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Kunskapsoversikt av Anette Alvariza

Anette ar docent i palliativ vard och lektor pa Ersta Skondal Bracke hogskola med
undervisning pa specialist- och masterprogram i palliativ vard. Huvudsakligt
forskningsomrade ar narstdende och familjer i palliativ vard. Anette arbetar ocksa
som vardutvecklingsledare pa Capio Dalen ASIH, ar diplomerad specialist-
sjukskoterska i cancervard, och arbetar kliniskt varje sondag. Anette &r aven
styrelseledamot i ett internationellt natverk for forskare med fokus pa narstdende i
palliativ vard.

Bakgrund

Svart sjuka personer vardas ofta i det egna hemmet och inte sallan anda fram till doden.
Trots insatser fran hemsjukvard har narstdende ofta en avgérande roll i varden. Med
narstdende menas har familj, slakt, vanner eller partner som har en betydelsefull
relation till den sjuke personen och ger nagon form av praktiskt, emotionellt, socialt eller
existentiellt stod.

Metod

Forfattarna Funk L Stajduhar Kl, Toye C, Aoun S, Grande G och Todd CJ (2010) har i en
omfattande litteraturéversikt sammanstéllt studier som har fokus pa att vara
narstadende och varda nadgon i livets slut i hemmet. Studierna som ingdr i 6éversikten har
publicerats som artiklar i vetenskapliga tidskrifter mellan 1998-2008 och alla har
genomforts med kvalitativ metod och i huvudsak intervjuer med narstdende.

Totalt 105 kvalitativa studier sammanstdlldes angdende
ndrstdende i palliativ vard

Sammanlagt identifierades 105 artiklar varav 49 % hade genomfdrts med narstaende
som vardade en person med cancer. Det var 46 % av studierna som fokuserade pa
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narstaende under pagaende vardtid, 29 % efter den sjuke personens dod och i 25 % av
studierna fanns bade néarstdende under och efter vardtiden representerade.
Huvudsakligen var studierna genomforda i Storbritannien, USA, Australien och Canada.

Resultat

Forfattarna har last och analyserat de inkluderade artiklarna och tagit fram
nyckelresultat som sedan har kodats, jamforts med varandra och slutligen
sammanstallts i en syntes som presenteras i fyra teman; 1) Upplevelser av att vara
narstaende och varda en person i livets slut hemma, 2) Stéd till narstdende under
pagaende palliativ hemsjukvard, 3) Hinder for stoéd till narstdende, 4) Positiva
erfarenheter och copingstrategier.

Fyra huvudteman:
1. Att vara ndrstdende - upplevelse
2. Stod till ndrstdende
3. Hinder for stod
4. Positiva erfarenheter och coping

Upplevelser av att vara nédrstaende och varda en person i livets slut hemma

Overgripande i litteraturen beskrivs narstdendes situation som intensiv och ofta
problematisk med kanslor som radsla, ilska, skuld, angest, hjalpléshet och hoppléshet.
Manga narstdende upplever stress och pafrestning. Dessa starka och ofta negativa
upplevelser paverkas av sjalva sjukdomsdiagnosen och hur sjukdomen ter sig. Vid
sjukdomsforsamring och okat lidande for den sjuke personen forstarks ofta de negativa
kanslorna hos narstdende. Studierna visar ocksa att narstdendes férmaga att hantera
situationen paverkas av hur sjukdomen fortskrider och utvecklas. Att varda en svart sjuk
person i hemmet &r ofta fysiskt krdvande och tillsammans med pafrestande
kanslomassiga upplevelser kan den egna hélsan hos narstdende pdverkas negativt.
Narstdende har ofta problem med sémnen och svarigheter att hinna med och orka
skota egenvard beskrivs.

Ndrstdendes egen hdlsa kan pdverkas negativt av de
fysiska och kédnslomdssiga pdfrestningar som vardandet
medfér. Rddslor, stress, maktléshet och ensamhet var
nagra av kdnslorna som framkom.
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Studierna beskriver tydligt att narstdende har stora behov av stéd och hjalp och att de ar
otillrackligt forberedda och har otillracklig kunskap och férmaga for att hantera sin
vardande roll. Manga ar sarskilt oférberedda for att hantera hjalp med personlig
omvardnad, hantera smarta och andra symtom liksom att bistd vid medicinering samt
mer tekniska uppgifter. Studierna beskriver ett potentiellt ssamband mellan kansla av att
vara oforberedd och negativa upplevelser som till exempel radsla, angest, stress och
osakerhet.

Ndrstdende dr ofta otillrdckligt forberedda och har
otillrdcklig kunskap fér att hantera en vardande roll. Det
kan finnas ett potentiellt samband mellan att vara
oférberedd och att ha negativa upplevelser sasom rddsla,
dngest, osdkerhet och stress.

Narstdende som vardar en person i livets slut upplever ofta ensamhet och social
isolering. En studie liknar situation vid ett kokongliknande tillstand. Den sociala
isoleringen beskrivs bero pa till exempel ovilja eller osdkerhet hos narstaende att lamna
hemmet och den sjuke personen men ocksa pa att andra i det sociala natverket drar sig
undan. En viktig bidragande orsak till ensamhet och isolering kan ocksa vara bristen pa
tid for annat forutom sjalva vardandet som beskrivs som mycket tidskravande. Livet for
narstaende férandras pa manga satt och det beskrivs aterkommande i studierna att
narstdende helst 6nskar leva livet sa likt det normala som mojligt, d.v.s. pa det satt det
tidigare levts.

Erfarenheter av varda en person i livets slut beskrivs ocksa férandras éver tid och till
exempel kan radsla for doden overga till en medvetenhet om doéden. Upplevelserna
paverkas ocksa av till exempel relationen till den sjuke personen och om narstaende far
tillbaka nagon form av bekraftelse sa kan det underlatta och ge en mer positiv
upplevelse.

Stod till ndrstaende under pagaende palliativ hemsjukvard

Studierna betonar vikten av bade formellt och informellt stéd till narstdende i form av till
exempel information, praktiskt och emotionellt stod. Det ar tydligt att stéd i olika former
kan underlatta narstdendes situation och férmaga att hantera situationen. Narstdende
upplever att bland annat tillitsfulla relationer, stddjande sociala natverk och méjlighet
att dela vardrelaterade uppgifter bidrar till kanslor av trygghet, hopp, bekraftelse och
samhorighet med andra samt en positiv kansla av att hantera sin situation. Stéd kan
ocksa minska angest, stress, sarbarhet och kanslan av att vara évergiven och ensam.
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Narstdende upplever storre tillfredstallelse med varden da vardorganisation och
sjukvardspersonal ar kompetenta, flexibla, samstdammiga med varandra och andra
vardorganisationer samt ar, lattillgangliga, tillampar en 6ppen kommunikation och
bjuder in till delaktighet for narstdende. Vidare sa uppskattar ofta narstdende nér
sjukvardspersonal bidrar med information och ger radd. Narstdende ar Overlag
angelagna om att ha en bra relation till vardpersonal och vill gédrna raknas som en i
teamet som bidrar med expertkunskap i varden av den sjuke personen.

Ndrstdende uppskattar ndr sjukvardpersonal dr
kompetenta, flexibla, samstdmmiga med varandra,
tillimpar en 6ppen kommunikation, bjuder in nérstdende
till delaktighet och bidrar med information och ger rdd.

Hinder fér stad till ndrstaende

Trots att narstaende oftast vill fa bekraftelse for sina insatser samt fa information och
stod kring varden av den sjuke i hemmet sa ar de inte alltid 6ppna for att ta emot stod
for sin egen skull. Detta kan till exempel bero pa att narstdende har svarighet att
identifiera sig sjalva som vardgivare i behov av stod. Det kan ocksd ha att géra med en
osakerhet kring sjalva rattfardigandet av att fa uttrycka sina egna behov av stod.

Narstaende vill oftast inte besvara vardpersonal och de vill inte heller ta tid eller fokus
fran den som ar sjuk. Studier visar ocksa att narstdende som har tidigare negativa
erfarenheter fran kontakt med vardpersonal avstar fran att soka stod fortsattningsvis.

Det finns ocksa beskrivet ett antal andra hinder for att narstdende nas av eller tar del av
stodinsatser. Det kan i vissa fall vara sa att narstaende har en 6nskan att helt lita till sig
sjalv och sin egen kapacitet medan det i andra fall kan vara narstaende som helt enkelt
flyr fran verkligenhet och darfor drar sig undan. Andra kan ha begransade maijligheter
att utnyttja stédinsatser p.g.a. geografi d.v.s. man kanske bor otillgangligt i glesbygd
med ldnga avstand att resa.

Det kan ocksa vara brist pa information om tillgangliga stodinsatser eller tidigare
negativa erfarenheter som ligger bakom. For manga narstaende ar det stoérsta hindret
tidsbrist eller att de inte har mdjlighet att ldmna den som ar sjuk ensam hemma.
Naturligtvis finns det ocksa narstdende som inte har behov av stdd eller som upplever
sig ha fullt stod fran informella natverk.
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Mdnga nérstdende tvekar infor och har svdrt att visa sina
egna kanslor och behov for vardpersonal och be om hjdlp
foér sin egen skull. De vill oftast inte besvira
vardpersonalen och de vill inte heller ta tid eller fokus frdn
den sjuke personen.

Den vardande rollen och vardarens motiv

Den vardande rollen beskrivs som en ny roll for narstdende innehadllande av ett
vardande ansvar och som antas successivt utan tydliga férvantningar och ofta med
oklara kanslor. Flera studier beskriver anledning och motiv for narstdende att anta en
vardande roll. | en del studier beskrivs det som en medveten handling medan det i
andra studier beskrivs att narstaende inte egentligen haft nagot val.

Flera faktorer kan pdverka valet. Det kan vara narstaendes egen kapacitet, den sjukes
egen onskan och val, hur relationen till dem emellan ser ut, karlek, brist pa andra
alternativ samt tillganglighet till vardorganisationer. Narstdende kan ocksa ha personliga
motiv som till exempel att ge tillbaka karlek och omsorg till den som ar sjuk, majligheten
att fa behalla ett s& normalt familjeliv som mojligt, bevara vardighet for patienten,
framja familjens integritet och ofta kan narstaende vélja att varda den sjuke hemma for
att undvika vardplatser man anser har eller som man ar radd ska ha bristande kvalitet
pa varden.

Att atergdlda kdrlek, méjlighet till normalt familjeliv och
bevara vérdigheten fér den sjuke personen var ndgra av de
motiv som angavs.

Likasa kan den personliga installningen och attityden till samt tidigare erfarenheter av
déende och dod spela en roll. Kansla av ansvar, plikt, atagande och engagemang har
stor betydelse for narstdendes val. Det kan &ven vara mer kollektiva normer,
varderingar och traditioner som paverkar narstdendes beslut att varda i hemmet.

Ndrstaendes positiva erfarenheter och copingstrategier

Trots att en stor andel forskningsstudier handlar om negativa konsekvenser av den
vardande rollen sa finns en del positiva erfarenheter beskrivna. Ofta uppges blandade
upplevelser med bade positiva och negativa aspekter samtidigt. Narstdende kan kanna
sig stolta Over sig sjalv for sina insatser med ett 6kat sjalvfértroende och kanslan av att
gora nagot bra. De kan ocksa uppleva att de bidragit till kansla av normalitet och de kan
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kanna tillfredstallelse och lattnad éver att kunna vara tillsammans med den sjuke under
den sista tiden.

Situationen kan ocksa medfora fordjupade relationer med en mojlighet att ge och fa
karlek. Narstaende kan uppleva att situationen ar berikande och medfor en mer positiv
och uppskattande syn pa livet samt ger ett inre lugn. Forfattarna till litteraturdversikten
menar att de positiva aspekterna bidrar till en mer nyanserad bild av narstdendes
erfarenheter av att varda en person i livets slut i hemmet.

Dock papekar de att de positiva upplevelserna kan vara ett resultat av anvandning av
copingstrategier och ett satt for narstdende att skapa mening i en mycket svar situation.
Till exempel kan en narstaendes upplevelse av tillfredstallelse dver sina egna insatser
och férmaga som vardare vara en copingstrategi som bidrar till att den narstaende blir
mindre sarbar.

Flera studier visar pd vikten for narstdende att hitta mening for att kunna hantera
situationen. Utdver att identifiera positiva aspekter och finna mening i vardandet sa
anvander narstdende sig av en rad andra copingstrategier som till exempel att framja
och bevara hoppet, se positivt pa livet, forsoka att leva i nuet och verkligen fokusera pa
att leva vidare trots svarigheter. Aven strategier som att inta en undvikande hallining
samt att kampa for att behalla kontroll och satta granser anvands.

Ndrstdende kan kénna tillfredstdllelse och ldttnad 6ver att
kunna vara tillsammans med den sjuke personen under
den sista tiden. Det kan medféra fordjupade relationer
med en mdjlighet att ge och fa kdrlek.

Narstaende i svensk palliativ vard - en reflektion

Det resultat som framkommit i den har internationella forskningsoversikten kan antas
6verensstdamma val med situationen for narstdende i Sverige. Stor del av den
specialiserad palliativa varden i Sverige idag bedrivs i hemmet. Inom den specialiserade
palliativa varden tillampas teamarbete och da finns ofta resurser for ett inbyggt stod till
narstdende t.ex. i det dagliga motet, i enskilda samtal men ocksd med systematiskt
organiserat stod. Manga personer i livets slut vardas dock hemma med andra vardgivare
an just specialiserad palliativ vard och da kan forutsattningarna for stod till narstaende
vara mer begransade och utmaningarna storre.

Utifran den kunskap som idag finns kan sagas att oavsett vardplats och vardgivare sa
behover narstdende ges mojligheter att forbereda sig for att hantera det som hander
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och det som kan forvantas handa under vardtiden. Detta kan ske pa olika satt. Om
vardpersonal och narstdende kan ha en relation baserad pa fortroende, féljsamhet och
kontinuitet ges utrymme att stalla fragor, uttrycka kanslor och fa bekraftelse. Stod kan
ocksa besta av mer praktisk hjalp som kan underlatta vardagen i hemmet, sdsom t.ex.
hjalpmedel, utbildning i forflyttningsteknik eller avlastning i hemmet. Standardiserade

stodformer behdver anvandas omvaxlande med specifika insatser for att mota
individuella och unika behov for narstaende.

Om narstaende far stéd kan det ge dem o6kade mojligheter att forbereda sig for en
vardande roll men ocksad det faktum att sjukdomen ar obotlig och leder till déden.
Narstaende kanske da kan hitta satt att tillsammans med patienten ta vara pa nuet och
den tid som aterstar. Det kan bli lattare att géra val och prioriteringar som kanns ratt.
Att kanna sig forberedd kan minska radslan och oron for vad som kan handa. Det kan ge
en kansla av kontroll i en situation dar man maktlés star bredvid och ser patientens
halsa férsamras.

Nagra korta rad till vardpersonal

Identifiera narstdende och erbjud tidig kontakt
Efterfraga narstdendes egna resurser och behov av stod
Bekrafta vid upprepade tillfallen narstaendes insatser
Inbjud till en 6ppen och arlig kommunikation

Erbjud kontinuerliga samtal

Stall 6ppna fragor och lyssna da det inbjuder narstaende till att vaga prata om

det som ar svart
Bade standardiserade stodinterventioner och individuellt riktat stod i den
dagliga varden behdovs

Referatet bygger pd foljande litteraturéversikt

e Funk L Stajduhar Kl, Toye C, Aoun S, Grande G och Todd CJ (2010). Part 2: Home-
based family caregiving at the end of life: a comprehensive review of published
qualitative research (1998-2008). Palliative Medicine 24(6), 594-607
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