdes ut till studien var peer-rewived eller visade god forskningsetik
(Polit & Beck, 2008; Vetenskapsradet, 2011). Detta innebar att artiklarna var granskade
av oberoende forskare eller saknade vetenskapliga brister samt att de inte byggde pa
felaktiga metoder eller att etablerade metoder anvants pa ett felaktigt satt. Pa detta vis

sakerstalldes att forfattarna till artiklarna tagit goda etiska beslut (a.a.).

RESULTAT

Resultatet presenteras utifran foljande fem kategorier som framkom under analysen;
delaktighet, information och kunskap, normalitet och kontinuitet i vardagen, stéd samt

meningsfullhet. Rubrikerna avser olika behov som beskrivits av de narstaende.

Delaktighet
De narstaende hade ett stort behov att fa vara delaktiga i varden av patienten (Broback &

Berterd, 2003; Millberg & Strang, 2003; Hudson, 2004; Steinvall, Johansson, & Berterd,
2011). De vérdesatte att kunna vara ndra och pa sa satt fungera som ett stod och en trygghet
for patienten (a.a.). Att vara delaktig i varden upplevdes foér manga narstaende som en plikt
som inte kunde frangas men praglades samtidigt av kérlek och en énskan att fa ge tillbaka for
all den tid och de positiva upplevelser som tidigare givits dem av patienten (Millberg &
Strang, 2003; Broback & Berterd, 2003; Hudson, 2004; Fisker & Strandmark, 2007). Pa sa

satt blev delaktigheten i varden ett sétt att visa uppskattning och tacksamhet (a.a.).



For narstaende som var delaktiga i varden var det av stor betydelse att bli erkanda som en del
i vardteamet (Broback & Berterd, 2003). Att fa lov att kdnna sig som en del av teamet
bekraftade delaktigheten och de narstaendes betydelse for patienten samtidigt som risken for
kanslor av utanforskap minskade. Om ingen efterfragade de narstaendes asikter kring varden
kunde detta upplevas krankande, da de narstaende ansag sig vara de som kéande patienten bast

(a.a.).

Information och kunskap
De narstaende var ofta mycket angelagna om att fa lara sig om varden av patienten for att

kunna bidra till att denne hade det sa bra som mojligt (Broback & Berterd, 2003). De var i de
flesta fall inte vana att ta hand om svart sjuka manniskor eller kunniga inom detta &mne,
vilket 6kade behovet av information och utbildning (Broback & Berterd, 2003; McNamara &
Rosenwax, 2010). Att inte vara tillrackligt informerad kunde ge starka kénslor av osakerhet,
en kansla som redan praglade majoriteten av de narstaendes upplevelser (Wennman-Larsen &
Tishelman, 2002 ).

De narstaende vardesatte arlig information om sjukdom och prognos for att kunna vara
medvetna och inforstadda med vad som hande patienten (Brobéack & Berterd, 2003; Steinvall
et al., 2011). En betydande del av de narstaende upplevde att de inte fatt den information de
hade ratt till eller tillrackliga kunskaper for att utfora varden av patienten pa basta sétt
(Broback & Berterd, 2003; Proot et al., 2003; Hudson, 2004; Waldrop, Kramer, Skretny,
Milch & Finn, 2005; Munck, Fridlund & Martensson, 2008). En stor del av informationen
hade de narstaende fatt enbart pa grund av att de fragat specifikt efter den (a.a.). Den
information som inte gavs fran sjukvarden eftersoktes istallet via internet och bocker, dven
vanner och bekanta med liknande erfarenheter anvandes som kallor for information (Waldrop
et al., 2005). Trots stor ovisshet kring framtiden fanns ocksa narstaende som 6nskade att inte
fa alltfor omfattande information, da denna vetskap kunde bli for betungande (Wennman-
Larsen & Tishelman, 2002). En studie visade dven att majoriteten av de narstaende ansag sig

ha varit tillrackligt informerade (McNamara & Rosenwax, 2010).



Normalitet och kontinuitet i vardagen
Att vara narstaende till och samtidigt varda en svart sjuk och déende person innebar en

livsomvalvande upplevelse (Brobdck & Berterd, 2003; Steinvall et al., 2011). K&nslorna av att
inte vara forberedd och att ha kastats in i denna nya situation kunde vara 6vervéldigande. De
narstaende gjorde ofta allt de kunde for att anpassa sig efter och acceptera dessa forandringar i
tillvaron, dven om det kunde ta tid och var svart. Det fanns ett stort behov av normalitet i
vardagen och att forsoka leva som tidigare, da inbitna vanor och rutiner ofta innebar trygghet
och sékerhet (a.a.).

Det var viktigt for de narstaende att vardagen for patienten och familjen kunde bevaras i
storsta mojliga utstrackning (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002; Millberg & Strang,
2003). De vardesatte att kunna fortsatta med tidigare aktiviteter sasom arbete och hobbys,
samtidigt som de beskrev hur svart detta kunde vara pa grund av bristande tid och ork (Proot
et al., 2003; Millberg & Strang, 2003). Nér tidigare vanor inte kunde uppratthallas hotades
vardagen, vilket kunde skapa lidande inom familjen (Millberg & Strang, 2003). For manga
narstaende blev det nastintill omojligt att fortsatta med egna aktiviteter, vilket gjorde tillvaron
mycket begransad (Proot et al., 2003; Hudson, 2004). En del narstdende beskrev dven en
radsla 6ver att vaga lamna hemmet, vilket skapade stora svarigheter i att uppfylla behovet av
att fortfarande ha ett eget sjalvstandigt liv och en fritid (Broback & Berterd, 2003). Denna
radsla bidrog latt till att de narstaende blev isolerade fran omvarlden och kunde darmed kanna
sig som fangar i sitt eget hem (Proot et al., 2003; Hudson, 2004).

Efterhand som sjukdomen utvecklades fanns en risk att hemmet blev mer och mer likt en
institution (Fisker & Strandmark, 2007). En gemensam upplevelse av manga narstaende var
att hemmet invaderas av ett for stort antal olika ménniskor, vilket kunde inbringa otrygghet
och bidra till att det egna hemmet kdndes frimmande (Broback & Bertero, 2003; Fisker &
Strandmark, 2007). For att skapa kontinuitet fanns darfor 6nskemal kring att minska antalet
personer ur vardpersonalen som kom till hemmet (a.a.). De nérstaende ifragasatte aven hur det
kunde vara majligt att utfora basta tankbara vard da det konstant kom olika personer (Hudson,
2004). De betvivlade att vardpersonalen visste vad som var bast i varje specifikt fall om de

inte hunnit lara kanna patienten och de narstaende forst (a.a.).
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Bevarade relationer
Behovet av normalitet omfattade dven relationer, dels till vénner och bekanta men dven inom

familjen (Steinvall et al., 2011). De narstaende 6nskade att dessa relationer skulle fortsatta
som tidigare och att vanner och bekanta agerade som vanligt. Det fanns en radsla hos manga
narstaende att vannerna skulle ta avstand da de inte visste hur de skulle agera eller hantera
situationen. Bevarade relationer bidrog till en k&nsla av gemenskap och att fortfarande vara en

del av samhallet och livet utanfor hemmet (a.a.).

Narstaende som vardade en partner kunde kanna sig mycket splittrade mellan rollen som
vardgivare och rollen som make eller maka (Brobéack & Berterd, 2003; Proot et al., 2003).
Detta kunde leda till férandringar i relationen som fick de narstaende att kdnna sig ensamma
och uppleva ett behov av att istallet behova ty sig till andra personer (Proot et al., 2003). De
narstaende hade dock foredragit att fortfarande kunna prata med sin partner pa samma sétt
som tidigare och fann darfor svarigheter i att soka denna kontakt hos ndgon annan
(Wennman-Larsen & Tishelman, 2002). Detta kunde bidra till forstarkta kanslor av ensamhet

och hjalploshet (a.a.).

Stod
De narstaende hade ett stort behov av stod under den palliativa varden i livets slutskede, dels

fran patienten, familjen och vannerna men dven fran sjukvarden (Fisker & Strandmark, 2007).
Vid bristande stod upplevde de narstaende en 6kad kansla av maktloshet (a.a.). Det kunde
upplevas som brist pa stéd inom familjen om inte familjemedlemmarna ocksa
uppmarksammade varandras maende utan enbart fokuserade pa patienten (Proot et al., 2003).
De narstaende beskrev dven ett behov av stod fran patienten, detta i form av tydligt uttryckta
onskemal samt Gvertygelser om att de gjorde ratt i varden (a.a.). En del néarstaende kande sig
ensamma om sin situation och upplevde att de sjalva bar hela ansvaret for varden (Broback &
Berterd, 2003; Millberg, Strang & Jakobsson, 2003; Fisker & Strandmark, 2007). En
gemensam uppfattning hos manga narstaende var att det professionella stod som fanns
tillgangligt enbart riktade sig till patienten (a.a.). De nérstdende uttryckte oro dver att forlora
kontrollen om stddet fran sjukvarden inte fanns tillgangligt eller var bristande (Munck et al.,
2008). Att kunna kontakta vardpersonalen dygnet runt innebar en stor trygghet (Wennman-
Larsen & Tishelman, 2002; Fisker & Strandmark, 2007).
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De narstaende upplevde ofta att vardpersonalen var stressad (Hudson, 2004; Munck et al.,
2008). For vissa bidrog detta till svarigheter i att uttrycka sitt behov av stod, samtidigt som det
forstarkte radslan att ta upp vardefull tid som istallet hade kunnat dgnas at patienten (a.a.). Pa
grund av denna réadsla var de narstaende ofta ovilliga att ta upp sina egna behov med
vardpersonalen (Brobéck & Berterd, 2003). Trots stunder da de upplevde att de inte orkade
langre och att rollen som vardgivare blev for kravande, bad de séllan om hjélp utan fortsatte
istallet som tidigare (Proot et al., 2003). Det stéd som erbjods av bade sociala natverk och
sjukvarden var ovarderligt for de narstdende men samtidigt otillrackligt i jamférelse med den

smarta de upplevde i samband med patientens lidande (Fisker & Strandmark, 2007).

Meningsfullhet
Da de narstaende accepterat att slutet narmade sig och att det inte fanns nagon behandling

som kunde radda patienten upplevdes ett stort behov av att finna mening pa annat vis
(Millberg & Strang, 2003). Detta blev ett satt att hantera en svar och i 6vrigt hopplos
situation. De narstaende kunde exempelvis finna mening da symtom kunde lindras och
patienten gavs mojlighet till valbefinnande. Dessa stunder blev nagot meningsfullt att se fram
emot tillsammans med patienten. | situationer da de narstaende inte kunde bidra till
symtomlindring och vélbefinnande upplevdes starka kanslor av maktldshet och hjalpléshet

(a.a.).

Ett annat satt att finna mening var i den styrka som manga narstaende upptackte inom sig
sjalva. Enligt Waldrop et al. (2005) beskrev dessa narstaende hur upplevelsen av att varda
patienten gav dem nytt perspektiv pa livet. Andra narstaende beskrev hur de funnit
meningsfullhet i en djupare relation till patienten samt forstarkta band inom familjen (a.a.).
Ytterligare faktorer som fatt de narstaende att uppleva meningsfullhet &r vetskapen om att ha
gjort sitt yttersta for patienten samt att god vard har givits sa att patienten fatt en sa fin sista
tid i livet som mojligt (Proot et al., 2003; Millberg & Strang, 2003).
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DISKUSSION

Metoddiskussion
Litteraturstudien genomfdrdes som en allmén litteraturstudie med ett systematiskt arbetséatt

(Polit & Beck, 2008). En litteraturstudie baserar sig pa redan existerande och aktuell
forskning. Studien utfordes for att skapa en sa bred kunskapsgrund som mojligt kring
forskningen inom omradet. Da litteraturstudier baserar sig pa redan tolkat material innebéar
detta att en andra tolkning har utforts, vilket skulle kunna ha resulterat i feltolkningar. Da
syftet var att beskriva narstaendes behov hade det istallet kunnat utforas en kvalitativ
intervjustudie. Detta hade antagligen resulterat i att studien blivit mindre bred men mer

djupgaende och dessutom en primarkalla (Polit & Beck, 2008).

Resultatet baserades pa bade kvantitativa och kvalitativa vetenskapliga artiklar, detta for att
inte utelamna relevant data (Polit & Beck, 2008). Antalet artiklar kan tyckas vara litet da det
finns mycket forskning inom omradet. Detta pa grund av en mycket hard granskning for att
sékerstélla att artiklarna holl hog kvalitet (Polit & Beck, 2008). Vid granskningen anvéndes
Rdda Korsets Hogskolas granskningsmall (2005). For att finna ytterligare artiklar till studien
hade fler databaser kunnat anvandas. Exempelvis kunde sociologiska databaser ha utnyttjats,
vilket mojligen lett till i ett annorlunda resultat. Fler mediciniska databaser hade daven kunnat
anvandas. Ett storre antal sokord kunde ha breddat sékningarna, detta resulterade dock i att
traffarna inte svarade till studiens syfte i samma utstrackning. Istallet valdes att trunkera
sokorden for att bredda sokningarna. Nagot som dven kan ha begransat sokningarna ar att
enbart den den booleska operatorn AND anvéndes (Polit & Beck, 2008).

Samtliga artiklar som anvants &r skrivna pa engelska. Enligt studiens inklusionskriterier
kunde aven artiklar skrivna pa svenska anvants, dessa artiklar kvarstod dock inte efter
granskningen. Artiklar skrivna pa andra sprak an engelska och svenska exkluderades da nagot
annat sprak inte beharskades i den grad att dessa artiklar kunnat anvandas pa ett tillforlitligt
satt (Polit & Beck, 2008). Trots god forstaelse i engelska skulle eventuellt sprakliga
misstolkningar ha kunnat forekomma, vilket i sin tur kan ha paverkat studiens resultat.
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| vissa av artiklarna som resultatet grundar sig pa hade datainsamlingen skett ett antal
manader efter patientens bortgang. Detta skulle kunna ha paverkat dessa artiklars resultat, da
de narstaendes uppfattning av handelsen kan ha forandrats samt vissa minnen vara fortrangda.
Dock patraffades inga storre skillnader mellan dessa och 6vriga artiklar, darfor inkluderades
aven artiklarna dar datainsamlingen skett efter patientens bortgang. Under analysprocessen av
artiklarna utfordes till en borjan analyserna individuellt, d&refter gjordes en gemensam analys
innan resultatet sammanstélldes. Den gemensamma analysen gav mojlighet att upptacka
eventuella misstolkningar som kan ha gjorts i de enskilda analyserna, vilket sakerstallde ett
mer tillforlitligt resultat (Polit & Beck, 2008).

En av studiens forfattare hade tidigare kommit i kontakt med patienter som vardats palliativt i
livets slutskede. Patienternas narstaende upplevdes da som en utsatt grupp, vilket 6kade
intresset av att undersdka just de narstaendes behov. Innan studien pabdrjades utforskades
amnet for att fa bredare kunskaper och en tydligare bild av vad den palliativa varden innebar.
Detta tros dock inte ha paverkat studien i nagon riktning da forforstaelsen trots detta var
begrénsad samtidigt som syftet med studien var att understka, inte bevisa en sérskild
standpunkt (Polit & Beck, 2008).

Enligt studiens exklusionskriterier uteslots artiklar skrivna ur ett sjukskoterske- eller
patientperspektiv. Detta for att sakerstélla att artiklarna svarade till studiens syfte och att det
verkligen var just de narstdendes behov som beskrevs. Aven artiklar om palliativ vérd av barn
exkluderades, detta da vard av barn ansags som en egen specialitet. Hade dessa artiklar &nda
inkluderats skulle resultatet sannolikt inte vara 6verforbart i samma utstrackning, da

majoriteten av patienterna som vardas palliativt &r vuxna.

Artiklarnas informanter var 30-91 ar gamla, storsta andelen befann sig i aldersgruppen 65-75
ar. Andelen kvinnor var nagot hogre an andelen man, resultatet hade kunnat paverkas om
andelen mén varit hogre. Informanterna bestod framst av patientens make/maka, troligen
utgor denna grupp majoriteten av de narstaende som &r delaktiga i den palliativa varden.
Informanternas aldrar kan ha gjort resultatet mindre 6verforbart till narstaende i andra

aldersgrupper an 30-91 ar. Exempelvis finns dven narstaende under 30 ar som &r delaktiga i
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den palliativa varden, om dessa personer varit informanter i nagon av artiklarna hade mojligen

studiens resultat paverkats.

Samtliga artiklar som resultatet grundar sig pa ar genomforda i vastvarlden. Sju artiklar ar

skrivna i Sverige, tva i Australien, en i Nederlanderna och en i USA. Studien grundar sig

alltsa pa en 6verrepresentation av artiklar fran Sverige, vilket skulle kunna innebéra att

resultatet inte ar dverforbart till Gvriga Europa eller resten av varlden. Det patraffades inte

heller nagra artiklar fran Asien, Afrika eller Sydamerika som motsvarade Svenska Roda

Korsets granskningsmalls (2005) hdga krav pa kvalitet. Om studier fran lander i dessa

varldsdelar inkluderats, hade detta kunnat leda till ett annorlunda resultat da dessa delar av

varlden till stor del grundar sig pa andra religiésa och kulturella uppfattningar, samtidigt som

vissa av landernas resurser kan skilja sig kraftigt fran vastvarldens (Polit & Beck, 2008).

Resultatdiskussion
| socialstyrelsens rapport kring vard i livets slutskede beskrivs vikten av att de

narstaende ges tillracklig information for att fa insikt i diagnos, behandling och prognos
(Socialstyrelsen, 2006). Detta for att framja delaktighet och for att de narstaende ska
kunna fungera som ett naturligt stod for patienten. Ytterligare beskrivs vikten av
fortlopande information kring bland annat olika symtom som kan drabba patienten i
livets slutskede. Vardpersonalen rekommenderas att ge denna information bade
muntligt och skriftligt (a.a.). Trots detta visade studien att en betydande del av de
narstaende upplevde att de inte fatt den information de hade rétt till eller erholl
otillrackliga kunskaper for att hantera varden av patienten pa bésta satt (Broback &
Berterd, 2003; Proot et al., 2003; Hudson, 2004; Waldrop el al., 2005; Munk et al.,
2008). Enligt Schroder, Wilde-Larsson & Ahlstrom (2007) aterfinns dven informations-
och kunskapsbrist hos narstaende till patienter inom psykiatrin. De narstaende beskrev
hur de pa egen hand fatt soka information och kunskap om psykiatriska sjukdomar,
nagot de ansag att vardpersonalen skulle bidragit med via samtal eller utbildning. Pa
grund av otillracklig information och kunskap forsvarades métet med patienten samt de
narstaendes mojlighet att stodja och hjélpa (a.a.). Till skillnad fran majoriteten av
artiklarna som studien grundar sig pa beskriver McNamara och Rosenwax (2010) att en

stor del av de narstaende till patienter som vardas palliativt i livets slutskede upplevt
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den erhallna informationen som tillracklig. Datan i denna artikel ar dock insamlad via

enkater och inte intervjuer, eventuellt kan det annorlunda resultatet bero pa detta.

Narstaende som inte erholl tillracklig information eftersokte istallet kunskap via bocker
och internet, samt hos vanner och bekanta med liknande erfarenheter (Waldrop et al.,
2005). Otillrackliga kunskaper inom omradet skulle dock kunna leda till att denna
information feltolkas eller blir tagen ur sitt sammanhang, vilket kan resultera i en skev
bild av den verkliga situationen. Enligt Dickerson, Boehmke, Ogle och Brown (2005) &r
dock patienter och narstaende som har tillgang till internet betydligt mer valinformerade
och stéller fler fragor. Det skulle darfér kunna vara en god idé att som vardpersonal
rekommendera internetsidor till de narstaende, som ar kvalitetskontrollerade och ger
korrekt information pa ett lattbegripligt satt. Pa sa vis skulle de narstdende kunna spara
tid och ork som istallet kan spenderas pa sig sjdlva, patienten och familjen. Dickerson et
al. (2005) beskriver vidare att aldre patienter och narstaende ofta inte har kunskap eller
tillgang till internet, vilket gor dem till en utsatt grupp. Det ar viktigt att komma ihag att
informationen fran vardpersonalen ar mycket betydelsefull samt maste halla god
kvalitet och finnas tillganglig. | det direkta motet ges de nérstdende dessutom majlighet

att stalla fragor.

Studiens resultat visade aven att narstaende inom den palliativa varden ofta var ovilliga
att ta upp sitt eget behov av stod med vardpersonalen (Broback & Berterd, 2003). Det
fanns en stark radsla att pa sa satt ta upp vardefull tid som istallet hade kunnat dgnas at
patienten (Hudson, 2004; Munck et al., 2008). De narstaende upplevde ofta
vardpersonalen som stressad, vilket var en bidragande faktor till svarigheter i att
uttrycka sitt eget behov av stdd (a.a.). Da vardpersonalen upplevs stressad forsvaras
sannolikt de narstaendes majlighet till tillit och darmed aven viljan och méjligheten att
anfortro dem sitt behov av stod. For att patienter och narstaende ska vaga anfortro sig at
vardpersonalen ér tillit i relationen en forutsattning (Jacobson, Palm, Willman &
Tropenberg, 2010). Kéanslor av tillit ges mojlighet att vdaxa fram genom vardpersonalens
oppenhet, engagemang, fortroende och palitlighet (a.a.). Gupta & Woodman (2010)
beskriver olika faktorer som kan leda till stress hos vardpersonalen, det kan exempelvis

rora sig om underbemanning, orimlig arbetsbelastning eller en otydlig
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arbetsbeskrivning. Genom att minska stressen for vardpersonalen hade sannolikt dven

mojligheten till stod for de narstaende dkat.

Fisker & Strandmark (2007) beskriver ckade kanslor av maktloshet hos narstaende som
upplever brist pa stod. Detta skulle kunna innebara att kraften minskar och att de inte
orkar vara involverade i varden pa samma satt. De narstaende har ett stort behov att fa
vara delaktiga i varden av patienten (Broback & Berterd, 2003; Millberg & Strang,
2003; Hudson, 2004; Steinvall, Johansson, & Berterd, 2011). Med tanke pa de
narstaendes starka vilja till delaktighet skulle bristande ork pa grund av otillrackligt stod
sannolikt leda till k&nslor av otillracklighet och misslyckande. Formodligen skulle &ven
patientens valmaende paverkas om de narstaende inte orkar ta lika stor del i varden.
Vikten av att aven de narstaende far det stod de behdver kan darfor inte betonas

tillrackligt.

Ett av studiens framsta fynd var de narstaendes behov av att vardagen kunde bibehallas i
storsta mojliga utstrackning (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002; Millberg & Strang,
2003). Det fanns ett stort behov av normalitet och att forsoka leva som tidigare, detta da
inbitna vanor och rutiner innebar trygghet och sékerhet (Broback & Berterd, 2003; Steinvall
et al., 2011). Nar tidigare vanor inte kunde uppratthallas hotades vardagen, vilket kunde skapa
lidande inom familjen (Millberg & Strang, 2003). En viktig del i bibehallen normalitet &r
bevarade relationer, dels till vdnner och bekanta men &ven inom familjen (Steinvall et al.,
2011).

Familj och sociala relationer far ofta en sarskild betydelse da nagon drabbas av sjukdom och
ohélsa (Wright et al., 2009; Benzein et al., 2010). Samtidigt som varje familjemedlem
paverkas individuellt paverkas dven familjen som helhet, detta kan innebara att relationerna
inom familjen forandras (a.a.). Det kan vara svart for familjemedlemmarna att veta hur de ska
forhalla sig till varandra i denna nya situation, vilket sannolikt kan innebara pafrestningar i
relationerna samt svarigheter i att leva som tidigare. Det ar darfor av vikt att som vardpersonal
se till hela familjen. Detta skulle kunna underlatta for de narstaende att uppfylla sina behov av
normalitet och bevarade relationer. Den familjefokuserad omvardnad kan anvandas for att

lattare identifiera familjens resurser och behov (Benzein et al., 2010). P4 sa sétt ges mojlighet

17



till nya satt att hantera vardagslivet, da funktioner och resurser kan utvecklas sa att familjen

kan fungera pa ett 6nskvart satt (a.a.).

En norsk artikel visar hur viktigt det &r att se till hela familjen (Bugge, Helseth, & Darbyshire,
2008). Har beskrivs hur stédprogram for familjer underlattar vardagen genom att redskap ges
for att hantera starka kénslor och reaktioner. Aven vikten av att kunna tala 6ppet om svara
fragor och uppgifter beskrivs (a.a.) En annan faktor som gor familjeperspektivet ytterst
betydelsefullt &r det faktum att professionell vard och omsorg i allt stérre omfattning bedrivs i
hemmet, med familjemedlemmar som utfor vardande insatser (Benzein et al., 2010). Som
tidigare namnts kan detta innebara stora pafrestningar och leda till ohélsa aven hos den som
vardar. Att narstaende involveras i varden kan pa kort sikt innebara ekonomiska fordelar for
samhéllet, men skulle i det Idnga loppet ocksa kunna resultera i kraftiga halsokonsekvenser

om inte aven de narstaendes behov tillgodoses (a.a.).

Slutsats
Att vara narstaende inom den palliativa varden i livets slutskede kan innebéra stora

pafrestningar som Okar risken for att utveckla problem med hélsa och en forsamrad
livskvalitet. Denna litteraturstudie visar vikten av att dven uppmarksamma de narstaendes
behov, da de utgor ett ytterst betydelsefullt stod for bade patienten samt halso- och
sjukvarden. Alla narstaende borde ges chans att fa en sa meningsfull sista tid som mojligt
tillsammans med patienten. For att mojliggora detta kréavs att vardpersonalen ser till helheten
snarare an de olika delarna, detta da tillfredstallelsen av ett behov ofta ar beroende av att aven
andra behov uppfylls. Behoven av delaktighet, information och kunskap, normalitet och
kontinuitet i vardagen, stdd samt meningsfullhet hanger alla ihop och smélter darfor in i
varandra. For att de narstaende ska kunna uppfylla sitt behov av delaktighet kravs exempelvis
att behovet av information och kunskap ocksa ar uppfyllt. Detta da information och kunskap
genererar en storre trygghet och sékerhet i rollen som vardgivare. For att orka ta del i varden
kravs aven tillgang till relevant stod, pa samma satt som stod ar en forutsattning for att finna
vagar till en fungerande vardag. Genom att beskriva de narstaendes behov vid palliativ vard i
livets slutskede kan en djupare forstaelse skapas som férhoppningsvis resulterar i vard av
hogre kvalitet.
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Mall fér granskning av vetenskapliga artiklar Roda Korsets Hogskola CF, AK November, 2005

Mall for granskning av vetenskapliga artiklar

Detta &r ett hjalpmedel for att beddma vetenskapliga artiklars
kvalitet och anvandbarhet for Dina studiesyften. Besvara inte
kriterierna med endast Ja eller Nej. Motivera alltid Din
bedomning. Alla fragor ar inte relevanta for alla artiklar.
Borja med slutet!

1. Konklusion och/eller diskussion.

(eng. Conclusion/discussion)

Forsok att inledningsvis skapa Dig en uppfattning om forskarens
konklusioner och/eller diskussion. Det ger dig en utgangspunkt i den
fortsatta lasningen. Det &r viktigt att veta vad presentationen av
artikeln ska leda till for att kunna bedéma relevansen i vad som
representerar underlaget for forskarens argumentation.

a) Vilka resultat dominerar diskussionen och/eller konklusionen?
b) Formulera Din uppfattning om konklusionen/diskussionen. Det
kommer att vara en vardefull utgangspunkt i Din vidare lasning.
2. Syfte (eng.Purpose, Aim)

a) Vad ar syftet med studien/undersékningen?

b) Finns det nagra specifika fragestallningar formulerade?

c) Verkar det rimligt i forhallande till Din egen utgangspunkt?

3. Bakgrund

(eng. Introduction, Background, Literature review, Conceptual
framework)




a) Refererar forfattaren till tidigare forskning? Om ja, vilken?

b) Presenteras en teori som utgdr ramen for studien? Om ja,
vilken/vilka?

¢) Finns viktiga termer och/eller begrepp definierade? Om ja,
vilken/vilka?

d) Fortydligas eller forklaras det i bakgrunden varfér denna studie &r
nddvéandig? Om ja, med vilka argument?

e) Beskriver forskaren sin egen forforstaelse eller sitt eget synsatt
(viktigt i studier med kvalitativa data). Om ja, hur?

) Verkar bakgrunden rimlig i forhallande till Din egen utgéngspunkt
och forfattarens syfte?

4. Metod (eng. Method: Study setting, Sample, Participants,
Procedure, Intervention)

a) Vilken typ av studie utfordes (ex. experiment. hermeneutisk
textanalys)?

b) I vilken miljé genomfordes studien ex. sjukhus, skola,
laboratorium)?

c) Urval (vem, vilka, vad understktes)? Beskrivs ev. forsokspersoner,
var de unika pa nagot sitt eller “normaltyper”.

d) Hur gick man tillvaga for att valja deltagare/forsokspersoner (ex.
slumpmaéssigt urval, konsekutivt, strategiskt urval)?

e) Hur manga deltagare/forsokspersoner ingick i studien?

f) Erholls godkéannande fran etisk kommitté? Beskrivs det hur
forsdkspersonernas identitet skyddades och frivillighet garanterades?
g) Hur gick datainsamlingen till (ex. matningar, enkéter, intervjuer,
observationer)?

h) Verkar metoden for datainsamlingen och ev. val av forsékspersoner
rimliga och relevanta i forhallande till Din egen utgangspunkt och
forskarens syfte?

i) Pa vilket satt analyserades materialet (statistiska metoder,
begreppsanalys. viss tolkningsmetod etc)?

j) Anvéndes beskrivande statistik (tabeller, figurer, stapeldiagram etc)




och/eller statistiska analyser? Om ja, vilka?

k) Vid statistisk analys, vilka variabler undersoktes?

1) Beskrivs hur validitet och reliabilitet (kvantitativa analyser),
trovardighet och dverforbarhet (kvalitativa analyser) sékerstallts?
m) Tycker Du att metodavsnittet ger en tydlig beskrivning av
tillvagagangssattet? Skulle det vara mojligt att géra om (replikera)
studien genom att félja metodbeskrivningen?

n) Verkar metoden som helhet rimlig i forhallande till Din egen
utgangspunkt och forskarens syfte? Finns det svagheter av betydelse
for just Dina syften?
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5. Resultat (eng. Results, Findings)

a) Beskriv resultaten av undersokningen.

b) Om statistiska analyser anvants identifiera de resultat som &r
statistiskt signifikanta och ange signifikansnivan.

¢) Vid tolkande analyser, ange teman och/eller kategorier. VVerkar
resultaten logiska, tillférlitliga och trovardiga?

6. Diskussion och/eller konklusion (eng. Discussion, Conclusion,
Implications for further research)

Lds nu diskussion och konklusion igen.

a) Vilka slutsatser drar forskaren?

b) Vilka begrénsningar diskuterar forskaren?

¢) Rakna upp forslag pa fortsatt forskning, forskarens och/eller egna.
d) Verkar detta rimligt i forhallande till Din egen utgangspunkt och
forskarens syfte?

7. Inneborden av studien for den praktiska varden (eng. Clinical
implications, Implications for practice




a) Vilka resultat kan ha betydelse for den praktiska varden enligt
forskaren?

b) Anser Du att resultaten &r lampliga att omsatta i praktiskt
vardarbete? Om ja, i vilken miljo?

¢) Hur skulle anvandandet av dessa resultat forandra arbetet pa Din
avdelning? Beskriv utifran tidsaspekter, arbetsbelastning, ekonomi,
juridiska och etiska aspekter, kvalitet for vem/vilka grupper.

8. Sammanfattande helhetsbedémning

a) Syftet: varfor har undersékningen gjort?

b) Genomfdrandet: pd vilket satt har undersokningen gjorts?
¢) Kvaliteten: hur bra anser du att undersokningen &r?

d) Relevans: ar denna studien relevant for dina patienter?




Bilaga 3

Artikeldversikt

Forfattare Titel Syfte Urval Genomfdrande Resultat Kvalitet
,I&and Datainsamlingsmetod | Analys
r
Gunilla How next of Syftet med Datan samlades in fran | Giorgis fenomenologiska metod | Det ar vanligt att narstaende vill | Hog
Broback kin experience | studien var att | en storre studie fran anvéndes vid dataanalysen, den ta pa sig rollen som vardare av
palliative care | identifiera och | vilken 6 narstende bestar av sju olika steg. patienten, detta trots att det ofta
Carina of relatives beskriva valdes ut for intervju. innebar bade fysiskt, psykiskt,
Berterd at home narstaendes socialt och ekonomiska
erfarenheter av | Semistrukturerade svarigheter. Anhorigvardare har
2003 den palliativa | djupintervjuer utfordes. olika behov, exempelvis
hemsjukvarden information och utbildning om
Sverige patientens sjukdom och vard. De
behdver dven psykologiskt stéd.
Tove Fisker | Experiences of | Syftet med 8 personer deltog i Fenomenologisk metod har Studien visar vilken stor Hog
surviving studien var att | studien. anvénts vid dataanalysen. betydelse det har for de
Margaretha | spouse of belysa de narstaende att patienten far
Strandmark | terminally ill efterlevandes Datainsamlingen Innehallet delades upp i vardas och do i hemmet. De vill
spouse: a upplevelser av | gjordes via kvalitativa meningsbérande enheter som var | spendera sin sista tid
2007 phenomenolog | den vérd som intervjuer bestdende av | for sig analyserades utifrén tillsammans i den trygga och
ical study of givits i dppna fragor. syftet med studien. kérleksfulla atmosfér som det
Sverige an altruistic hemmet till egna hemmet praglas av.
perspective deras obotligt
sjuka och
doende
make/maka,

samt att




beskriva

behovet av
hjalp fran
distriktsskoters
kan iden
palliativa
varden.
Peter Positive Syftet med 54 personer deltog i Datan analyserades genom att Narstaende tillfragades om de Hoég
Hudson aspects and studien var att | studien. lasa innehallet rad for rad och kunde identifierad de
challenges beskriva och sedan gora en tematisk analys. huvudsakliga utmaningarna i att
2004 associated utforska de Datan som anvands i Innehallet kodades och varda en déende anhorig, pa
with caring for | utmaningar studien samlades in fran | huvudkategorier samt teman detta svarade de bland annat sin
Australian a dying och positiva deltagare fran en storre | formulerades. egen dalig halsa, brist pa
relative at aspekter som randomiserad och kunskap, brist pa stod, okad
home finns ndr man | kontrollerad studie. stress, patientens forsamring,
vardar en ndra samt brist pa egentid.
anhdrig | Etiskt godk&nnande
hemmet. beviljades.
Semistrukturerade
intervjuer utfordes.
Beverly Which carers Syftet var att 1071 personer deltog i Datan sammanstélldes som Resultatet visade att Hog
McNamara | of family forsta studien. kortfattande beskrivande anhdrigvardare lopte storre risk
members at the | narstaendes statistik. for dalig halsa om de upplevde
Lorna end of life behov vid vard | Semistrukturerade att de inte fatt tillrackligt stod
Rosenwax need more av en anhdrig i | telefonintervjuer fran hélso- och sjukvard samt
support from livets slut. utfordes. om deras avlidna anhériga inte
2010 health gatt bort pa ett 6nskvart satt.
services and Dessutom var det storre risk att
Australien why? de inte kunde hantera situationen

om de var 60 ar eller yngre,
kvinnor och hade forlorat sin
partner.




Anna Meaningfulnes | Syftet med 19 deltagare valdes Antonovskys teori om kdnsla av | Resultatet presenteras i fem Hog
Milberg s in palliative studien var att | strategiskt ut for att ge | sammanhang tillampades som kategorier: komfort, bevarande
home care: beskriva och sa stor variation som ram for analysen. av vardagen, handling,
Peter Strang | An interview tolka mojligt till den En hermeneutisk metod engagemang och hopp. Att fa
study of dying | betydelsenav | insamlade datan. anvéndes. vara delaktig och se till att basta
2003 cancer meningsfullhet tankbara vard gavs at patienten
patients’ next | for narstaende | 30-60 minuter langa fick de narstaende att uppleva
Sverige of kin till telefonintervjuer meningsfullhet. Kénslan av
cancerpatienter | utfordes 1-3 génger meningsfullhet omfattade dven
med avancerad | med varje deltagare. att familjen och patienten kunde
palliativ fortsatta att leva ett s& normal liv
hemsjukvard. som mojligt. Da de narstaende
inte kunde paverka situationen
upplevde de maktlgshet och
hjalploshet.
Anna Next of kin’s Syftet med Studiens population Datan fran enkaten analyserades | 36 % av deltagarna pastod att de | Hog
Millberg experience of | studien var att | bestod av 233 svarande. | ursprungligen med kvalitativ och | hade upplevt hjalpléshet varje
powerlessness | beskriva kvantitativ innehallsanalys utan | dag eller flera ganger per vecka,
Peter Strang | and erfarenheter En enkét delades ut forutfattade koder. medan 33 % aldrig upplevt detta
helplessness in | hos narstéende | med fokus pa 6ppna under den palliativa varden i
Maria palliative till fragor. hemmet. Hjalplosheten
Jakobsson home care cancerpatienter paverkade narstaendes
inom uppfattning av patientens lidande
2004 avancerad och deras egna kénslor av
palliativ vard i otillracklighet resulterade i bade
Sverige hemmet och fysiska och psykologiska
betydelsen av symptom, sasom
dessa. muskelspanningar, huvudvark,
aptitloshet, angest och
depression.
Berit Munck | Next-of-kin Syftet med 9 deltagare valdes Datan analyserades och Analysen resulterade i tva Hdg

caregivers in

studien var att

strategiskt ut till

formades till kategorier. Dessa

huvudkategorier: behalla samt




Bengt palliative beskriva intervjuer. kategorier sammanstalldes sedan | att forlora kontrollen. Narmast
Fridlund home care — situationer till fem huvudkategorier. anhdriga ville behalla kontrollen
Jan from control to | som paverkar Datainsamlingen dver sina liv genom att finnas
Martensson | loss of de ndarmst gjordes genom tillgdngliga 24 timmar om
control anhdrigas semistrukturerade dygnet samt genom att ta pa sig
2008 formaga att intervjuer. fullt ansvar for patientens alla
hantera behov och darmed vara dennes
Sverige palliativ vard i stdndiga stod. Denna kontroll
hemmet. forlorades nar professionell
assistans saknades eller hade
brister. De anhoriga beskrev
kénslor av otillracklighet nar
deras energi eller tid inte rackte
till. Kénslorna av otillracklighet
Okade da patientens tillstand
forsamrades och nar allvarliga
symptom som de inte kunde
kontrollera utvecklades.
Ireen M. Vulnerability Syftet med Den insamlade datan Analysen paborjades innan alla Sarbarhet identifierades som Hog
Proot of family studien var att | kom fran en storre intervjuer var klara. Datan huvudkategorin i denna studie.
caregivers in utforska studie dar 13 analyserades genom konstant Att varden en déende anhorig i
Huda Huijer | terminal familjevardare | familjevardare komeprativ metod som beskrivs | hemmet kraver en kontinuerlig
Abu-Saad palliative care | s erfarenheter | intervjuats. i grounded theory. balans mellan vardbérdan och
at home; och behov vid formagan att hantera den. Om
Harry F.J.M | balancing vard i hemmet | 11 kvinnor och tva man | Intervjuer och faltanteckningar den anhdriga ska klara av att
Crebolder between samt vilken deltog i studien. kodades. Koderna grupperades, behalla balansen beror pa ett
burden and service de far Intervjuer om 40-120 jamfordes och kategoriserades. antal faktorer paverkar de
Minke capacity. fran hélso- och | minuter holls. Bade deskriptiv kodning och anhdrigas sarbarhet. Faktorer
Goldsteen sjukvard. teoretisk kodning anvéndes. som identifierades var;
vardbdrdan, begransad egen
Karen A. aktivitet, radsla, osakerhet,
Luker ensamhet, motet doden och brist
pa stod. Dessa faktorer 6kade
Guy A.M. risken for utmattning och




Widdershov
en.
2003

Nederlander
na

utbrandhet. Anhdriga i denna
studie anség att stodet fran
halso- och sjukvérden var
otillrackligt.

Karin Balancing a Syftet med 11 personer deltog i En fenomenologisk Trots olika erfarenheter och Hog
Steinvall changed life studien var att | studien. hermeneutisk metod anvandes upplevelser hos de narstaende
situation: the identifiera och vid dataanalysen. visar studien en tydlig
Helena lived beskriva Datan samlades in gemensam nédmnare, ndmligen
Johansson experience upplevelser av | genom kvalitativa Meningsbéarande enheter att de narstaende vill fortsatta att
from next of livskvalitet/liv | intervjuer identifierades och grupperades leva sd vanligt som majligt for
Carina kin to persons | ssituation hos till fyra olika teman. att fa balans i tillvaron. De vill
Berterd whit narstaende till | All insamlad data kunna fortsétta med tidigare
inoperable personer med | hanterades aktiviteter och behalla sina
lung cancer obotlig konfidentiellt. relationer, dels till den sjuke
2011 lungcancer. men dven till andra personer, sd
normala som méjligt.
Sverige
Deborah Final Studien 74 person deltog i Datan kodades med hjélp av Priméra stressfaktorer som Hog
Waldrop Transitions: syftade till att | studien. observer triangulation for att identifierades var; att ge akut
Family Care forsta hur sedan delas in i olika teman. vard, att anta en ny funktion och
Betty giving at the anhdrigvardare | Datainsamlingen att behdva ta viktiga beslut.
Kramer End of Life klarar gjordes genom Sekundara stressfaktorer var
overgangen till | kvalitativa rollférandringar inom familjen,
Judith slutfasen av djupintervijuer arbetskonflikter och ekonomiska
Skrenty den palliativa problem.
varden samt att
Robert belysa dessa
Milch unika aspekter.




William

Finn
2005
USA
Agneta Advanced Syftet var att 11 personer deltog i Datan fran intervjuerna Anhérigvardare beskriver sig Hog
Wenman — home care for | undersdka hur | studien . transkriberades och analyserades | sjélva som de personer som i
Larsen cancer patients | anhgrigvardare med hjalp av konstant forsta hand bér ansvaret for
at the end of resonerar kring | Datainsamlingen komparativ analys och varden av patienten. Det
Carol life: a sina gjordes genom resulterade i tva upptacktes att de oroar sig
Tishelman qualitative forvantningar intervjuer bestdende av | huvudkategorier. mycket Gver sin egen situation
study of hopes | av vardenvid | dppna fragor. sérskilt nar det galler problem
2002 and palliativ vard i som kan uppsta efter patientens
expectations of | hemmet. dod. Samtidigt forvantade de sig
Sverige family inte ndgot stod gallande dessa

caregivers

problem. Stod fran sjukvarden
forvantades framst vid
vardrelaterade uppgifter, dock
uttrycktes onskemal om mer stod
inom andra omraden.




