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Forord

Vi dr mycket tacksamma for all hjélp och stod vi fitt under detta examensarbete. Ett sérskilt
tack gér till var handledare Zahra Ebrahimi, vars stod, konstruktiva aterkoppling,
engagemang och uppmuntran har varit ovérderligt genom hela arbetet. Tack dven till véra
kurskamrater och bibliotekspersonalen pa Hélsovetarbacken som alltid funnits dir nir vi
behovt hjdlp. Sist men inte minst ett sdrskilt tack till varandra for ett givande och fint
samarbete.

Sammanfattning

Bakgrund: Att beskriva den ndrstdendes erfarenheter av sjukskoterskans stod vid palliativ
vard 1 livets slutskede i hemmet ar betydelsefullt, da den nirstaende &r den viktigaste och
nirmaste virdaren for den doende. Diarmed en vél-fungerande kommunikation och en
personcentrerad omvardnad har stor betydelse for den nirstdende vid den palliativa véarden 1
hemmet.

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva nirstaendes erfarenheter av
sjukskoterskans stod vid palliativ vard i livets slutskede i hemmet.

Metod: Denna litteraturstudie dr baserad pa 10 vetenskapliga artiklar, med kvalitativ design.
Samtliga artiklar har granskats och analyserats utifran Fribergs gransknings-och analysmetod
av kvalitativa studier.

Resultat: Resultatet har presenterats i kategorier och fem subkategorier. Huvud fynden frn
denna studie visade att en god kommunikation och got bemotande fran sjukskoterskor gav
nérstaende och deras doende en kinsla av trygghet.

Slutsats: Narstaendes delaktighet med stdd av sjukskoterskan i palliativ vérd starker
vélbefinnandet for patienter och skapar trygghet genom 6ppen kommunikation, kunskap och
ett holistiskt forhallningssitt.

Nyckelord: Anhoriga, livets slutskede, nérstdendes erfarenhet / upplevelse, Palliativ vard.
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Inledning

Patienter med obotlig sjukdom som vardas i hemmet av nirstaende har fétt en alltmer
avgorande betydelse for hur virden bedrivs i hemmet. D4 allt fler som dr i1 behov av vard vid
livets slut véljer att {4 ett avslut i hemmet (Socialstyrelsen, 2020). Det leder till frdgan om den
nérstdende har tillrdckligt med kunskap och far den information som gor att de kan klara av
sin situation. Den okunskapen kan i viss del leda till ohélsa hos den nirstaende. Att vara
nérstdende och vérda en familjemedlem som &r obotligt sjuk innebér att livet blir komplicerat.
Det upplevs oftast som en forsta gaing de kommer i1 kontakt med doden, hantering av livets
slut samt sorgearbete bade for den nérstaende och den déende.

Vad har de nérstdende for erfarenheter av sjukskoterskans stod vid vérd i livets slutskede i
hemmet? Forfattarna har med sig olika erfarenheter av vard vid livets slut. Det vickte vért
intresse for problemfragan di en av forfattarna har haft en egen upplevelse av att vara
ndrstdende med vard vid livets slutskede.

Bakgrund

Den palliativa varden blir allt viktigare i takt med att befolkningen &ldras och fler ménniskor
lever ldngre, detta innebér att det dr centralt for sjukskoterskor for ett bredd perspektiv och en
djupare forstdelse for hur varden kan forbéttras for bade patienter och dess nérstdende. Idag
finns det tva nya fordandringsdrivande. Det finns tva nya forandringsdrivande paradigm inom
hilso- och sjukvérden. Vilka betonar vikten av ett evidensbaserat arbetssétt och ett
personcentrerat forhallningssatt (Engstrom, 2020, s. 121-133).

Inom palliativ vard har sjukskoéterskor en nyckelroll och fungerar som en viktig lank mellan
patienter, ndrstdende och vardteamet. I sjukskoterskans arbete ingdr manga uppgifter och de
behandlar inte bara pa sjukdomen, utan ser till och forstar hela manniskan. Genom att vara
lyhorda och anpassningsbara kan sjukskoterskor skapa en trygg och virdig vardmiljo.
Sjukskoterskors insatser bidrar till en sammanhéngande och individanpassad vérd, vilket &r
viktigt i patientens vélbefinnande i livets slutskede (Sekse et al. 2018).

Funk et al., (2010) beskriver att den nirstdende har en upplevelse av kunskapsbrist over att
kunna vérda sin déende familjemedlem. I den svara processen har sjukskdterskan en
avgorande roll i sin profession att ge nirstaende stod, trygghet, vigledning samt det
huvudsakliga ansvaret gentemot patientens omvardnad (Edberg et al, 2019). I tva av de
palliativa grundstenarna beskrivs stdd till de nédrstdende och kommunikation.

Palliativ vard 1 livets slutskede

En patient som har en obotlig och progressiv sjukdom har ritt till palliativ vard och
sjukdomsforloppet kan ta flera ar.



Niér en patient ndrmar sig doden, det vill sdga under de sista veckorna eller dagarna i livet
befinner sig personen i livets slutskede. Beslut om varden i livets slutskede fattas av en ldkare
och ett sa kallat brytpunktsamtal genomfors (Institutet for hilsa och vélfard, 2024).

Palliativ vard bygger pa en helhetsinriktad strategi som tar hénsyn till individens fysiska,
psykiska, sociala, humanitira och existentiella behov. Den syftar till att lindra smérta och
hantera olika symtom for att stodja patienter nér livet ndrmar sitt slut. Denna vardform ses
som en naturlig process som kan forldngas eller forkortas beroende pé patientens tillstdnd
(Jakobsson Ung & Ohlén J. 2019a).

World Health Organizatio (WHO) definierar palliativ vird som en virdform som syftar till att
forbattra det overgripande vilbefinnandet for patienter och deras familjer vid livshotande
sjukdomar. Denna vard tar hénsyn till lidande i dess manga dimensioner, fysiska,
psykologiska, sociala och existentiella. Malet dr att erbjuda stdd till bade patienter och
nérstdende sa att de kan leva ett s tillfredsstdllande liv som &r mojligt fram till slutet (Beck,
2021).

Inom sjukvérden kopplas lidande ofta till fysisk smarta, vilket kan leda till att fokus enbart
riktas mot kroppsliga symtom. Detta innebér en risk att forbise helhetsméssiga lidandet,
vilket kan forsdmra livskvaliteten (Strang, 2016, s. 50-53).

Palliativ vird erbjuds pé olika vardplatser, beroende pa vad patienter 6nskar och vilka behov
som finns. Exempel pa saddana platser dr hospice, sjukhus eller i hemmet (Institutet for hilsa
och vilfard, 2024).

I livets slutskede ér palliativ vard inriktad pd att minska lidandet och forbattra livskvaliteten
for patienter som lider av obotliga sjukdomar. For att uppna detta méal krivs att ldkare,
sjukskoterskor och annan vérdpersonal kommunicerar tydligt sinsemellan och bygger goda
relationer med patienter och deras nirstdende. Genom att involvera dem i varden och ta
hinsyn till deras 6nskemaél kan det gemensamma malet att minska lidandet och forbéttra
livskvaliteten uppnés (Socialstyrelsen, 2020).

Palliativ vard och dess fyra hornstenar

Palliativ vérd ar en vardform som inte syftar till att bota den aktuella sjukdomen, utan
fokuserar pa symtomlindring. Det 6vergripande mélet r att sa lang det gér lindra lidande och
frimjande hilsa samt god livskvalité hos patienter enligt Jakobson Ung & Ohlen (2019).

Den palliativa varden bygger pa fyra centrala hornstenar: symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och relation, samt stdd till nérstdende. Dessa grundar sig pa WHO:s
definition av palliativ vard. Dessa fungerar som praktiska verktyg i att bemdta och mildra
lidandet, som omfattar fysiska, psykiska, sociala och existentiella aspekter (Regionala
cancercentrum, 2023).

Att uppna effektiv symtomlindring kan innebéra utmaningar, dar kunskap och effektivt
teamarbete spelar en avgorande roll for att nd positiva resultat. For att lindra symtom inom
palliativ vard ar det vésentligt att undersoka alla fyra dimensionerna, fysisk, psykologisk,
social och existentiell. Typen av symtomlindring som ges till patienten paverkas av dennes



tillstdnd och grundorsakerna till symtomen. Trots avsaknad av fysisk smérta kan en individ
uppleva en forsdmrad livskvalitet, tex vid kédnslor av &ngest, som ofta har mentala, sociala,
eller existentiella orsaker. Detta kan péverka individens upplevelse av meningsfullhet och
vélbefinnande under vérdtiden (Strang, 2016a).

Familjestdd ér ett grundelement inom palliativ vard eftersom bade patienten och deras
familjemedlemmar ska ses som en enhet. Ett sddant perspektiv sdkerstéller att samtliga
inblandade far den hjilp de behover for att navigera genom sjukdomsprocessen och den
narstdende doden. Stodet omfattar bade praktisk hjédlp och kidnsloméssigt stod till ndrstaende,
vilket inte bara gynnar patienten genom att stirka dennes sociala nitverk, utan ocksa
forebygger ohilsa hos de nirstaende

Teamarbete utgors dér olika professioner samarbetar och utnyttjar sin expertis for att na det
gemensamma malet att forbéttra patientens vilbefinnande och 6vergripande livskvalitet.
Kommunikation och starka relationer ar viktigt och spelar en avgorande roll i vrdprocessen
for att gynna patienter och deras familjer. Det géllerfor vard teamet att visa respekt och
anvinda sig av empatisk kommunikation med patienter, nirstaende och personal (Strang,
2016Db).

Symtomlindring och livskvalitet

Palliativ vérd syftar till att minska lidande och forbattra livskvaliteten for patienter i livets
slutskede. Detta uppnas genom god kommunikation mellan vardpersonal, patienter och deras
narstdende, samt genom att involvera de nérstaende i varden och beakta deras dnskemal
(Socialstyrelsen, 2020).

Symtomlindring kraver en helhetssyn dér fysiska, psykiska, sociala och existentiella aspekter
tas i beaktande. Bedomning av smirta sker med hjélp av skattningsinstrument som VAS och
NRS skala, eller genom observation hos personer med nedsatt kognition. Atgirder for
symtomlindring kan inkludera samtal, nérvaro, berdring, fysisk aktivitet, Andrad
kroppsstdllning samt korrekt och tillginglig medicinering. Kontinuerlig utvardering och
dokumentation av insatser ar avgorande for en god vard (Palliativt kunskapscentrum, 2018).

Det blir alltmer betydelsefullt att ha en fungerande vardag nir man &r sjuk. Det ar viktigt att
de som vardas upplever en god livskvalitet. Om patienten lider av smirta kan den ha en
negativ inverkan pa livskvaliteten. Att lindra symtom kan vara en stor utmaning for
vérdpersonalen och det kraver ofta minga atgérder. Ett effektivt teamarbete dr avgorande for
att kunna tillgodose detta. Enligt Cicely Saunders, “vi dr aldrig enbart en diagnos, vi utgor
en odelbar mdnniska” (Palliativt kunskapscentrum, 2018). Nér det géller svart sjuka och
doende handlar det inte bara om den fysiska aspekten utan om en helhetssyn dér varden tar
hénsyn till de fysiska, psykiska, sociala och existentiella behoven som en helhet. Den fysiska
aspekten innefattar hantering av fysisk smaérta, illaméaende, andfdddhet och trétthet. Det ar
vanligt att vi ibland kénner smérta ndgonstans. Nir vi observerar symtom hos en person vi
vardar, dr vi snabba och uppmérksamma pa hur personen mér. Vi noterar om personen visar
fysisk smarta, oro, sorg, gladje eller forvintan. For att sékerstilla hur personen upplever sin



smérta, maste vi stilla frdgor som beror olika omriden, till exempel nédr smértan uppstar, hur
den kinns, var den sitter, om personen sjilv vet vad som orsakar smirtan och pé vilket sétt
den paverkar dem (Palliativt kunskapscentrum, 2018). I sjukskdterskans kdrnkompetenser
ingar det som forbattrings kunskap att vara uppdaterad pé senast evidens (Bergbom, 2019).

Teamarbete vid vard i livets slutskede i hemmet

Inom palliativ vard ar teamarbete en grundldggande forutsittning for att kunna erbjuda en
helhetsinriktad och personcentrerad véard. Har samverkar ofta olika yrkesgrupper som lékare,
sjukskoterskor, kuratorer, fysioterapeuter och andra professioner med mélet att mdta bade
patientens och de nérstaende fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.
Sjukskdterskan spelar ofta en central roll 1 teamet eftersom hon eller han vanligtvis har den
mest kontinuerliga kontakten med patienten och nérstaende. Genom att bygga en nira
relation kan sjukskoterskan fa en fordjupad forstaelse for patientens unika livssituation, vilket
skapar forutsittningar for en vard priaglad av respekt, trygghet och omtanke (Palliativt
kunskapscentrum, 2018).

For att teamarbetet ska fungera krévs en tydlig ansvarsfordelning, strukturerade arbetssétt
samt regelbundna moéten och utrymme for reflektion. Nér alla i teamet arbetar mot sammamal
och har en gemensam syn pa uppdraget, blir virden mer samordnad, tydlig och trygg — bade
for patienterna och deras nérstdende. Att arbeta tillsammans handlar inte bara om att férdela
uppgifter, utan ocksa om att ge varandra stod. I mdtet med svart sjuka och déende méanniskor
kan det kdnnas tungt och da &r det ovérderligt att kunna dela tankar, kdnslor och ansvar med
kollegor. I en emotionellt krdvande vardform som palliativ vard kan detta vara avgdérande for
bade personalens arbetsmilj6 och patientens vélbefinnande. Slutligen handlar ett fungerande
samarbete inte enbart om rutiner, utan ocksd om att dela gemensamma vérderingar. Nér hela
teamet forenas kring malet att lindra lidande och 6ka livskvalitet och ser bade patienten och
de nérstdende som sjdlvklara och aktiva deltagare i varden skapas de bdsta forutsattningarna
for en god, trygg och medmaénsklig vard i livets slutskede (Palliativt kunskapscentrum, 2018).

Kommunikation

Att bli sedd, hord och erkiind som en komplett individ &r vad kommunikation innebar.
Kopplingen mellan kommunikation och relationer dr betydande centralt. Det frimjar en
sakrare relation mellan sjukskoterskan, dennes team, patienter och familjen. Kommunikation
framjar ocksa delaktighet, vilket gynnar bade den inblandade personalen och patienterna
tillsammans med deras familjer. Detta 4r mojligt genom att fa information, hjélp att forsta,
och att bli lyssnad pa (Friberg & Ohlen, 2019). Samtal kan utg frin patientens uppfattningar
av situationen for att kunna gora det bor man stilla 6ppna fragor (Palliativt kunskapscentrum,
2018).

Vid livets slutskede blir kommunikation pa ett annat sitt genom att personalen talar med
patienten pa ett sitt som spelar vardighet och respekt d&ven om kontrollen och delaktigheten



for den som vardas har minskat. Omvérdnaden ér ett sitt att kommunicera. Genom lunga
roster, mjuka och varsamma hénder kan personalen formedla trygghet. Att ha
uppmaérksamhet vad patienten signalerar med sitt kroppssprék ér viktigt for att kunna
upptdcka om patienten har ont eller andra behov. I temat &r det viktigt att tréna och arbeta
aktivt med béttre kommunikation (Palliativt kunskapscentrum, 2018).

I en studie av Brogaard et al. (2011) framkommer att brist pa tydlig kommunikation,
ansvarsfordelning och tillgédnglighet fran vardpersonal ofta orsakar frustration och belastning
for narstaende, sérskilt i hemmet, vilket illustrerar den rollkonflikt och otydlighet som kan
spela 1 relationen mellan sjukskdterska och nirstdende 1 palliativ vard.

Narstaendes behov av stod

Naérstaende till patienter som fér palliativ vard behdver stdd efter individuella behov som kan
skapa utmaningar for personalen. Genom att arbeta med kommunikation och teamarbete ger
den en viktig forutsittning for ett sé bra resultat som mojligt. Narstaende till patienter med
palliativ vard kan delta aktivt i utformningen och planeringen av den om patienten har
godként detta. Sjukskoterskan bor aktivt ha kontakt med nirstaende for att forsékra sig om
vad som ér viktigt for dem och kan uppmirksamma for deras behov. Néarstdende kan ocksa ha
rétt till avlastning och vila eftersom de blir fysiskt och psykiskt trétta. Det finns olika
vardformer som hemtjinst, hemsjukvérd, avancerad sjukvard i hemmet och vid beslut finns
dven narstdendepenning att tillgd. Narstdendes behov av stdd ar viktigt att tillgodose med ritt
kompetens och profession. De flesta nirstdende kdnner en maktloshet av att inte orka och
kénner sig handlingsforlamade av att inte rdcka till for sin familjemedlem (Holm & Alvariza,
2020a 5.485-496).

Genom att skapa forutséttningar for samtal och personliga méten med andra som har
erfarenhet eller genomgar sorg kan man kénna en trdst av att inte vara ensam 1 sitt lidande.
Behovet av stdd dr olika eftersom det dr individuellt hur vi sorjer. Professionell personal har
med sig kunskaper och erfarenheter att dela med sig om sorgearbetet. De kan dven vara
behjalpliga med praktiska géromél som den sorjande inte orkar med i sin situation (Holm &
Alvariza, 2020b).

Johnstone et al. (2023) visade att palliativ vard i hemmet gav patient och nirstdende en storre
trygghet nér den utfordes av erfaren och ordinarie personal. Vidare visade studien hur
kvalitativa forhallningssitt implementerades genom kvalitetsforbattringsprojekt for palliativa
team. Att samarbeta i1 "palliativa team” dér sjukskdterskan var teamets ledare och spindeln 1
ndtet” gav en specifik trygghet for patienten och nérstaende vid vard 1 livets slutskede.

Samtal och god kommunikation ger en trygghet i de situation som uppstod svara existentiella
fragor och funderingar. som ska besvaras. Stindig utbildning och evidensbaserad kunskap
samt starkt samarbete i teamet var bland avgorande faktorer for att stirka kvaliteten vid
palliativ vard i hemmet. ”Genom att stirka samarbetet mellan "palliativa-team"- och
specialistvard kunde hemsjukvarden bittre mota patienters och nirstaendes behov, vilket
skapade en mer trygg och sammanhéllen vard i livets slutskede (Johnstone et al. 2023).



Organisering av palliativ vard 1 hemmet 1 Sverige

Enligt Socialstyrelsen dor cirka 90 000 personer varje ar i Sverige, och 70 000 - 75 000 av
dessa kan betraktas som i behov av palliativ vard. Mindre &n 1 procent av dessa ar barn och
ungdomar under 18 ar. Patienter i slutet pa livet tas emot till exempel slutenvard, kommunal
vérd och primérvard. Patienter far ofta vard fran flera olika instanser samtidigt, varfor ett ndra
samarbete mellan vardgivare dr nddvéndigt for att producera kontinuerlig och sammanhéllen
vérd. Detta samarbete &r viktigt for att uppfylla savél patienternas som nérstdendes behov
under den sista fasen av sjukdomsforloppet (Socialstyrelsen, palliativ vard i livets slutskede
2016.10,11).

Den palliativa varden har fokus pa att lindra lidande genom symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och stdd till nirstaende. Malet &r att lindra fysiskt, psykiskt, socialt och
existentiellt lidande, samtidigt som man bekriftar livet och ser doden som en naturlig
process. Varden har till syfte att forbéttra livskvaliteten, lindra lidande och ge existentiellt
stod, med en helhetssyn pa ménniskan. Detta innebar att stodja patienten i att leva med
virdighet och sé stort vilbefinnande som mdjligt fram till livets slut, samtidigt som man
beaktar dven de nirstdendes behov (Regionala cancercentrum, s. 23. 2021).

Syftet med vérd vid livets slutskede i hemmet ar att patienter far mojlighet att do pa en
lugnare och tryggare plats. Det kan vara patientens eget hem eller i en hemlik miljo till
exempel ett vardboende. Det dr Hemsjukvérden eller sjukhuset som tar ansvar for patientens
vérd och behov och stottar patienten. Om en patient vill d6 i hemmet sé& har patienten tillgang
till “sjukskdterska dygnet runt, hembesok av ldkare, mojlighet att flyttas till vardavdelning
utan remiss, tillfallig vard pa en vardavdelning vid behov” (institutet for hélsa och valfird,
2024).

Palliativ véard i Sverige har vuxit fram pa ett organiskt sétt, utan en 6vergripande nationell
planering, vilket har lett till att virdens utformning skiljer sig 4t mellan olika regioner. Forr i
tiden fanns det palliativa enheter som hemsjukvérdsteam, hospice och palliativa
slutenvérdsplatser, men tillgdngen och organisationsformen har skiftat beroende pé region.
Idag finns tva nivaer av palliativ vard: allmén palliativ vard som ldmnas inom alla
vérdformer, och specialiserad palliativ vard som sysselsitter sig med just palliativ vérd.
Specialiserade enheter inkluderar hemsjukvardsteam, hospice och palliativa
slutenvérdsplatser. I Sverige har det skett betydande utveckling av palliativ vard genom
statliga utredningar som "Ddden angar oss alla — virdig vérd vid livets slut" och "En nationell
cancerstrategi". Dessa utredningar har anvints som plattform for att utveckla nationella
riktlinjer och frdmja stdd for palliativ vard, sdsom Socialstyrelsens kunskapsstod och det
nationella vardprogrammet for palliativ vard. Aven om framsteg har gjorts ir organisationen
fortfarande ojdmnt fordelad 6ver landet. Bostadsort, dlder och diagnos kan paverka vilken
vardinriktning en patient har tillgang till. En nyckelfaktor for forbéttring dr specialisering och
utbildning inom palliativ vard. Sjukskoterskor och liakare kan numera specialisera sig inom
palliativ vard, vilket har lett till 6kat antal specialister. Regionala Cancercentra (RCC) har en
ledande roll 1 att sdkerstdlla utveckling och tillgéng till palliativ vard, och palliativa
kompetenscentraler finns idag pd méinga platser for att stidrka utbildning och forskning. Trots
dessa framsteg kvarstar utmaningar. Det saknas fortfarande en 6vergripande organisatorisk



struktur for ledning och utveckling av palliativ vird. Framtida utvecklingsinitiativ behdver en
tydlig struktur for att sékerstélla att palliativ véard blir en integrerad del av sjukvirden och
sjukvérdsutbildning framover (Organisering av den palliativa virden, 2021).

I studien av Midlov et al. (2024) framkom till att nirstdende upplever att kommunikationen
med vérdpersonalen ér otillracklig, vilket leder till kdnslor av frustration och osdkerhet. De
onskar en béttre samordning mellan virdteamet och fler samtal om bdde patientens hilsa och
de nérstdendes egna behov. Det finns ett behov av tydligare och mer regelbunden information
om bade behandlingar och praktiska aspekter av varden. Efter patientens dod far de
ndrstdende inte det stod de behdver 1 sorg bearbetningen, dd kommunikationen ofta ar
bristféllig. For att kénna sig tryggare och béttre stddda genom hela vard- och dédsprocessen,
onskar de narstdende en mer 6ppen och lyhord dialog.

Etiskt dilemma inom palliativ vard

I palliativ vérd stélls personalen ofta infor etiska dilemman dér olika principer kan sté i
konflikt. Socialstyrelsen betonar vikten av fortbildning och handledning i etik pa alla nivéer.
For att fatta vélgrundade beslut anvinds metoder som aktorsmodellen, etiska ronder och etik-
caféer. Teamarbete &r centralt, och etiska diskussioner bor ske 1 multiprofessionella grupper
for att sékerstélla en holistisk vard. Genom att integrera systematisk etisk reflektion i varden
kan personalen bittre hantera komplexa beslut i livets slutskede och sédkerstélla att varden
bedrivs med respekt och virdighet for patienten (Regionala cancercentrum, 2023).

Narstaende perspektiv/erfarenhet

Lange har nérstdende till patienter med palliativ vard varit en uteldmnad grupp. Att vara
ndrstdende ar i sig att vara néra patienten med palliativ vard i livets slutskede. Vi vill belysa
vikten av att vara nérstdende till anhorig vid livets slutskede och att inte glomma att hen
ocksé dr en del 1 sjukdomsbilden. I yrkesrollen sjukskdterska kommer man i1 kontakt med
ménga nérstaende. Man har ingéende det yttersta ansvaret for det patientndra
omvardnadsarbetet med patienten och nirstaende. Dér ingar det i sjukskoterskans
kompetenser for sédrskilda hélsotillstdnd att dennes sjukdomsbild kan forklaras utifrdn patient-
och dennes nirstdende kunskapsniva. Sjukskoterskan har en dialog med patienten och dess
nérstdende och det dr av stor vikt att det dr i samtycke med patienten. Det méste accepteras
om patienten vill ha sekretess gentemot nérstdende (Milberg, 2012).

I studien genomford av Tan Seng Beng et al. (2021) fem huvudteman som beskriver
narstdendevardares upplevelse av vélbefinnande; 1) Acceptans, (2) Tacksamhet (3) Hopp (4)
Lycka och (5) Stod. Som vardare maste ndrstdende och familjemedlem mer anpassar sig bade
mentalt och emotionellt till sjukdom och forlust, ofta med stéd av till exempel en religios
overtygelse eller tro. Tacksamhet fordndrar en persons perspektiv och gor det mojligt att
uppskatta det stod som familj, vianner och professionella vardgivare. Hopp ér viktigt eftersom
det ger styrka, bade for den dlskades aterhdmtning och for den egna framtiden. Trots
utmaningar kan glddje hittas i enkla saker i vardagen, hobbys och sociala aktiviteter. Stod



frén familj och vénner ar avgorande for védlbefinnandet. Att forsta dessa fem aspekter hjilper
vérdgivare att hantera stress och hantera sina ansvar béttre och {4 det stod de behover for att
hantera den stora pafrestning som deras situation innebér (Tan Seng Beng et al. 2021).

I Sverige kallas avancerad hemsjukvard ofta for Avancerad sjukvérd i hemmet (ASIH). Det
ar en vardform dar patienter med komplexa behov far sjukhusliknande vérd i sitt hem.
Internationellt finns liknande modeller, exempelvis Hospital at Home, men organisation och
bendmning skiljer sig mellan ldnder (Eckerdal, 2016). Enligt Ljungholm et al. (2025)
erbjuder avancerad sjukvard i hemmet (ASIH) specialistvard 1 patientens hem, vilket
forbattrar livskvaliteten och minskar stress for patienter med komplexa hilsobehov. Det
avlastar ocksa sjukhusvarden och gor aterhdmtning mer individuell och kostnadseffektiv.
Trots fordelarna finns flera utmaningar, bland annat bristande kontinuitet, svarigheter med
samordning och tekniska hinder for distansdvervakning. For att ASIH ska kunna utvecklas
kravs forbéttrad utbildning for personalen, bittre samordning mellan vérdgivare och
integration av digitala 1dsningar.

Personcentrerad vard

Personcentrerad vard innebaér att se hela individen inte bara sjukdomen och anpassa varden
efter personens unika behov, viarderingar och livssituation. Genom att lyssna pa patienten och
nérstdendes berittelse, samarbeta och fatta beslut tillsammans skapas en mer meningsfull,
tillgénglig och séker vard (Ekman et al., 2021). Genom att fa den nérstdende involverad i
processen skapar det en trygghet och delaktighet for patienten och dess nérstdende.
Delaktighet beskrivs som ett grundfundament for personcentrerad vérd (Andershed, 2020).

Omvardnad bygger pa ett ansvar som inkluderar att vérna patientens sérbarhet, vardighet,
integritet och sjilvbestimmande (Friberg, Ohlen, 2019). Ekman et al. (2021) beskriver att ett
aktiv lyssnande till patientens beréttelse och bilda partnerskap bidrar till ett medvetet
systematiskt forhallningssétt som startar och sékrar personcentrerad vérd 1 kliniska miljoer.

Ekman et al. (2011) beskriver att vara patient och fa erfarenhet av vardapparaten” kan
kénnas som att man plotsligt placeras langs ner 1 en hierarki. Detta institutionella underlége ar
en upplevelse som kommer sig av att en sjukvardsorganisation dr starkt hieratiskt samordnad
(Hedman, 2020a). Patienter som befinner sig i en situation som véardsokande for sviktande
hélsa befinner sig redan i existentiellt underldge, pa grund av den utsatthet som dr kopplad till
att vara just patient. Utsattheten beskrivs inte bara vara kunskapsmaéssigt utan éven ett

underldge gentemot all teknisk apparatur och avancerade undersdokningsmetoder (Hedman,
2020b).

Patienten hamnar dven 1 ett utsatt 14ge da varden ofta har hog personalomséttning eftersom
sjukvérden ofta rekryterar pa kortare perioder. Déarfor kan patienten méta manga olika
personer och brister i kontinuitet och kommunikation kan g ut 6ver patienten. Blir patienten
ett objekt eller en partner? (Hedman, 2020c). Ordet patient kommer ifran latinets pati, som
betyder lida eller tala. Séledes handlar det idag om ett bemo6tande som ska ske med vardighet,
respekt samt att se hela personens unika behov (Hedman, 2020d).



Sjukskoterskans ledande roll 1 teamet gjorde att denna fick en sérskilde roll och fortroende
som Oppnade for existentiella frigor, stodjande samtal, professionell vird och emotionellt
stdd. Det centrala var att bidra till en kdnsla av sammanhang for bdde patient och nérstdende
(Strang, 2016, s. 418—421).

Problemformulering

Palliativ vdrd blir alltmer betydelsefull i takt med att befolkningen aldras och fler ménniskor
lever ldngre. Detta stéller krav pd sjukskoterskor att bredda sitt perspektiv och fordjupa sin
forstaelse for hur virden kan forbéttras for bade patienter och deras nirstdende. Tvé centrala
paradigm inom hilso- och sjukvarden ir ett evidensbaserat arbetssitt och ett personcentrerat
forhallningssitt, vilka spelar en avgorande roll i utvecklingen av palliativ vard. Den
nérstaendes roll vid palliativ vard skapar en trygg och virdig vardmiljé. Denna uppsats
fokuserar pa att undersoka hur nérstdendes erfarenheter kan bidra till ett forbattrat
vélbefinnande for patienten vid livets slutskede vars insatser bidrar till en sammanhéngande
och individanpassad vard. Ett dterkommande problem i motet mellan nérstaende och
sjukskoterskan vid palliativ vard i hemmet dr bristande kommunikation och oklara
forvantningar, vilket kan leda till osékerhet, stress och en kénsla av otillracklighet hos de
nérstaende.

Syftet

Syftet med denna litteraturstudie ar att beskriva de nirstdendes erfarenheter av vard med stod
av sjukskdterskan vid livets slutskede i hemmet.

Metod

Design

Foljande examensarbete &r en litteraturstudie vars syfte besvarades med en kvalitativ ansats
(Friberg, 2022). Litteraturbaserade arbeten &r en sammanstéllning av vetenskaplig litteratur
som belyser det problemomrade forfattarna vill anskaffa sig om kunskapen omvérdnad
(Friberg, 2022). Insamling av data utifran en kvalitativ analys &r en metod anpassad for en
annan minniskas erfarna medvetandefenomen (Birkler, 2019).

Hela urvalet av artiklar ska enligt Martensson och Fridlund (2023) kvalitetsgranskas utifran
redan testade granskningsmallar.

Datainsamling



I den inledande fasen skapades en oversikt over amnesomréde enligt Friberg (2022). Syftet
med den dr att skaffa sig en dverblick ver problemomradet som ska studeras. Sokningar
genomfordes i databaserna PubMed och CinAhl. Begrinsade sokningar gjordes for att
komma till kunskapslédget och hitta fynd for syfte och sokord (Friberg, 2022).

For mer specificerade sokningar tillimpades det strukturerade formatet PIO, enligt riktlinjer
frén SBU (2023). Dér (P) stér f6r population, (I), som star for intervention. (O) star slutligen
for utfall, se tabell 1.

Tabell 1: pio- Modell

Population (P) Naérstdende till patienter i

livets slutskede 1 hemmet
Intervention (I) Sjukskoterskans stod
Outcome (O)

Erfarenheter av stodet
Amnesord i Pubmed (s4 kallade MeSH terms) och i Cinahl (subject headings) anviindes.
Eftersom databaserna var strukturerade pa sddant sétt. Anvianda sokord visas 1 tabell 2.

Tabell 2: Redovisning av sokord

Kategori Sokord

Nérstdende (((family[MeSH Terms]) OR
(spouses[MeSH Terms])) OR
(Family[Title/Abstract] OR
families[Title/Abstract] OR "family
members"[Title/Abstract] OR

relatives[ Title/Abstract] OR

spouses| Title/Abstract])

Palliativ vard ((((Palliative care[MeSH Terms]) OR
(terminally ill[MeSH Terms])) OR (terminal
care[MeSH Terms])) OR (Palliative care
OR palliative treatment OR palliative
supportive care OR terminally ill OR
terminal care[MeSH Terms]))
Narstaendes erfarenhet ((attitude[MeSH Terms]) OR

(attitude[ Title/Abstract] OR

sentiment[ Title/Abstract] OR
opinion[Title/Abstract] OR

experience[ Title/Abstract])))

Vérd i hemmet ((home care services [MeSH Terms]) OR
(Home care services| Title/Abstract] OR
Home care[Title/Abstract] OR Home health
care[Title/Abstract])))

Sjukskoterskans stod (((((((nurses[MeSH Terms]) ) OR
(nursing[MeSH Terms])) OR (Nurses OR
nursing personnel[MeSH Terms]))
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Bibliotekarierna hjdlpte forfattarna att identifiera specifika MeSH-termer i databaserna.
Eftersom vissa sokord saknades som MeSH-termer, anvindes 1 stéllet fritextsokning i titel
och abstract for respektive ord (till exempel experience). For varje sokblock anvidndes den
booleska operatorn OR for att kombinera synonymer och relaterade begrepp inom respektive
omréde. Direfter kombinerades de olika sokblocken med operatorn AND for att fa fram
artiklar som innehdll alla relevanta aspekter av forskningsfragan (Karlsson, 2017).

Urval

Urvalskriterier for inkludering och exkludering formulerades med utgdngspunkt 1 studiens
syfte och fragestillning. Dessa tillimpades systematiskt i samtliga databassékningar for att
exkludera artiklar som inte bedomdes vara relevanta, se tabell 3.

Tabell 3: Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier Exklusionskriterier
Artiklar skrivna pa engelska Artikel publicera innan 2015
Peer Review Deltagare under 18 ér

En annan inkluderingskriterier var att inkludera endast studier med kvalitativa ansats,
eftersom syftet handlar om att beskriva erfarenheter (Birkler, 2019). For att stirka studiens
tillforlitlighet bor datainsamlingen ske i fler databaser d4 mer relevanta fynd kan hittas enligt
Henricson (2017).

Efter databassokningarna togs dubbletter bort med hjélp av Zotero for att undvika upprepade
artikelgranskningar. De kvarstdende artiklarna granskades utifran titel och abstrakt enligt
valda inklusionskriterier och exklusionskriterier. Under borjan av arbete bestdmdes att ett
urval var relevant, artiklar som var dldre dn 10 ar exkluderades for att sammanstélla en mer
aktuell forskning. Vidare valde forfattarna att sortera bort artiklar som fokuserade péd personer
yngre dn 18 &r.

I litteraturstudien valdes ett systematiskt urval av tidskrifter med peer —review och
metodvarderingar (Willman et al, 2016). I studien sorterades artiklar bort med annat sprak dn
visterldndsk kontext. 15 artiklar ldstes i sin helhet och granskades vidare utifran inklusions-
och exklusionskriterierna och om de svarade pa studiens syfte, varpa 5 artiklar exkluderades,
en med fel sprék (titel, abstrakt var pd engelska men fulltext blev ett annat sprak nér den
oppnades) och resten med fel utfall, en visade sig vara utford med videokamera, en saknade
antalet deltagare 1 resultatdelen samt i tva av artiklarna var vdrdpersonalen mer utstuderad én
antalet deltagande patienter och nérstdende. Resterande 10 artiklar granskades i sin helhet. Se
flodesschemat PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses) for fullstindig redovisning av screeningprocessen figur 1.
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Kvalitetsgranskning

Artiklarna kvalitetsgranskades med hjilp av Olsson & Sorensen, (2021) enligt mallen i bilaga
2. Bedomningsmallen har ett flertal kriterier som beddms med siffror mellan 0 och 3. Den
bestar av kriterier som om artikeln har ett tydligt abstract, problemformulering, syfte och
etiskt godkdnnande.

Bedomningsmallen beskriver kvalitetsgranskning med grad I: som éar 80% eller hogre, grad
II: ar 70% samt grad 111: dr 60% och eller lagre. Varje siffra 1 beddomningen adderas och
summan omvandlas till en procentenhet.

Dataanalys

De valda artiklarna lastes flertalet gdnger fOr att fa djupare forstéelse av innehallet 1 samtliga
artiklar och dess sammanhang. Vidare fokuserades ldsningen pé att forstd artiklarnas resultat
del dar data fran artiklarna extraherades till tabell, for att kunna sammanstélla studiernas
resultat och hitta likheter och skillnader mellan studiernas resultat. Varje artikels resultat
presenterades pa ett strukturerat sitt 1 tabellform, dér sirskild vikt lades vid att lyfta fram
studiernas centrala teman/kategorier och eventuella undertema/underkategorier. Innehallet
granskades dérefter i relation till varandra, vilket mojliggjorde att d&terkommande monster
identifierades och kunde grupperas i gemensamma huvudkategori och subkategorier (Friberg,
2022). Dérefter sorterades relevant innehdll upp 1 tva huvudkategorier, se bilaga 2.

Forskningsetiska aspekter

En litteraturstudie inom ett examensarbete kraver inget etiskt godkdnnande da forfattarna
baserar en sammanstillning 6ver redan befintlig forskning. Valda artiklar som har inkluderats
har ett etiskt godkdnnande av ndgon form av etisk kommitté eller granskningsndmnd.

Forskningsetiken ligger till grund for att vérna all livsform samt bidra till att forsvara
méinniskors virde och rittigheter Kéllstrom (2020). Forskningsetiken finns for att berattigat
skydda de individer som deltar i studier.

Denna litteraturstudie innebér att skapa kunskap och en 6kad forstaelse infor ett fenomen som
kan forbéttra for individen och samhillets utveckling Kéllstrom (2020).

Resultat

Denna litteraturoversikt baseras pa en analys av tio kvalitativa vetenskapliga artiklar
publicerade under perioden 2015 till 2025. Samtliga studier har ett gemensamt fokus pa
narstdendes erfarenheter av att varda en person i livets slutskede i hemmet. De inkluderade
studierna har genomforts i nio olika ldnder: Storbritannien (Jack et al. 2016), Australien
(Spelten et al. 2019), Faréarna (Johannesen et al. 2023), Sverige (Milberg & Friedrichsen
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2017) och Nissmark & Malmgren Fiange 2018), Norge (Sunde Mahre et al. 2022),
Nederlidnderna (Oosterveld-Vlug et al. 2019), Iran (Dehi Aroogh et al. 2020), Spanien
(Garcia Navarro et al. 2023) och Kanada (Robinson et al. 2016).

Det geografiska urvalet bidrar till en bred och mangfacetterad forstaelse for &mnet, vilket
mojliggdr en djupare analys av gemensamma teman och kontextspecifika variationer i
nédrstdendes upplevelser. Av de inkluderade artiklarna anvidnde sju semistrukturerade
intervjuer fran Storbritannien (Jack et al. 2016), Australien (Spelten et al. 2019),
Nederldnderna (Oosterveld-VIug et al. 2019), Iran (Dehi Aroogh et al. 2020), Spanien
(Garcia Navarro et al. 2023), Sverige (Nissmark & Malmgren Fiange 2018) och Canada
(Robinson et al. 2016), som datainsamlingsmetod (kvalitativa metoder), en artikel anvénde
innehallsanalys fran Sverige (Milberg & Friedrichsen 2017), en anvidnde datatriangulering
frdn Norge (Sunde Mehre et al. 2022) och en hade ett fenomenologiskt ansats fran Faroarna
(Johannesen et al. 2023). Deltagande i1 samtliga artiklarna inkluderades 159 nérstdende, 79
patienter samt 19 stycken deltagande var oklara i en av artikeln. Resultat har sammanstallts 1
tvd kategorier och fem subkategorier, se nedan tabell ver resultatoversikt. Se bilaga 3.

Tabell 4: kategori och subkategori

Kategori Subkategori
Att bli sedd Att bemdétta Vikten av att bygga | Vikten av att
h hord nérstdendes behov upp en fortroendefull | sjukskdterskan

och ho av emotionellt stod | relation med initierar samtal om
nérstdende och doden i god tid
patienten

Nirstiendes Kénslan av Nérstdendes delaktig

osdkerhet och sorg
upplevda
utmaningar

Att bl1 sedd och hord

Sjukskoterskors emotionella nirvaro har stor betydelse for att stirka nérstdendes kénsla av
trygghet och minska upplevelsen av ensambhet i livets slutskede. Trots detta upplever manga
att det emotionella stodet brister till formén for praktiska insatser. Empatiskt bemd&tande,
lyhordhet och tillgénglighet sarskilt under dygnets alla timmar framhalls som centrala
faktorer for att mota nirstdendes behov och frimja deras delaktighet och vélbefinnande.
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Att bemotta narstaendes behov av emotionellt stod

Det framkom hur sjukskdterskornas emotionella och fysiska nérvaro spelar en avgdrande roll
for att skapa trygghet och minska kénslan av ensamhet hos bade patienter och deras
nérstaende i livets slutskede (Jack et al., 2016; Spelten et al., 2019; Johannesen et al., 2023).
Genom sitt engagemang och ansvarstagande kunde sjukskdoterskor avlasta nirstdende och
mdjliggora tid for dterhdmtning (Jack et al., 2016). Tillgang till sjukskoterskor, &ven under
nattetid, stirkte kénslan av trygghet och bekriftelse hos nérstdende (Spelten et al., 2019).

Narstaende upplevde att emotionellt stod inte alltid var tillrdckligt da det upplevde att varden
mer fokuserade pa praktiska atgirder dn pa deras egna emotionella behov (Johannesen et al.,
2023). Nérstaende lyfter fram att sma nérvarande handlingar och sanna fradgor om dera
vilbefinnande, lyftes som betydelsefulla for att skapa kdnsloméssigt stod och nérhet 1 en svar
livssituation (Johannesen et al., 2023).

Samtliga studier understryker vikten av att vardpersonal erbjuder ett empatiskt och
emotionellt stdd till ndrstdende i den palliativa vrden i hemmet (Nissmark & Malmgren
Fénge, 2018; Oosterveld-Vlug et al., 2019; Milberg & Friedrichsen, 2017; Robinson et al.,
2016; Dehi et al., 2020). Brist pa emotionellt stod kunde leda till kénslor av ensamhet och ett
overvildigande ansvar hos nirstaende, vilket forstirkte deras sorg och stress (Nissmark &
Malmgren Fénge, 2018).

Studier visar att ett empatiskt och personligt bemétande fran vardpersonal — dir
sjukskoterskor ofta spelar en central roll, kan ha stor betydelse for nirstaendes upplevelse av
trygghet, delaktighet och ork (Oosterveld-Vlug et al., 2019; Milberg & Friedrichsen, 2017).
Att bli bemétt som en individ och inte bara som "nérstdende" minskar kinslan av att vara
ensam och forbisedd. Tillgidnglighet och emotionell nirvaro hos virdpersonalen, d&ven under
dygnets sena timmar, upplevdes som sirskilt virdefullt. Denna nérhet skapade ett lugn hos
nérstdende och visade att deras behov togs pé allvar (Milberg & Friedrichsen, 2017;
Robinson et al., 2016). Vidare visade Robinson et al. (2016) att sjukskoterskans engagemang
och aktiva lyssnande lindrade nérstdende kinsla av ensamhet och ansvar, och bidrog till ett
vérdefullt och stodjande bemodtande under en svar livssituation. I sin studie framhéller Dehi et
al. (2020) belyser vikten av emotionell ndrvaro, dir samtal och gemenskap mellan nérstdende
och patienter 6kade kénslan av trygghet och mening i livets slutskede. Den kdnsloméssiga
och andliga omsorgen visade sig vara viktig for att minska oro och ensamhet hos bade
patienter och nérstdende.

Vikten av att bygga upp en fortroendefull relation med
nirstaende och patienten

Sjukskoterskan spelar en nyckelroll i att skapa trygghet, tillit och emotionellt stod for bade
patienter och deras nérstdende i livets slutskede (Spelten et al., 2019; Jack et al., 2016;
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Johannesen et al., 2023). Sjukskoterskornas nérvaro och personcentrerade forhallningssatt
bidrog till att patienter och familjer fick mojlighet till ett virdigt avslut i hemmet, samt 6kade
forstaelsen och acceptansen av doden, vilket underléttade nérstdende sorgearbete efter
bortgéngen (Spelten et al., 2019).

Sjukskdterskornas kompetens och erfarenhet sikerstillde att patienterna fick ritt vard och
hjalpmedel, vilket minskade behovet av att vinda sig till andra vardgivare (Jack et al., 2016).
Sarskilt sjukskoterskor med palliativ kompetens visade en djupare forstaelse for bade
patientens och de nérstaendes behov, vilket skapade en trygg vardmilj6 i hemmet. En
konsekvens av bristande tillgdnglighet hos sjukskoterskor var att nérstdende tvingades ta ett
stort praktiskt ansvar sjdlva (Johannesen et al., 2023).

Behovet av kontinuerligt stod och dkade resurser till bade patienter och nérstdende betonas
som en viktig faktor for att sdkerstdlla en hog vardkvalitet i den palliativa hemsjukvarden
(Mehre et al., 2022).

Milberg och Friedrichsen (2017) lyfter betydelsen av att skapa ett emotionellt band, ett "vi",
mellan patienter och narstdende. Deras studier visade att maendet hos den ena parten
paverkade den andra, och att vardagliga relationer som samtal med vardpersonal, narhet till
familjen, husdjur och en relation till Gud kunde bidra till 6kat vilbefinnande 1 livets
slutskede.

Vidare lyfter Robinson et al. (2016) fram fyra teman som &r avgorande for att mojliggdra
vard 1 hemmet: helhetssyn pé varden, stod till andra som &r i liknande situation, beslutsamhet
att varda hemma och olika mojliggérande faktorer. En sammanhéllen vardinsats och starkt
emotionellt stod fran sjukskdterskor visade sig vara centrala forutséttningar for att kunna
tillmotesgd patienternas och familjernas dnskan om ett vardigt avslut i hemmet.

Sjukskdterskans insatser strackte sig langt bortom den medicinska varden. Genom att beméta
patienter med respekt och omtanke starktes deras kénsla av att bli sedda som individer, inte
enbart som sjuka (Garcia-Navarro et al., 2023). Deras tillgdanglighet och forméga att snabbt
vara pd plats ndr behov uppstod bidrog till att bdde patienter och nérstdende kinde sig mindre
ensamma och mer omhéndertagna (Oosterveld-Vlug et al., 2019).

Nissmark och Malmgren Finge (2018) betonar att sjukskoterskans lyhdrdhet, omtanke och
nérvaro var avgorande for att skapa en personlig och ménsklig vard i livets slutskede. Deras
nirvaro minskade inte bara ensamhet, utan gjorde ocksé att patienten och anhoriga upplevde
storre trygghet och emotionellt stod

Vikten av att sjukskoterskan initierar samtal om doden i
god tid

Att sjukskoterskan tar initiativ till samtal om doden i god tid &r av stor betydelse for bade
patienters och nérstaendes psykiska och emotionella vélbefinnande (Jack et al., 2016;
Johannesen et al., 2023; Garcia-Navarro et al., 2023). Jack et al. (2016) visar att
professionella samtal om doden kunde bidra till en forbattring av patientens och nérstaendes
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emotionella, psykologiska, sociala och fysiska vilmaende. Samtidigt papekas att det
emotionella arbetet i palliativ vard 4r tungt och krdvande for sjukskdoterskor, och att dven
vérdpersonal behover fi stdd genom samtal (Spelten et al., 2019).

Johannesen et al. (2023) beskriver att nér sjukskoterskan vagar ta upp samtal om doden
visade det sig vara en viktig kélla till stod for nérstdende. Tydliga samtal fran kunnig
sjukvérdspersonal gav familjemedlemmarna ett betydelsefullt emotionellt stod under
vardprocessen (Johannesen et al., 2023). Oosterveld-Vlug et al. (2019) betonar att tillgédnglig
och kommunikativ vardpersonal &r central for att underlitta 6vergangen till vard i livets
slutskede och minska kénslan av 6vergivenhet.

Samtidigt visar studien av Garcia-Navarro et al. (2023) att bristande kommunikation om
doden kan forstirka lidande och oro. Garcia-Navarro et al. (2023) beskriver hur franvaron av
dialog om doden 6kade lidandet for bdde patienter och deras nirstdende. P4 liknande sétt
framhaller Milberg och Friedrichsen (2017) att sorgen och kénslan av forlust blir alltmer
pataglig for nérstdende i takt med sjukdomens framatskridande, sarskilt ndr doden inte
adresseras Oppet.

Robinson et al. (2016) understryker att bade praktiska och emotionella faktorer dr avgérande
for mojligheten att varda en narstdende hemma. Ett fungerande samarbete med sjukvarden
och avlastning i hemmet dr centrala faktorer for att orka med den emotionella belastningen.

Nissmark och Malmgren Finge (2018) visar att for ménga nérstaende dr doden stindigt
nédrvarande, dven om den ofta forblir outtalad. Sorgen kan borja 14ngt innan dédsdgonblicket,
1 takt med att den sjuke fordndras och 1dngsamt glider ifran. Ménga nérstaende bér sina
kénslor i tystnad utan att bli sedda eller fa nodvandigt stod, och niar doden vil intrdffar kan
det vicka komplexa kanslor som chock, ldttnad och djup sorg. En fortsatt brist pa dialog och
stod efter dodsfallet kan forstirka ensamhet och forsvara sorgeprocessen.

Narstaendes upplevda utmaningar/svarigheter

Att vara nirstadende vid palliativ vard i hemmet innebér bade kdnsloméssig och praktisk
belastning. Studier visar att trygghet och hanterbarhet stirks nér vardpersonal har god
kompetens, visar empati och r tillgénglig. Brist pa stod, information och kontinuitet kan
daremot 0ka kénslan av osékerhet och ensamhet.

Delaktighet 1 varden upplevs av nirstaende som meningsfullt och viktigt, bade for dem sjélva
och for patientens vélbefinnande. Nar vardpersonal aktivt inkluderar nérstaende i
vardprocessen, genom stod och dppen kommunikation, 6kar forstaelsen for vardforloppet och
forbereder dem infor doden. Samtidigt kan bristande resurser, otillracklig kommunikation och
otydliga roller forsvara delaktigheten och bidra till upplevelsen av att vara asidosatt.

16



Kinslan av osidkerhet och sorg

Att vara nérstdende vid palliativ vard i hemmet innebér stora kdnsloméssiga och praktiska
utmaningar. Flera studier visar att bade emotionell belastning och behov av stdd och kunskap
ar aterkommande teman (Jack et al., 2016; Spelten et al., 2019; Robinson et al., 2016). Jack et
al. (2016) beskriver hur helhetssynen i palliativ vard i hemmet, dir bdde emotionella och
praktiska behov tas i beaktande, kan minska den belastning som nérstdende upplever.

Spleten et al. (2019) betonar att kunnig och professionell vardpersonal kan ha en positiv
inverkan pa nérstaendes forméga att hantera sorgen och de utmaningar som varden i hemmet
innebdr. Johannesen et al. (2023) lyfter fram att tva viktiga faktorer f6r en lyckad vard 1
hemmet vid livets slut &r stod fran distriktssjukskoterskan och fran familjen, vilket
tillsammans kan mojliggora en trygg och onskad dod i hemmet.

Samtidigt visar Robinson et al. (2016) att brist pa stod och tillgang till resurser frdn kunnig
personal skapar en tung kinslomaéssig belastning hos nérstdende. Detta forstirks nar
sjukdomsforloppet forvérras och tryggheten hotas.

De framhéller att narstdendes oro kan lindras genom olika former av anknytning, exempelvis
god kontakt med vardpersonal, nirhet till familj och vénner, husdjur eller tro pa Gud
(Milberg och Friedrichsen, 2017).

Mehre et al. (2022) och Dehi et al. (2020) visar att brister i palliativ kompetens hos
vérdpersonal leder till 6kad otrygghet for bade patienter och nérstdende. Oosterveld-Vlug et
al. (2019) bekréftar detta genom att lyfta hur bristande tillgénglighet, kompetens och rutiner
skapar osidkerhet och minskar fortroendet for varden.

Vikten av att ha en tydlig dialog om doden framhalls av Garcia-Navarro et al. (2023), dir en
Ooppen kommunikation anses kunna skydda béde patienter och narstdende fran okat lidande.
Naér fragor om doden undviks kan osékerheten och den kdnslomissiga bordan forstérkas.

Nissmark och Malmgren Fénge (2018) beskriver hur familjemedlemmar kédmpar for att halla
sin livssituation stabil samtidigt som de tar pa sig en 6kad omsorgsroll. Utover den
emotionella belastningen brottas manga nérstdende dven med utmaningar i vardagslivet.
Kinsloméssiga péfrestningar och fordndringar i roller och yrkesliv var vanliga erfarenheter
bland de nérstéende.

Nirstiendes delaktighet

Nérstdendes delaktighet 1 palliativ vérd stirker bade deras egen upplevelse och bidrar till
patientens vilbefinnande (Jack et al., 2016; Spelten et al., 2019; Oosterveld-Vlug et al.,
2019). Enligt Jack et al. (2016) starktes de ndrstdendes kinsla av meningsfullhet nir
professionell personal utbildade, stddde och inkluderade dem i vardprocessen. P4 samma sétt
beskrev Spelten et al. (2019) och Oosterveld-Vlug et al. (2019) att delaktighet 1
vardprocessen okade de nirstaendes forstielse for sjukdomens forlopp, dodsprocessen och
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sorgearbetet, vilket bidrog till 6kad trygghet och forberedelse infor livets slut. Forutsittningar
for att skapa en kédnsla av samhorighet mellan sjukskoterska, patient och familj lyfts ocksa
fram som avgorande for en god vérd i hemmet (Johannesen et al., 2023; Milberg &
Friedrichsen, 2017). Johannesen et al. (2023) visar att ndrstdendes delaktighet inte bara gav
praktiskt stod, utan ocksé en djup emotionell betydelse for den sjuke, som kunde kédnna att de
nérstaende gjorde allt de kunde. Milberg och Friedrichsen (2017) bekréftar att kinslomassigt
stdd och nérvaro i relationen bidrog till att skapa trygghet och lindra oro for patienten.

Samtidigt framkommer 1 studier att brist pa resurser, bristande kompetens och bristfalliga
vardmiljoer kan forsvaga narstandes fortroende for varden och forminska deras delaktighet
(Mahre et al., 2022; Dehi et al., 2020). Det visar att franvaron av personcentrerad vard och
daligt stod fran vardpersonal skapade en kdnsla av att nérstaende forsummades i
vardprocessen Mahre et al. (2022). Likasa beskriver Dehi et al. (2020) hur delaktigheten
ibland upplevdes som komplex och framtvingad, dér nérstdende trots stora anstringningar
inte alltid upplevde att deras omsorg varderades fullt ut. Vikten av aktivt deltagande och
oppen dialog lyfts fram av Garcia-Navarro et al. (2023) samt Nissmark och Malmgren Fénge
(2018). De beskriver hur en kommunikation som erkénner bade patientens och de nirstaendes
kénslor och behov kan bidra till att lindra lidande och skapa en tryggare vardmiljo.

Slutligen framhaller Robinson et al. (2016) att ett holistiskt synsitt och tillgang till palliativa
team dr centrala faktorer for att frimja delaktighet och trygghet hos nirstaende vid palliativ
vard 1 hemmet.

Metoddiskussion

Datainsamling

En begrinsning i detta examensarbete var att litteratursokningen enbart genomfordes i tvé
databaser. En mer omfattande sokning i ytterligare databaser hade potentiellt kunnat resultera
1 ett bredare urval av relevanta artiklar. Trots detta bedomdes de tio inkluderade artiklarna
vara tillrickliga, da de pa ett tydligt sitt svarade mot studiens syfte och problemformulering.
Samtliga artiklar som lag till grund for resultatet kvalitetsgranskades och bedomdes ha hog
vetenskaplig kvalitet.

Sokningen 1 databasen PubMed genomf6rdes med hjilp av bdde MeSH-termer och
fritextsokning i titel och abstrakt. Urvalet av artiklar begridnsades till publikationer frén de
senaste tio dren, vilket utgjorde en styrka i studien genom att sikerstilla en uppdaterad
kontext och relevans i det vetenskapliga underlaget.

En mojlig svaghet i granskningen av artiklarna ar risken for sprékliga missforstand i samband
med Oversattning fran engelska till svenska, vilket kan ha paverkat tolkningen av vissa
begrepp och resultat. I tva av artiklarna framkom att sjukskoterskans yrkeserfarenhet
belystes, men detta ansags inte paverka artiklarnas relevans 1 relation till studiens syfte.
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Studien utgick fran en litteraturbaserad analys dér syftet var att tillvarata och analysera
kunskap frdn tidigare vetenskapliga studier inom det aktuella problemomrédet. Inledande
testsokningar genomfordes for att identifiera relevanta sokord och avgransa sokblock. I
sOkstrategin anvidndes en kombination av MeSH-termer och fritextsokning i titel och abstrakt,
sérskilt vid s6kningarna i PubMed.

En styrka 1 studien ér att foljande artiklar inkluderades frén olika ldnder vérlden 6ver med
variation i deltagarnas kon och alder: Storbritannien, Australien, Faroe Islands, Sverige,
Norge, Nederldnderna, Iran, Spanien och Kanada. Fran Sverige (n=2). Vidare kan
understrykas att forfattarna har en forforstaelse om forskningsdmnet.

Dataanalys

Enligt Friberg (2017) beskrivs analysarbetet som en helhet till delarna, det vill sdga; vara
valda artiklar blir en ny helhet. Henricson (2023) skriver att forskarlaget ska reflektera,
diskutera samt dven skriva ner sin forforstdelse som kan bidra till betydelsen 1 hur planering,
genomforande, analysresultatredovisning paverkas. Kunskapsbegriansningar i engelska och
metodologiska bedomningar bland litteraturskrivande studenter kan ha inverkan pa
artiklarnas utfall Kjellstrom (2017).

Att delta 1 en storre grupp med klasskamrater och bli foremal f6r granskning kan upplevas
som bade utmanande och utvecklande, d& det ger mojlighet till konstruktiv aterkoppling och
reflektion over det egna arbetet. Dessutom tilldelades arbete till grupper for granskning,
vilket starkte resultaten och tillforlitligheten i studien Henricson (2023).

Vid anvédndning av en kvalitativ metod ges mdjlighet att gestalta ett fenomen genom att
belysa upplevelser och erfarenheter. Denna metod anvinds vid litteratursdkning for att
fokusera pd att finga den nirstdendes egna perspektiv och erfarenheter i samband med vérd i
livets slutskede. (Olsson & Sorensen, 2021). Forfattarnas intresse for &mnet, framstéllde om
att belysa de nirstaendes och patientens fordndrade livssituation.

Kvalitetsgranskning

Oavsett om det ror sig om en kvantitativ, kvalitativ eller en litteraturstudie dr det viktig att
reflektera Gver kvalitén 1 den studie som planeras och genomfors Henricson &Billhult (2023).
Artiklarnas vetenskapliga kvalitet har noggrant diskuterats mellan forfattarna. I diskussion
med handledare om tolkningar av kvalitéten bland aktuella artiklar sa bedomdes den som
hog.

Etiska aspekter
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Alla artiklar 1 litteraturstudie har valts med noggrannhet utifrin etiska aspekter. De har blivit
godkénda utifran en etisk kommitté. Helsingforsdeklerationen samt Medical Research
Council of Southeast Sweden, The Swedish Society of Medicin and Linkdping University ar
regelverk och dokument dér grundlaggande etiska riktlinjer satts for humanforskningen.

Artificial Intelligence (Al), 1 form av ChatGPT anvindes vid enstaka tillfdllen
somkomplement for att forsta framfor allt svara begrepp och oversitta delar av
resultatmaterialet. Det har ocksé varit ett stdd 1 att formulera oss tydligt och sprakligt korrekt.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturstudie upplyser hur nirstdendes erfarenheter upplevs med stod av
sjukskoterskan vid palliativ vard vid livets slut i hemmet. De centrala delarna som framkom i
var litteraturstudie 4r kommunikation och nérstdendes utmaningar. En god kommunikation
visade sig ha en stor betydelse for bade nérstaende och patienter vilket skapade trygghet.
Genom forskningen framkom det att de nérstdendes upplevelser paverkades av deras
individuella livssituation och den kontext de befann sig i vid tiden for varden 1 livets
slutskede. Sammanstillningen av tidigare forskning visade att kommunikation och nérvaro
har en stor betydelse for patienter och dess nirstdende. Den betonar dven en Gppen
kommunikation har betydelse for att forbattra vardupplevelsen. Redan under 1960-talets
uppmirksammades problematiken kring bristen pa dppenhet och kommunikation i samband
med en individs forestdende déd (Jakobsson & Ohlen, 2019b).

Den klassiska studien lyfter kommunikationen vid livets slutskede mellan patienter och
vardpersonal i USA (Jakobsson & Ohlen, 2019c¢).

Kommunikation

Kommunikationen med sjukskoterskor upplevdes i flera studier som ett betydelsefullt
emotionellt stod for nirstdende i samband med palliativ vard i hemmet. Narvaro och
tillgdnglighet fran sjukskdterskor beskrevs som trostande och skapade en kénsla av trygghet,
vilket bidrog till att minska upplevelsen av ensamhet.

Aktuella artiklarna visar att nidrvaro och kommunikation &r avgérande for patienter och dess
nérstdende. Bristen pa dialog kan forvérra lidandet, men en 6ppen dialog lindrar och ger en
tryggare upplevelse av doden. De nérstdende och patienter kénde sig trygga med bra
kommunikation vid vard i hemmet (Garcia-Navarro et al., 2023). Kopplingen till de fyra
hornstenarna betonar det arbetsverktyg géllande palliativ vard.

Vidare visade forskningsresultaten att snabb och tydlig kommunikation, sirskilt under oroliga
stunder nattetid, kunde bidra till 6kat stod och férmedla ett kédnslomassigt lugn for de
nérstadende.

Att frimja kommunikation och relation framjar ocksa delaktighet som gynnar all inblandad
personal, ndrstaende samt patient. Samtalet utifrén patientens uppfattningar stiller 6ppna
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fragor, det ger en kdnsla av sammanhang och skapar en trygghet (Garcia-Navarro et al., 2023;
Spelten et al., 2019). Trygghet kan dven frimjas genom att ge mojlighet till delaktighet, en
central del av all vdrd, bade for patienter och deras nérstdende inom personcentrerat vard
(Ekman et al., 2021).

Vérdpersonalen anpassar sig utefter en god kommunikation, bemétandet blir empatiskt,
spraket &r tydligt och det ger utrymme for hoppfullhet (Poulos et al., 2017).

Skapa relation och att samtala med patient och nérstdende dr en central del 1 den palliativa
varden (Alvariza et al. 2019). Den svara situationen med livshotande sjukdom &ppnar for
mycket svéra fragor bdde existentiella som praktiska. Fragor om till exempel vird och
behandling, frdgor som att ateruppta gamla kontakter i ndra relationer eller planering av en
resa till en viktig plats i livet. Samtalet ska ocksé skapa en delaktighet utifran en
personcentrerad vard. De nérstdende ska involveras tidigt om patient ges dess godkdnnande.
Autonomin &r stark och den regleras i lag (Patientlag, 2014).

Samtalen kan ocksd handla om utifall botande behandling ska fortsitta eller inte.
Behandlingen kan ha sitt pris och botande behandling kan inte alltid uppnas. Kurerande
behandling kan ibland skada mer dn den gor nytta och da efterstrdvas om mojligt ett avslut
med mer kvalitet. Varden ska respektera individens beslut men 6vergangen mellan kurativ
och palliativ vard innefattas i ett gransland (Glimelius, 2016, s. 15-22).

Arbetet utifran personcentrerad vard

Resultatet visar att sjukskoterskan som arbetar med personcentrerad omvardnad inom den
palliativa varden ser patient och dess nérstdende ur ett holistiskt perspektiv (Jack et al., 2016).
Det visar att den personcentrerade omvardnaden sdtter patienten ur sitt sammanhang i stéllet
for en sjukdom. Omvardnaden resulterar da i att anpassas efter patientens och den
nérstadendes unika behov, virderingar samt livssituation.

Ekman et al. (2011) visar att ett personcentrerat arbetssitt kan stirka kommunikationen
mellan vardpersonal och den enskilde. Det skapar en storre trygghet och 6kar upplevelsen av
att bli sedd och forstddd i varden. For att detta ska bli verklighet krédvs dock en medveten och
lyhord vardmiljo, dir bade tid och organisation mojliggdr att varden anpassas efter varje
individs specifika situation och behov.

Delaktighet fran patientens sida dr en viktig del av personcentrerad vard, dér patienten
betraktas som en sjédlvstindig och respekterad person. Varden utformas utifran patient och
nérstdendes behov och dnskemadl, vilket ligger till grund for den vardplan som tas fram.

Nérstaende vardare uppskattade stodet fran professionell vardpersonal hogt. Det bidrog till en

kénsla av kdnslomissigt stod, stirkt trygghet och dkat tilltro till den egna formagan, vilket
mojliggjorde en vardig och omsorgsfull véard i livets slutskede (Poulos et al., 2017).
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Nirstaendes behov av emotionellt stod vid palliativ vard i
livets slutskede i hemmet

Okad nirvaro och emotionellt stdd frin vardpersonalen betydde mycket for bade patienter
och dess nérstaende vilket ger trygghet i anslutning till livets slutskede. Samtal kunde skapa
en kinsla av trygghet, dven nér svara existentiella fragor och funderingar lyftes. En 6ppen
och drlig kommunikation bidrog till lindring, skapade en kénsla av trygghet och en mer
fridfull upplevelse av doendet. Vidare framkom att tillgang till ndrvarande vérdpersonal
underlittade 6vergéngen fran palliativ vard till vard i livets slutskede, vilket skapade
forutséttningar for ett tryggare och mer hanterbart avslut (Nationellt vardprogram, 2021).

Kliniska implikationer och framtida forskning

For att frimja en god framtida palliativ vird i hemmet kréivs ett stirkt samarbete mellan
nérstaende och vardpersonal, vilket forutsitter vidareutbildning samt forbattrad
grundutbildning. Det behovs béttre forutsittningar for att kunna mota patienter i livets
slutskede pa ett tryggt och professionellt sitt. En 6kad forstaelse for hur samarbete ska
utvecklas kan bidra till en mer personcentrerad och séker palliativ vard i hemmet.

Arbete 1 team mellan olika vardprofessioner dr viktigt for en forutsittning for en god och
sdker vard 1 hemmet. Det togs upp att en Oppen kommunikation samt tydlighet ger en bittre
vérdupplevelse till patienter och dess narstdende. For att eliminera risker for fel och
missuppfattningar behdvs dagliga temaméten och tydliga rutiner for att sikerstilla
vérdkvalitén. I framtida forskning finns behov av gemensamma utbildningar for att forbéttra
samarbeten mellan vardprofessioner. En bra palliativ vard i hemmet kréver kontinuerlig
evidensbaserad utbildning for att kunna ge en sékrare och mer individanpassad vérd.

Slutsats

Naérstadende har en betydande roll till patienten vid palliativ vérd 1 livets slutskede, genom att
aktivt stotta och skapa en delaktighet hos dem frimjades ett starkt vélbefinnande till bada
parter. Det framkommer att en 6ppen och fortroendefull kommunikation och relation mellan
nérstdende och sjukskoterskan bidrar till att skapa trygghet for patienten. I kombination med
en Okad kunskap och ett holistiskt synsétt hos sjukskdterskan, skapades en kénsla av trygghet
hos patient samt nérstdende vid livets slutskede.
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