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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Allt fler personer véljer att leva sin sista tid i livet i hemmet och att &ven avlida dar. For
att kunna gora detta ar narstaendes deltagande avgorande och deras vardinsatser ar
vasentliga for att mojliggora palliativ vard i hemmet. Stod till narstaende ar en naturlig del

av ramverken for palliativ vard.

Syfte
Att beskriva narstaendes upplevelser av att varda en familjemedlem vid livets slutskede i

hemmet.

Metod

En strukturerad litteraturoversikt med inslag av systematisk dversiktsmetodologi
genomfordes for att identifiera relevant forskning publicerad aren 2014 till 2024. Tolv
artiklar med kvalitativ ansats valdes ut och analyserades genom en sammanstéllning av
likheter och skillnader. Utifran detta formades fyra olika teman som darefter delades in i

underkategorier.

Resultat

Narstaende forsummar sig sjalva och prioriterar den déende personens behov, vilket leder
till ett komplext samspel av kanslor och utmaningar som paverkar deras valbefinnande.
Att anta rollen som narstaendevardare kan utlésa forandringar i relationer och konflikter i

familjen. Resultaten betonar narstaendes behov av kunskap och stod.

Slutsats
Genom att identifiera utmaningar som narstaende star infor och tillgodose deras behov
kan sjukskdoterskor och beslutsfattare genomfora forandringar for att forbattra

narstaendestodet och framja meningsfull vard i livets slutskede.

Nyckelord: litteraturdversikt, narstaende, palliativ vard, upplevelser, vard i hemmet



ABSTRACT

Background

More people are choosing to spend their final days at home and pass away there. The
involvement of loved ones is crucial to enable home-based palliative care, with their
caregiving efforts being essential. Supporting loved ones is inherent in palliative care

frameworks.

Aim
This literature review aims to describe the experiences of family caregivers providing

end-of-life care to a family member at home.

Method

A structured literature review with elements of systematic review methodology was
conducted to identify relevant research published from 2014 to 2024. Twelve articles with
a qualitative approach were selected and analyzed through a synthesis of similarities and
differences. Based on this, four distinct themes were formulated, which were then further

divided into subcategories.

Results

Caregivers often prioritize the needs of the dying over their own, leading to complex
emotions and challenges that affect their well-being. Assuming the caregiving role can
also impact relationships and lead to conflicts within the family. The findings emphasize
the importance of knowledge and support for family caregivers.

Conclusions
By identifying challenges faced by caregivers and addressing their needs, nurses and
policymakers can implement changes to enhance caregiver support and promote

meaningful end-of-life care.

Keywords: family caregivers, experiences, home care, literature review, palliative care
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INLEDNING

Manniskors preferenser for var de 6nskar avsluta sina liv ar hogst personliga och paverkas
av savil individuella som kulturella varderingar samt personliga erfarenheter. Trots att
hemmet betraktas som den plats dér de flesta manniskor 6nskar do ar det endast ett fatal
som far mojlighet att uppleva livets slutskede i sitt hem. Palliativ vard i hemmet dar déden
mots med stod av ndra och kara paverkar inte endast de déende personerna utan dven de

okénda antalen narstaende som ofta far inta rollen som vardgivare.

Att utforska narstaendes upplevelser av palliativ vard i hemmet &r inte bara av akademiskt
intresse for oss. Det har ocksa rotter i vara egna livserfarenheter som narstaende till
familjemedlemmar som fatt vard i livets slutskede i hemmet. Genom vara personliga

erfarenheter har vi ként ett behov av att fordjupa oss i och forsta narstdendes upplevelser.

BAKGRUND

Palliativ vard

Palliativ vard ar enligt Socialstyrelsen (2018) halso- och sjukvard som stravar efter att
lindra lidande och framja livskvaliteten for svart sjuka patienter med obotlig sjukdom eller
skada. Utméarkande for palliativ vard ar att patienten har en begransad tid kvar att leva och
darmed prioriteras livskvalitet och valbefinnande framfor att férlanga livet. Enligt
Socialstyrelsen ska den palliativa varden préaglas av en helhetssyn som omfattar
omhandertagande av saval fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov, samtidigt

som den bor inkludera stdd till narstaende.

Socialstyrelsens definition stammer 6verens med World health organisations [WHO]
perspektiv pa palliativ vard, dar déendet betraktas som en naturlig process (WHO, 2021).
Malet ar att med multiprofessionellt teamsamarbete sakerstalla basta mojliga vard och
hjélpa patienten att uppna stérsta mojliga livskvalitet vid livets slut utan att paskynda eller
fordroja doden. WHO betonar att palliativ vard inriktar sig pa en forbattrad livskvalitet for
bade patienter och deras narstaende genom att forebygga och lindra lidande
(Socialstyrelsen, 2018; Jakobsson Ung & Ohlén, 2019).



Den palliativa vardens olika faser

Palliativ vard delas in tva faser: en tidig fas och en sen fas. Den tidiga fasen kan generellt
sett stracka sig 6ver flera ar och fokuserar framst pa livsforlangande behandlingar. Den
sena fasen inkluderar vard i livets slutskede nar doden anses vara nara forestaende. Fokus
skiftas da till lindrande behandling med malet att forbattra patientens livskvalitet.
Overgangen mellan de olika faserna r séllan specifik, tidpunkten nér varden 6vergar fran
livsforlangande till lindrande vard &r inte ett distinkt tillfalle. Brytpunktssamtal ar
avgorande i detta skeende for att i samforstand med patienten planera aterstaende tid.
Dessa samtal dger rum vid flera tillfallen och ar en successiv process (Rylander &

Soderman, 2022; Socialstyrelsen, 2013; Socialstyrelsen, 2018).

Den palliativa vardens ramverk

Enligt WHO ska palliativ vard utga fran en helhetssyn och syfta till att forbattra
livskvalitet for saval patienten som familjen. Forhallningssattet konkretiseras i de fyra
hornstenarna och De sex S:en som i Sverige kan ses som ramverk inom palliativ vard
(Regionala cancercentrum, 2023; WHO, 2021; Osterlind & Henoch, 2020).

De fyra hoérnstenarna

Socialdepartementets utredning Déden angar oss alla - vardig vard i livets slut (SOU
2001:6) etablerade fyra grundlaggande principer eller hornstenar for god palliativ vard.
Dessa fyra hornstenar inkluderar symtomlindring, teamarbete, kommunikation och

relation samt stod till narstaende.

Symtomlindring innebér att i samrad med patienten aktivt forebygga och lindra symtom
samtidigt som autonomi och integritet beaktas. Detta inkluderar hantering av fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov. Teamarbete framhaller vikten av ett
multiprofessionellt arbetslag. God kommunikation och goda relationer, bade inom
arbetslaget och gentemot patienter och deras narstaende ar avgorande. Narstaendestod ska
erbjudas under patienters sjukdomstid och efter deras bortgang. Det ar viktigt att
narstaende ges information utifran sina behov och forutsattningar samt har mojlighet att

vara involverade i varden (Regionala cancercentrum 2023; Socialstyrelsen 2013).



De sex S:n

Enligt Osterlind och Henoch (2020) betraktar De sex S:n den manskliga kroppen som
fysisk, psykisk, social samt existentiell och genom att identifiera behov inom de fyra
dimensionerna framjas en helhetssyn. | modellen &r personens sjalvbild central och
fungerar som en forenande faktor for de 6vriga S:n som inkluderar symtomlindring,
sjalvbestdimmande, sociala relationer, sammanhang och strategier. Symtomlindring har en
central del inom varden och anvénds for att identifiera manniskans fysiska behov samt
lidande. Sjélvbestammande utgor individens psykologiska behov och strévan efter att
behalla autonomin samt ha kontroll dver sitt liv. Sociala relationer inkluderar stod till
narstaende och omfattar individens sociala behov inklusive dnskan om gemenskap med
andra. Sammanhang och strategier aterspeglar individens existentiella behov som fragor
om doden, mening, identitet och tillhorighet. Strategierna kan vara bade praktiska och
relationella. Till exempel att skriva testamente, avsluta livsprojekt eller ta farval av
personer och platser. Dessutom kan strategierna involvera inre reflektion och férsoning
med livet samt livet efter doden (Osterlind & Henoch, 2020).

Palliativ vard i hemmet

Alvariza & Holm (2019) beskriver att synen pa déden och utvecklingen av palliativ vard
genomgatt betydande forandringar i Sverige éver tid. Forr var det vanligt att svart sjuka
och doende personer vardades hemma av sina familjer. Doden betraktades da som en
naturlig foreteelse som manga kom i kontakt med. | takt med sjukvardens utveckling och
medicinska innovationer 6vergick ansvaret fran familjer till professionella vardgivare och
doden flyttades fran hemmen till olika vardinrattningar. Doden blev da mer undanskymd
fran vardagen och kunde uppfattas som vardens misslyckande i stéllet for en naturlig del
av livet. En framvéxande individualism i samhallet under 1960-talet medftrde 6kade krav
pa valfrihet och sjalvbestammande samt i hdgre grad en vilja att fa planera tiden fore sin
dod. | samband med detta etablerades de forsta palliativa hemsjukvardsenheterna och
under 1990-talet skedde en betydande expansion for att méta en stigande efterfragan pa
vérd i hemmet (Alvariza & Holm, 2019; Jakobsson Ung & Ohlén, 2019; Ternestedt &
Andershed 2013).

Omstallningen till god och nara vard innebér en ytterligare expansion for hemsjukvarden

och narstaendeperspektivet spelar en central roll i férandringen. Nérstaendes insatser



medfor stora besparingar for den offentliga valfarden och utan dem &r méjlighet till
palliativ vard i hemmet begransad. De kan bli engagerade i saval praktisk som medicinsk
omvardnad och bidrar med emotionellt, existentiellt och socialt stod till patienten. Det ar
darfor betydelsefullt att hemsjukvarden kontinuerligt erbjuder stod till narstaende
(Alvariza & Holm 2019; Midbge 2019; Socialstyrelsen 2023).

Teoretisk referensram

Trots att familjen beskrivs som en viktig roll i varden och att narstaende ofta ses som en
sjalvklar del av vardteamet fortsatter varden att fokusera pa patienten och dess symtom,
utan att ge tillracklig hansyn till patientens omgivande natverk. Att vara narstaende till en
svart sjuk person &r pafrestande och i de fall varden enbart fokuserar pa patienten riskerar
resten av familjen att forbises vilket kan paverka deras valbefinnande (Benzein et al.,
2017).

Benzein et al. (2017) beskriver hur familjefokuserad omvardnad har utvecklats for att 6ka
forstaelsen for familjens roll vid sjukdom och ohalsa. Teorin bygger pa att se patienten
som en del av ett storre sammanhang. Familjen betraktas som en enhet, ett sammanlankat
system, dar forandringar i en del paverkar hela systemet. Om en familjemedlem drabbas
av sjukdom eller ohélsa rubbas balansen och familjens dynamik paverkas. Samtidigt kan
familjen vara en viktig kélla for att minska lidande och framja halsa hos den sjuka
familjemedlemmen. Ett familjefokuserat forhallningssatt innebar saledes att familjen ska
involveras i vardprocessen samt att familjemedlemmars behov och forvantningar beaktas.
Vidare skriver Benzein et al. (2017) att familjefokuserad omvardnad fokuserar pa de
kanslomassiga relationerna och banden mellan olika personer. Manniskor inom en familj
utgor en sjalvutnamnd grupp som inte nodvandigtvis ar biologiskt eller juridiskt bundna.
Genom att flytta fokus fran enbart individens perspektiv till familjens helhetsupplevelse
skapas en mer hallbar och stodjande vardmiljo for alla parter och gor varden mer
inkluderande (Benzein et al., 2017).

Problemformulering
Halso- och sjukvarden betraktar familjen som en tillgang och ett viktigt komplement till
den vard och omsorg som erbjuds av samhéllet. Narstaendes engagemang och insatser ar

avgorande for att mojliggora vard i hemmet under den palliativa vardens sena fas.
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Narstaendevardare befinner sig i en komplex situation dar de maste hantera dubbla roller
som bade familjemedlemmar och vardare. Om uppmarksamheten enbart riktas mot den
déende patienten riskerar narstaendes behov att forbises. Genom att underséka narstaende
upplevelser stravar vi efter att identifiera och beskriva de utmaningar som narstaende

moter.

Syftet
Att beskriva narstaendes upplevelser av att varda en familjemedlem vid livets slutskede i

hemmet.

METOD

Design

Examensarbetet utfors som en strukturerad litteraturstudie med inslag av systematisk
oversiktsmetodologi. Designen grundar sig pa en litteraturoversikt vilket kraver ett
systematiskt tillvagagangssatt dar varje steg grundligt redovisas. Malet med
litteraturdversikter &r att skapa en évergripande sammanfattning av kunskapslaget samt en
fordjupad forstaelse inom ett specifikt omrade genom att identifiera, analysera och

granska befintlig forskning i linje med det angivna syftet (Friberg, 2017a).

Urval och datainsamling

For att genomfora litteratursokningen anvandes databaserna CINAHL och PubMed, vilka
enligt Ostlundh (2017) innehdller material med fokus p& omvardnadsvetenskap. Syftet
stalldes upp enligt strukturen population — exposure — outcome (PEO) som beskrivs av
Karolinska Institutet (2024) dar narstaende som vardar utgjorde population, palliativ vard
och hemmet exposure, samt upplevelser outcome. Sékorden valdes sedan med hansyn till
relevanta &mnesord i respektive databas. I enighet med Karolinska Institutet anvéndes
booleska operatorn AND for att separera sokblocken medan operatorn OR anvandes inom
sokblocken. I PubMed-stkningen anvandes trunkering (*) inom sokblocket "home care"
for att bredda sokresultatet. Sokord samt dversiktlig sokstrategi presenteras i tabell 1 och
tabell 2.



Tabell 1. Oversiktlig beskrivning av sokstrategi.

Databas

Sokblock1

Sokblock 2 Sokblock 3

Sokblock 4

CINAHL

next of kin or
family or
relatives or
spouse or loved
one AND
“family
caregivers” or
“informal
caregivers” or
“relative
caregivers”

AND | palliative care | AND | home AND

or terminal
care or
end of life care

experience or
attitude or
perspective or
thoughts or
feelings or
beliefs

PubMed

caregivers
(&mnesord)
OR
“informal
caregiver”
OR
“family
members”

AND | “palliative AND | “home care*” | AND

care”
OR “terminal
care”

experience

Tabell 2. Oversikt av antal traffar med sokstrategins sokblock.

Databas Sokblock Sokord Antal traffar
CINAHL #1 (Next of kin OR family OR relatives OR spouse OR 5,785
loved one) AND (“family caregivers” OR “informal
caregivers” OR “relative caregivers”)
#2 palliative care OR terminal care OR end of life care 36,916
#3 home 92,586
#4 experience OR attitude OR perspective OR thoughts 501,775
OR feelings OR beliefs
#5 S1 AND S2 AND S3 AND S4 241
PubMed #1 « caregivers» (amnesord) 59,573
OR « “informal caregiver” » (fritextord)
OR “family members” » (fritextord)
#2 “palliative care” (fritextord) 51,672
OR “terminal care” (fritextord)
#3 “home care*” (fritextord) 15,967
#4 experience (fritextord) 528,011
#5 S1 AND S2 AND S3 AND S4 259

Sokdatum: CINAHL: 24/1-24 PubMed: 18/1-24
Sokresultat: CINAHL: 241 PubMed: 259

For att garantera att var litteratursokning endast skulle resultera i aktuell forskning

beslutade vi att begransa sokningarna i bada databaserna till artiklar publicerade inom de

senaste tio aren, det vill saga mellan 2014 och 2024. Dessutom valde vi att enbart

inkludera artiklar skrivna pa engelska. For att sakerstélla hog standard bland sékresultaten

anvandes, rekommenderat av Ostlundh (2017), en peer-review filtrering i databasen




CINAHL vilket innebar att visade artiklar i sokresultatet genomgatt en granskning innan
publicering. For artiklar fran PubMed anvandes Ulrichsweb bland de utvalda artiklarna

for att avgora om sadan granskning genomforts.

| avsikt att begransa resultaten och omfattningen av var studie valde vi att exkludera
artiklar relaterade till barn, minoritetsgrupper, patienter som erhéll vard for Covid-19,
samt fran omraden dar socioekonomiska utmaningar hade en stor inverkan pa
mojligheterna for narstaende att varda i hemmet. Socioekonomiska utmaningar kunde
exempelvis innebéra att det inte fanns mojlighet att mota vardpersonal eller att tillgang till
mat och medicin utgjorde hinder for varden eller de narstaende. | enighet med Polit och
Beck (2010) valde vi endast att inkludera artiklar baserade pa kvalitativa data da dessa ar

mest passande for att utforska upplevelser.

Sokningen i de tva databaserna resulterade i totalt 500 artiklar. Darefter eliminerades
dubbletter med hjélp av referenshanteringsprogrammet Zotero. En forsta sallning
genomfordes genom att granska titlarna pa samtliga artiklar. De titlar som bedomdes
relevanta for studiens syfte genomgicks darefter ytterligare med en lasning av artikelns
sammanfattning och i vissa fall &ven en genomgang av artiklarnas resultat for att forfina
urvalet. Efter denna process genomgick de kvarvarande artiklarna kvalitetsgranskning
varefter tolv artiklar aterstod for inkludering i studien. En detaljerad redogorelse av

urvalsprocessen aterfinns i figur 1.

Urvalsprocess av inkluderade artiklar
(PRISMA flodesdiagram, medifierat)

Antal dubbletter

Artiklar identifierade genom i
som sallats bort

databasstkning
(n = 500) (n=77)

Identifiering

Grovsalining (Screening) av artiklar for
relevans
(n=423)

Artiklar exkluderade
(n=224)

Screening

Artiklar bedémda mot inklusions-
ochfeller exklusionskriterier
(n=159)

Artiklar exkluderade
[n=178)

Kvalitetsbedémning av Artiklar exkluderade
inkluderade artiklar for lag kvalitet
{n=21) {n=9)

Valbara och méjliga

Artiklar inkluderade
for analys
[n=12)

Inkluderade

Figur 1: Schematisk bild dver urvalsprocessen av inkluderade artiklar
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Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen av artiklarna utfordes med hjalp av en granskningsmall
tillhandahallen av Hogskolan Dalarna for kvalitativa artiklar utformad av Nilsson (2017).
Mallen innehaller utvardering av olika delar i en artikel och slutligen ett sasmmanvéagt
resultat som uttrycks som hdg, medel eller Iag. Artiklarna bedémdes forst individuellt och
foljdes darefter av diskussion for att na samsyn om resultaten. Samtliga artiklar av hog-
och medelkvalitet inkluderades i litteraturdversikten. Resultaten fran

kvalitetsgranskningen redovisas i bilaga A.

Dataanalys

Litteraturdversikten bygger pa metoden som beskrivs av Friberg (2017b) for att
sammanstalla och analysera artiklar. Varje artikel genomlastes och granskades noggrant
for att erhalla djupare forstaelse av dess innehall. Under denna process har nyckelfynd
identifierats och noterats fran artiklarna. Utifran likheter sorterades informationen i
grupper. Resultaten fran artiklarna och de utvalda fynden diskuterades sedan kontinuerligt
under analysens gang for att gemensamt skapa en sammanstallning. Denna samanstallning

utmynnade i fyra huvudkategorier och nio underkategorier.

Etiska 6vervaganden

| arbetet med litteraturversikten har vi stravat efter att vara i linje med principerna i All
European Academies’ konvolut “The European Code of Conduct for Research Integrity”
(ALLEA, 2023). Dessa principer utgors av tillforlitlighet, arlighet, respekt och ansvar.
Tillvagagangssatten for design, metod och analys &r beprévade och redovisade. |

rapportering av resultat och granskning av artiklar har vi stravat efter opartiskhet.

Utover angivna inklusions- och exklusionskriterier gjordes inga begransningar i
litteratursokningen. Bakom valet att utesluta artiklar som specifikt berdrde
minoritetsgrupper eller omraden med socioekonomiska utmaningar star endast
beddmningen att resultatet hade blivit alltfér omfattande och varierat. Samtliga artiklar i
urvalet ar skrivna pa engelska. Det &r inte vart forsta sprak och inte heller alltid
forfattarnas forstasprak. Darfor har vi under granskningen varit noga med att ta hansyn till

kontexten for att sédkerstalla korrekt tolkning av ordens innebord.



RESULTAT

Syftet med litteraturdversikten var att beskriva narstaendes upplevelser av att varda en
familjemedlem vid livets slutskede i hemmet. Resultatet baseras pa 12 kvalitativa studier,
fran aren 2014-2024, utférda i Nederlanderna (2), Norge (2), Fardarna (1), Italien (1),
Kanada (1), Kina (1), Kroatien (1), Spanien (1), Sydkorea (1) samt USA (1). Fyra
huvudkategorier med nio underkategorier identifierades (figur 2).

Narstdendes behov Existentiella tankar

Balansera

Nar livet forandras vardbérdan och
valbefinnandet

e Att mota ansvaret * Att satta livet pa » Att efterfraga e Att finna trosti sin
* Att anpassa sig till paus kunskap tro
nya roller och e Att bara bordan e Att ha behovav stod » Attténka pa
relationer e Att kdnna forestdende dod

motstridiga kanslor
Figur 2. Oversikt av de fyra huvudkategorierna med nio underkategorier.

Nar livet forandras
| kategorin beskrivs narstaendes drivkrafter och hur livet férandras for familjen nér en
anhorig vardas vid livets slutskede i hemmet. Omstéallningen paverkar livet inom och

utanfor familjen.

Att mota ansvaret

En del narstaende tog ansvaret som vardare utan nagra djupare évervaganden. Det var mer
en naturlig respons och ett agerade per automatik an ett medvetet beslut (Barlund et al.,
2021; Bjinsdorp, et al., 2022; Haan, et al., 2021; Soroka, et al., 2018). Manga upplevde
emellertid ofta en skyldighet och en stark moralisk plikt att varda. Kénslan av skyldighet
eller plikt kunde bland annat harledas till karlek och lojalitet - ett langvarigt emotionellt
band, eller ett 16fte som en gang gavs (Bili¢, et al., 2022; Copodanno, et al., 2020; Haan,
et al., 2021; Lee, et al., 2019; Martin-Martin, et al., 2022; Nysaeter, et al., 2024 Zhang, et
al., 2023; Soroka, et al., 2018). Ett annat motiv till att vilja mota ansvaret och anta rollen
som vardare var kanslan av att fa atergalda patienten samt visa tacksamhet éver den tid de
tillbringat tillsammans eller den kérlek de fatt (Bili¢, et al., 2022; Copodanno, et al., 2020;
Haan, et al., 2021; Lee, et al., 2019; Soroka, et al., 2018).



Det framgick att narstaende ville uppfylla sin anhoriges uttryckliga énskan om att do i
hemmet. De kunde se det som att fa mojlighet att ta vara pa den sista tiden tillsammans
genom att kunna dela vardagen (Barlund et al., 2021; Copodanno, et al., 2020;
Johannesen, et al., 2023; Martin-Martin, et al., 2022; Nysaeter, et al., 2024; Zhang, et al.,
2023).

Att anpassa sig till nyaroller och relationer

Samtliga studier visar att nar en familjemedlem ar svart sjuk forandras inte bara vardagen
utan aven roller och relationerna inom familjen. Nar den sjuke inte langre formadde
uppratthalla sin roll var nagon annan i familjen till viss del tvungen att fylla den (Bili¢, et
al., 2022). Omvardnadsansvaret var gemensamt i vissa familjer men ibland hamnade
huvudansvaret hos enbart en person (Haan, et al., 2021). Vardansvaret och situationen
kunde darmed ha en negativ inverkan pa familjens interna roller och relationer. Konflikter
kunde uppsta kring ansvars- och rollférdelningen, vilket potentiellt resulterade i kanslor
av besvikelse och ledsamhet (Bjinsdorp, et al., 2022; Haan, et al., 2021; Lee, et al., 2019;
Martin-Martin, et al., 2022).

| takt med sjukdomens progression mot ddden fordndrades den sjukes personlighet, vilket
var pafrestande for de narstaende och bidrog till en kénsla av sorg och forlust (Bili¢, et al.,
2022; Haan, et al., 2021; Martin-Martin, et al., 2022; Zhang, et al., 2023). Manga
narstaende forsokte undvika konflikter med personen och tolererade darfor deras ibland
daliga beteende eller humor som en del av vardprocessen (Copodanno, et al., 2020; Haan,
et al., 2021; Zhang, et al., 2023). Situationen kunde ocksa starka familjens gemenskap
samt 6ka empatin for varandra. Att vara tillsammans som familj var sarskilt véardefullt i

denna svara tid (Copodanno, et al., 2020; Johannesen, et al., 2023; Nysaeter, et al., 2024).

Balansera vardbérdan och valbefinnandet
Kategorin innehaller beskrivningar av hur belastningen 6kar for de narstaende under
vardtiden och hur strategier anvands for att hantera situationen. Den ger ocksa en inblick i

de olika kanslorna som narstdende handskas med.
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Att sétta livet pa paus

De flesta narstaende behdvde gora anpassningar i livet for att ge omsorg at den doende.
De asidosatte saval eget vélbefinnande som egna kanslor for att i stallet fokusera pa den
sjukes behov (Bili¢, et al., 2022; Copodanno, et al., 2020; Haan, et al., 2021; Martin-
Martin, et al., 2022; Nysaeter, et al., 2024). Deras tidigare sociala liv och umgange
pausades eller begrénsades (Barlund et al., 2021; Haan, et al., 2021; Lee, et al., 2019;
Martin-Martin, et al., 2022). De som var yrkesverksamma kunde uppleva svarigheter att
skota jobbet. Det kunde vara relaterat till tidsbrist eller minskad kapacitet (Bili¢, et al.,
2022; Bjinsdorp, et al., 2022; Lee, et al., 2019; Mehta, et al., 2014).

Att vara konstant narvarande och tillganglig fér en doéende familjemedlem var
pafrestande, men samtidigt kunde de kanna tacksamhet for varje stund de delade. Flera
stravade efter att spendera sa mycket tid som mojligt med sin familjemedlem innan doden
blev ett faktum (Barlund et al., 2021; Bili¢, et al., 2022; Copodanno, et al., 2020; Haan, et
al., 2021; Johannesen, et al., 2023; Zhang, et al., 2023).

Att bara bordan

Narstaende kunde i olika utstrackning uppleva pafrestningar i att vara ansvariga for
exempelvis symtomlindring, medicinering, 6vervakning och omvardnad. Detta beskrevs
med ord som trotthet, utmattning eller borda (Barlund et al., 2021; Bili¢, et al., 2022;
Copodanno, et al., 2020; Mehta, et al., 2014; Lee, et al., 2019; Zhang, et al., 2023).
Belastningen kunde ocksa relateras till att behova ta ett stérre ansvar for hemmet och for
eventuella barn (Bili¢, et al., 2022; Haan, et al., 2021). | samband med ansvaret foljde
radsla att Iamna patienten ensam, och manga kande sig bundna till hemmet (Bili¢, et al.,
2022; Haan, et al., 2021; Lee, et al., 2019; Martin-Martin, et al., 2022; Mehta, et al., 2014;
Nysaeter, et al., 2024). For en del uppstod svarigheter med sin egen eller familjens
ekonomi (Lee, et al., 2019; Mehta, et al., 2014; Zhang, et al., 2023).

En del narstaende forsokte finna lugn och kontroll genom att leva i nuet utan att tanka sa
mycket pa framtiden (Bili¢, et al., 2022; Nysaeter, et al., 2024). Andra kunde finna styrka
i att forsoka bevara vardagliga rutiner och att leva sa normalt som majligt (Johannesen, et
al., 2023; Soroka, et al., 2018). Vissa kunde se fordelar gentemot vard pa sjukhus.
Hemmet gav en storre majlighet att bibehalla vardagslivet vilket starkte kanslan av
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vardighet och normalitet (Copodanno, et al., 2020; Haan, et al., 2021; Nysaeter, et al.,
2024; Soroka, et al., 2018; Zhang, et al., 2023).

Att kdnna motstridiga kanslor

Samtliga studier betonade de manga kanslor som narstaendevardare genomgick och att
detta kunde paverka deras valbefinnande samt psykisk och fysisk halsa. En uppfattning om
att den sjuke hade forsatt dem i en jobbig situation kunde ge upphov till ilska och
frustration, vilket i sin tur medforde daligt samvete och skuld (Lee, et al., 2019; Martin-
Martin, et al., 2022; Nysaeter, et al., 2024). En del bar pa en bitterhet Gver att livet inte
blev som planerat eller kanslor av osakerhet och dngslan infor framtiden (Bili¢, et al.,
2022; Nysaeter, et al., 2024; Soroka, et al., 2018). De narstaende som hade ett optimistiskt
synsatt fann det lattare att uppskatta smasaker och kanna gladje i gemensamma stunder
(Bili¢, et al., 2022; Haan, et al., 2021). Dessa 6gonblick gav styrka samt kraft att kunna
fortsétta varda och de kunde finna en djupare mening i att ta hand om sin familjemedlem
(Martin-Martin, et al., 2022; Nysaeter, et al., 2024).

Néarstaendes behov
Denna kategori lyfter narstaendes olika behov av kunskap och stod, samt betydelsen av

vardpersonal och omgivningen.

Att efterfrdga kunskap

Det var betydelsefullt for narstaende att kéanna sig forberedda infor dodségonblicket eller
kunna kanna kontroll i ovantade situationer som kunde uppkomma under vardtiden
(Barlund et al., 2021; Bjinsdorp, et al., 2022; Bili¢, et al., 2022; Copodanno, et al., 2020;
Johannesen, et al., 2023; Nysaeter, et al., 2024; Soroka, et al., 2018; Zhang, et al., 2023).
En del sokte aktivt information pa egen hand i litteratur eller genom vardpersonal (Bili¢,
et al., 2022; Mehta, et al., 2014; Zhang, et al., 2023). | omvardnadsmomenten beskrev de
flesta att de kande osakerhet, men nagra kande sig ocksa trygga i utforandet (Barlund et
al., 2021; Bili¢, et al., 2022; Copodanno, et al., 2020; Lee, et al., 2019; Mehta, et al., 2014;
Soroka, et al., 2018; Zhang, et al., 2023).

Tidigare erfarenheter antingen av att méta doden pa néra hall eller som vardpersonal
underlattade (Bili¢, et al., 2022; Johannesen, et al., 2023; Soroka, et al., 2018; Zhang, et

12



al., 2023). Somliga véxte in i rollen efterhand och kunde ocksa kanna att de med tiden fick
specifik kunskap som vardpersonal saknade (Barlund et al., 2021; Martin-Martin, et al.,
2022; Nysaeter, et al., 2024). En av artiklarna beskrev hur narstaendes trygghet i
omvardnaden kunde vara relaterat till graden av symtom och att narstaende generellt
madde battre nar situationen var hanterbar (Soroka, et al., 2018). Tva av artiklarna kunde
direkt relatera brist pa information eller kunskap till kanslor av oro, angest eller
maktldshet (Barlund et al., 2021; Mehta, et al., 2014).

Att ha behov av stdd

Narstaende som vardat en déende familjemedlem hade olika erfarenheter av stodet fran
professionella. Vissa uttryckte tacksamhet och fortroende for vardpersonalen och sag dem
som en viktig trygghetskélla (Barlund et al., 2021; Copodanno, et al., 2020; Johannesen,
etal., 2023; Lee, et al., 2019; Soroka, et al., 2018). Andra narstdende ansag att stodet fran
varden var otillrackligt, vilket resulterade i kdnslor av frustration och besvikelse. Manga
narstaende upplevde att varden bara fokuserade pa den déende familjemedlemmen och
inte tog hansyn till évriga familjen (Bjinsdorp, et al., 2022; Bili¢, et al., 2022; Haan, et al.,
2021; Johannesen, et al., 2023; Lee, et al., 2019; Martin-Martin, et al., 2022). Flera
narstaende uttryckte ett behov av stdd och vagledning fran varden for att hantera ansvaret
i den nya rollen som vardare (Barlund et al., 2021; Bili¢, et al., 2022; Copodanno, et al.,
2020; Lee, et al., 2019; Nysaeter, et al., 2024; Zhang, et al., 2023). Det var viktigt for
narstaende att vardpersonalen uppmarksammade dem som individer med egna behov.
(Barlund et al., 2021; Haan, et al., 2021; Nysaeter, et al., 2024; Soroka, et al., 2018).

De uttryckte dven behov av stod fran omgivningen for att latta kanslomassiga och
praktiska behov (Bili¢, et al., 2022; Copodanno, et al., 2020; Johannesen, et al., 2023;
Lee, et al., 2019; Soroka, et al., 2018 Zhang, et al., 2023). Ett effektivt samarbete inom
familjen var avgdrande for att minska bordan (Copodanno, et al., 2020; Haan, et al., 2021;
Martin-Martin, et al., 2022; Soroka, et al., 2018; Zhang, et al., 2023) och ensamheten som
manga upplevde (Barlund et al., 2021; Bili¢, et al., 2022; Lee, et al., 2019; Martin-Martin,
et al., 2022; Mehta, et al., 2014). Narstaende uttryckte en 6nskan om avlastning for att fa
tid till aterhamtning och tillfallig undanflykt fran verkligheten (Copodanno, et al., 2020;
Lee, et al., 2019; Nysaeter, et al., 2024; Soroka, et al., 2018). De efterfragade ocksa ett

stod fran andra i liknande situationer for att dela sina kanslor och radslor (Nysaeter, et al.,
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2024; Zhang, et al., 2023). Bekréaftelse pa att deras anstrangningar och insatser var
betydelsefulla samt att bli uppmarksammade var viktigt for narstaende. (Haan, et al.,
2021; Nysaeter, et al., 2024).

Existentiella tankar
Narstaendes existentiella tankar infor déden av en nara familjemedlem &r komplexa och
praglade av en rad olika kanslor. For troende ar den religiosa Overtygelsen en kélla till

trést och mening, och tron formar deras syn pa doden.

Att finns trost i sin tro

Genom sin tro kunde narstaende finna trést och stéd, vilket underlattade for dem att
hantera situationen (Bili¢, et al., 2022; Lee, et al., 2019; Johannesen, et al., 2023; Zhang,
et al., 2023). Manga fann mening genom att lita pa Guds vilja och upplevde att deras tro
gav dem sjalvfortroende och véagledning i bade andliga och existentiella fragor (Bili¢, et
al., 2022; Johannesen, et al., 2023; Soroka, et al., 2018; Zhang, et al., 2023).

Att tanka pa forestaende dod

Infor den oundvikliga doden brottades narstaende med flera motstridiga kénslor och
onskningar (Martin-Martin, et al., 2022). For vissa var tanken pa doden smartsamt, medan
andra forsokte acceptera den som en naturlig del av livet (Bili¢, et al., 2022; Zhang, et al.,
2023). Att se ens dlskade familjemedlem lida och narma sig doden var en hjartskérande
upplevelse for de flesta. Darfor sag flera narstaende doden som en befrielse, slutet pa ett
ovardigt liv och lidandet for den déende, och &ven en avslutning pa den egna bordan
(Copodanno, et al., 2020; Lee, et al., 2019; Martin-Martin, et al., 2022; Mehta, et al.,
2014).

Andra narstaende kampade med en paradoxal 6nskan - att halla sin familjemedlem vid liv
trots vetskapen om att det forlangde lidandet. De strdvade efter att fordroja doden och
beholl samtidigt hopp om familjemedlemmens prognos (Bili¢, et al., 2022; Zhang, et al.,
2023). En del undvek att tdnka eller prata om ddden av radsla for att véacka sin egen eller
andras sorg (Haan, et al., 2021; Zhang, et al., 2023). En narstaende beskrev att genom att
engagera sig i varden kunde de tillfalligt glomma den kommande doden (Zhang, et al.,

2023). Trots att det kan anses en omajlighet att ge svar pa fragan om hur lange en person
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har kvar att leva, hade néarstaende anda en stark énskan att fa klarhet i detta. Ovissheten
kring vad som skulle handa vid dodsogonblicket och hur mycket tid som aterstod innebar
en psykisk pafrestning for de narstaende (Bjinsdorp, et al., 2022; Martin-Martin, et al.,
2022; Zhang, et al., 2023; Soroka, et al., 2018;).

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Tiden med en svart sjuk och déende familjemedlem innebar stunder av tacksamhet och
kansla av mening samtidigt som de narstaende motte flera utmaningar. Resultatet visar
hur narstaende under vardtiden upplevde isolering, utmattning, negativa kanslor och
tankar — eller generellt ett minskat valbefinnande. Fynden &r i linje med Coelho och
Barbosa (2017) och Funk et al. (2010) som pa jamfarbart vis beskriver hur narstaendes
halsa paverkas negativt. Socialstyrelsen (2023) bekréftar att narstdende som vardar ofta
har samre halsa &an dvriga befolkningen och att de riskerar att drabbas av langtidseffekter

som exempelvis psykisk ohélsa.

Foreliggande litteraturstudie visar att de som ger omsorg till en svart sjuk familjemedlem
ofta befann sig i en ny frammande situation. Omvardnaden blev i stort ett heltidsfokus dar
narstaende valde eller kénde sig tvungna att satta egen héalsa at sidan. Holm et al. (2015)
verifierar foreteelsen och visar i 6verensstammelse med litteraturdversiktens resultat att de
pa egen hand soker strategier for att hantera omstallningen. Narstaende visade ett tydligt
uttryck om behov av 6kad kunskap, vagledning och stod for att kunna hantera ansvaret. |
likhet med Henriksson och Arestedt (2013) samt O’Sullivan et al. (2021) indikerar
resultatet att kunskap och en kénsla av kontroll bidrog till 6kat vélbefinnande, medan
motsatsen ledde till angest, osdkerhet och forsamrat valmaende. Foljaktligen ar det
nodvandigt att sikerstalla de narstdendes resurser. Med detta i dtanke kommer var

diskussion framst fokusera pa narstaendes behov av stod och kunskap.

Behovet av stdd kan utldsas ur flera av litteraturdversiktens resultatkategorier. Exempelvis
i att balansera vardbordan och valbefinnandet dar det ar tydligt att ansvaret innebar en
belastning. Ett annat exempel &r existentiella tankar dar ovissheten medférde psykisk
pafrestning. | 6verenstammelse med Grande et al. (2009) och Norinder et al. (2021) kunde

vi forsta att flera narstaende behdvde avlastning, information, eller nagon att dela kénslor
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och radslor med. Holm et al. (2015) visar hur betydelsefullt det &r att narstaende kanner
sig forberedda och resultatet bekréftar att de med tidigare erfarenheter hade mer positiva
upplevelser. En del uttryckte uppskattning for det vardpersonalen gjorde samtidigt som
det fanns narstaende som upplevde att deras behov inte fick tillrackligt med
uppmarksamhet och kande att varden inte tog hansyn till hela familjen. Betydelsen av
vardpersonalens insatser understryks av Norinder et al. (2021) som visar hur brist pa stod
ar relaterat till lagre livskvalitet for narstaende. Nagot som inte &r synligt i
litteraturstudiens resultat men som illustreras av Grande et al. (2009) ar att behoven kan
variera beroende pa kulturella olikheter eller aldersskillnader. Vi kan foljaktligen se

manga likheter i behovet av stod men inser samtidigt allas unika och individuella behov.

Var betraktelse &r att sjukskoterskor har potential att gora skillnad for hur de narstaende
upplever situationen. Ett helhetsperspektiv ar av betydelse for att identifiera unika behov
samt tillhandahalla ratt stod for att forbattra livskvaliteten och 6ka forstaelsen for
narstaendes upplevelser (Socialstyrelsen, 2023; Svensk sjukskoterskeforening, 2019).
Utifran teorierna inom familjefokuserad omvardnad presenterat av Benzein et al. (2017)
ar det betydelsefullt att samverka med familjen och att bygga relationer. Benzein (2023)
betonar vikten av att se familjen i ett helhetsperspektiv i relation med omstallningen till
god och nara vard och foreslar utbildningsinsatser inom grundutbildningarna samt

kompetensutveckling for yrkesverksamma sjukskoterskor.

Litteraturstudien visar i samklang med Socialstyrelsen (2023) vikten av att narstaende far
det stod de behdver. Enligt Socialstyrelsen &r viktiga delar bland annat att sékerstalla att
narstaende far information, att vara medveten om risk for ohélsa och att uppmarksamma
deras behov av individanpassat stéd. Omstallningen till god och néra vard innebar att fler
individer kommer att vardas i hemmet vilket medfor att behovet av stod till narstaende
Okar. Behovet faststalls av WHO (2016) som beskriver det som ett minimikrav att
narstaendes psykiska, sociala, och existentiella behov ska tillfredsstéllas. Trots detta visar
nyare studier utforda i Sverige nedslaende resultat i hur narstaende upplever stodet fran
halso- och sjukvarden. Enligt O’Sullivan et al. (2021) upplever nara halften av narstaende
att deras behov inte blivit tillgodosedda, och Norinder et al. (2021) redovisar liknande

resultat.
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De fyra hornstenarna och De sex S:n ar idag grundldggande ramverk inom den palliativa
varden i Sverige. | dessa &r patientens psykiska, sociala samt existentiella behov markbart,
medan narstaendes roll inte beskrivs i dessa dimensioner och darmed saknar ett djupare
perspektiv. Vi ifragasatter om dessa principer fokuserar for mycket pa patientens
vardbehov och inte tillrackligt pa det stod som behdvs for det omgivande natverket. |
samspelet inom familjen paverkar individerna varandra, och med synséttet fran
familjefokuserad omvardnad bor sjukdom ses som en familjeangelagenhet. Genom att lata
nagra av grundidéerna inom familjefokuserad omvardnad aterspeglas i nuvarande ramverk

skulle narstaendes behov i hogre grad kunna bli beaktade.

Metoddiskussion

Polit och Beck (2010) understryker att tillforlitlighet ar en grundldggande aspekt inom
kvalitativ forskning och omfattar begreppen trovérdighet, palitlighet, bekraftelsebarhet
och dverférbarhet. Henricson (2023) foresprakar anvandningen av dessa begrepp som

grund for metoddiskussion i litteraturoversikter baserade pa kvalitativa data.

For att sakerstalla trovardigheten i examensarbetet har flera atgarder vidtagits. Endast
peer-review artiklar valdes ut, en atgard som enligt Ostlundh (2017) och Henricson (2023)
ar avgorande for att sakerstalla forskningens kvalitet. FOr att 6ka trovérdigheten
genomfordes ocksa en egen kvalitetsgranskning med hjalp av en granskningsmall och
kvalitetsfragor inspirerade av Nilsson (2017). Henricson (2023) rekommenderar
anvandande av olika databaser for att 6ka trovérdigheten i litteraturéversikten. Trots att
sokningen var begransad till endast tva databaser var vi tillfreds med det insamlade
materialet. Mojligen kan begransningen ha medfort att andra relevanta artiklar inte
upptacktes. Oversattningen av vissa sokord, som "nérstdende” och "upplevelser”, var
utmanande da det saknas exakta synonymer pa engelska. Skillnaderna mellan
databasernas s6kblock och var begransade erfarenhet av litteratursokning kan ha paverkat

sOkresultaten och darmed aven resultatet.

Metodavsnittet beskriver tydligt urvalsprocessen och datainsamlingen for att mojliggora
aterupprepning av undersokningen och att sékerstalla palitligheten. | kvalitativa
litteraturoversikter ligger dock fokus pa tolkningar och varderingar som inte kan matas pa

samma satt som i kvantitativ forskning (Henricson & Billhult, 2023). Trots noggrann
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dokumentation av urvalsprocessen och medvetenhet om tolkningsaspekten finns ingen

garanti for identiskt resultat vid en upprepning av arbetet da tolkning alltid ar subjektiv.

Bekréftelsebarhet innebar att resultatet av litteraturéversikten enbart ska aterspegla
tidigare publicerade vetenskapliga artiklar utan att paverkas av forfattarnas personliga
forforstaelse. Darfor har vi i enighet med Priebe och Landstrom (2023) stravat efter en
objektiv installning och varit medvetna om var forforstaelse genom hela processen for att
sékerstélla ett oberoende resultat. For att ytterligare forstarka bekréftelsebarheten valde vi
att genomfora analysprocessen gemensamt for att undvika att personliga erfarenheter
skulle paverka resultatet. Andra studenter och handledare har bidragit med reflektioner
och synpunkter pa vart examensarbete genom hela processen vilket vi anser minskar
risken for ensidig tolkning. Graneheim och Lundman (2004) betonar att aterkoppling fran

utomstaende stéarker arbetets validitet och trovardighet.

Initialt valde vi att inte begransa vara sokningar géllande ursprungsland eller geografiska
omraden. Detta ledde emellertid till betydande kulturella skillnader sarskilt géllande
narstaendes roll i varden. Upplevelserna skulle darfor inte vara 6verforbara eller
trovardiga med hur det ser ut i Sverige. For att skapa jamforbara forutsattningar beslutade
vi att manuellt exkludera studier fran omraden med socioekonomiska utmaningar. Denna
strategi gjorde det majligt for oss att fokusera pa lander med vardstrukturer liknande den i
Sverige, vilket enligt Henricson (2023) &r nagot som forbattrar 6verforbarheten av var
litteraturdversikt. Onskvart hade varit att inkludera studier aven fran Sverige for att
ytterligare starka 6verforbarheten av vart arbete. Dock vacker avsaknaden av resultat fran
Sverige i var litteratursokning en fundering om det méjligtvis finns en forskningsbrist

inom omréadet.

Slutsats

Nér en person vardas hemma i livets slutskede paverkas inte bara den déendes liv utan
aven livet for de narstdende som ofta upplever att de maste satta sina liv pa paus. Att
balansera den déendes behov med sina egna kraver stdndiga kompromisser som
framkallar en mangd motstridiga kéanslor och paverka narstaendes valbefinnande.
Narstaende hamnar plotsligt i nya roller som vardare vilket leder till forandringar i
relationer och konflikter inom familjen. Vart resultat betonar vikten av stod och kunskap
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till narstaende men visar samtidigt att stodet ofta ar otillrackligt. For att skapa en trygg
och stodjande miljo for narstaende som vardar familjemedlemmar i hemmet kravs det att
halso- och sjukvardspersonal ser varje narstaende som en unik person med egna behov

och kanslor.

Klinisk betydelse

Narstaendes behov skulle bli battre uppmarksammade genom familjefokuserad
omvardnad. Detta kan uppnas genom forandringar i grundutbildningen for sjukskoterskor
samt kompetensutveckling. Nuvarande ramverk for palliativ omvardnad i sin helhet bor

utvecklas eller kompletteras for att tydligare uppmarksamma de narstaende som vardar.

Vidare forskning

Vi anser att okad forstaelse for hur narstaende upplever stodet fran halso- och sjukvarden
skulle gynnas av vidare forskning utford i Sverige. Bristen pa tydliga riktlinjer och
strategier for hur narstaendestod ska genomforas inom de befintliga ramverken motiverar
behovet av en grundlig granskning for att bedéma deras lamplighet och tillracklighet. Det
kan ocksa vara intressant att forska om ett eventuellt inférande av familjefokuserad
omvardnad inom palliativ vard. Genom att upptacka brister och majligheter kan vidare
forskning starka helhetssynen inom palliativ vard och forbattra stodet for narstaende samt

sakerstélla en mer omfattande omsorg av hela familjen.
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