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1 INLEDNING

Enligt Valvira behover uppskattningsvis 15 000 personer arligen terminalvard i Finland.
Ungefar halften kan vardas hemma, vid behov med hjalp av hemsjukvard eller hem-
sjukhus. De 6vriga behover vard pa sjukhus eller vardanstalter som &r specialiserade pa
vard infor doden (Valvira 2013). Enligt frage projektet Hyva kuolema — God dod, vill
68 % av finlandarna d6 hemma. Men tyvarr ar det bara en brakdel som kan géra det. Ar
2011 dog storsta delen som var fyllda 70 &r pa halsocentraler, och inga stora forandring-
ar har skett sedan tio ar tillbaka (Repo 2016).

For att uppna en vardig vard av déende i hemmet samt stoda narstaende, kommer detta
examensarbete att fokusera pa utvecklingen av hemvard inom Kimitoons kommun.
Detta ar ett bestallningsarbete som Kimitoons kommuns vard i hemmet ar i behov av.
Meningen med projektet ar att hitta konkreta losningar till att utveckla varden bl.a. i
form av stod som riktar sig inte enbart till den déende, utan ocksa till de anhériga. Detta
slutarbete kommer att utesluta det medicinska perspektivet, och istéllet fokusera pa be-
motande, stodjandet och varden av patienter och likasa deras narstaende. Néarstaende
vittnar fran nara hall om hur varden uppfylls, vad som fungerar och vad som kunde for-

battras.

Genom induktiv innehallsanalys av litteratur, patraffades totalt 11 artiklar som gav for-
slag om vilka faktorer som var utmanande, och forslag for att 16sa problemet. Fyra te-
man kommer att behandlas i resultatkapitlet. Forhoppningsvis kommer dessa resultat
att forbattra utvecklingen av den déende patientens vard.



2 BAKGRUND

| detta kapitel behandlas den nuvarande situationen gallande varden i hemmet pa
Kimitoon samt behovet av den. Kapitlet behandlar dven olika definitioner och centrala
begrepp gallande palliativ vard samt narstadendevardare.

2.1 Véard i hemmet pa Kimitotn

Kimitoons vard i hemmet, som ocksa gar under bendgmningen hemvard eller hemsjuk-
vard, erbjuder sina tjanster till aldre, personer med hélsohinder och handikappade som
bor hemma. Vard i hemmet pa Kimitoon &r indelad i tva distrikt: det sodra distriktet och
det norra distriktet (Kimitoon.fi). Bestallaren for detta arbete &r Vard i hemmet (hem-

varden). Detta arbete ar avsett for hela Kimitoons kommun.

Kommunen Kimitoon ar tvasprakig och bestar av ca 7000 invanare. Antalet patienter
som befinner sig i terminalskedet varierar, och det & omgjligt att ge ett bestdmt antal.
Tiden for varden kan ta fran en manad till ca tre manader, beroende pa hur allvarligt
sjuk patienten ar. Denna information kom fran samtalet mellan skribenten och kontakt-

mannen som tog plats i slutet av 2016.

Varden fungerar bra i det tidiga skedet da patientens hélsa ar nagorlunda stabil. Men i
den stunden da patientens fysiska eller psykiska halsa forsamras drastiskt, till exempel
om rorelseformagan avtar, kan hemvarden vara tvungen att éverlamna patienten till
sjukhus eller alternativa enheter for att fa ytterligare vard. Den harda verkligenheten in-
dikerar att det inte finns tillrackligt med resurser for att varda den svart sjuka patienten

hemma.

Enligt kontaktmannen ar kommunen i behov av en utveckling gallande palliativa var-
den. Hen poéngterade att de &r i behov av att hitta konkreta l6sningar for att att stodja

patienten samt narstaende i hemmet.



2.2 Palliativ vard

Det kommande stycket kommer forklara kort om vad palliativ vard innebér och hur den
har definierats. Skribenten har valt att borja med WHO:s (2002) definition av palliativ
vard. Definitionen lyder s har:

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for patienter
och de narstaende, genom att forebygga och lindra lidandet genom tidig upptéckt, beddmning och
behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i
samband med livshotande sjukdom (Andershed et al 2013:107).

Orsaken till valet av WHO:s definition ar att nutida referenser utgar fran ifragavarande
definition. Det Gvergripande malet med palliativ vard ar att uppna bésta mojliga livs-

kvalitet for patienten och dennes familj (Henoch 2002:11).

Begreppet palliativ vard ar internationellt kant och betecknar den vard som ges i livets
slutskede nar den kurativa (botande) behandlingen inte & mera mojlig. (Henoch
2002:11) Dock anvandes begreppet forst under 1980-talet. Innan dess anvéndes bendm-
ningen terminalvard, ett begrepp som togs i bruk i samband med att déden flyttade in pa
institution och stegvis kom att medikaliseras. Terminalvard som begrepp rekommende-
ras inte anvandas langre. Dock forekommer den i internationell litteratur framfor allt for
att beskriva den allra sista tiden av livet, vilket i dagens l&age beskrivs som den palliativa
fasen (Andershed et al 2013:104).

Hospice, hospicevard, terminalvard och vard i livets slutskede &r narliggande begrepp
till den palliativa varden. De skiljer sig fran varandra sa att till exempel hospicevérden
beskrivs som en vardform av de sjuka och doende méanniskor baserad pa respekt for
personlig integritet, god omvardnad och symptomlindring samt psykosocialt stod for
hela familjen’. Skillnaden mellan palliativ vard och hospice vard &r att inom den pallia-
tiva kan man forlanga” livet, medan detta inte &r syftet med hospice. Darfor har man
kommit fram till bendmningar som det tidiga palliativa skedet och det sena palliativa
skedet. Det sena motsvarar hospicevarden, terminalvarden och vard i livets slutskede
(Henoch 2002:13).



Palliativ vard bekraftar livet och betraktar doden som en normal process. Den varken
uppskjuter eller paskyndar doden, den lindrar smérta och andra symtom, den erbjuder
stdd metoder som beframjar ett aktivt liv framtill dess slut, den erbjuder hjalp och stéd
for narstaende under vardtiden och likasa efterat. De psykosociala och andliga aspekter-
na ar ocksa en del av varden, och de ar speciellt viktiga i det sena palliativa skedet. (He-
noch 2002:11)

Den sociala smartan innebar till exempel att forlora sin egen roll i livet och att ha oro
over sina narstaende: deras (narstaendes) maende och tanken pa hur de skall klara sig
efter sin anhdrigas dod, speciellt nar det kommer till den emotionella och ekonomiska
aspekten. Att forlora kontroll Gver sin egen kropp och livssituation 6kar ocksa den soci-
ala samt psykiska smartan (Henoch 2002:11). Symptom och forsdamrad kroppslig funkt-
ion kan hindra en att leva ett socialt liv i den utstradckning man dnskar (Andershed
2013:131). | sadana fall har patienten oftast tendens att isolera sig fran sin omgivning
(Henoch 2002:11). Det sociala livet med olika roller samt olika positioner i samhallet,
ar de som utformar ens identitet. Att forlora dessa roller och tillfallen till bekréaftelse kan
leda till psykisk smérta (Andershed 2013:132).

Psykisk smarta kan vara bland annat en reaktion pa sjukdom, lidande och forluster (An-
dershed 2013:132). Forlusten kan ge upphov till kanslor som fornekande, oro, angest,
sorg, vrede, depression och fruktan for beroende av andra (Henoch 2002:11). Forlust
kan indikera att man forlorar sin framtid, man kanske inte hinner fullborda sina pabor-
jade projekt som har gett en mening. Kroppsliga och kognitiva forluster forekommer
ocksa (Andershed et al 2013:132). Inom varden vill man uppna tillstandet dér patienten
har s& mycket kontroll och sjalvbestammanderatt som mojligt, dock samtidigt hjalpa
patienten att acceptera sin situation att vara beroende av nagon (Henoch 2002:11).
Sjéalvbestammanderéatt samt delaktighet utgor viktiga komponenter i var kultur som
framjar manniskans eget varde. Delaktigheten syftar till att patienten samt narstaende-
vardare sjalva far bestamma éver varden. Dock kan delaktigheten samtidigt innebéra att
man tryggt véljer att 6verlamna sig i andras hander, med fast tro pa att fa den lamplig-
aste varden enligt sina behov (Andershed et al 2013:103).



Vad &r mening med livet och lidande, vad har man astadkommit, finns det liv efter do-
den? Dessa livsfragor hor till den andlig eller existentiella sméartan. Enligt Henoch for-
biser man ofta detta behov inom allménna varden (Henoch 2002:11). Existentiell oro
innebdr att patienten upplever en tydlig radsla och oro gallande en narmande dod. | detta
tillstand ar patientens tankevérld fylld med tankar om férintelse, separation och déd. |
detta sammanhang &r det viktigt att lata patienten dela med sig sin oro och tankar, var-
daren skall vara narvarande och lyhord. Vardpersonalen skall kunna lyssna och vara
narvarande (Andershed 2013:437). Det ar framfor allt nérvaron, omsorgen och trygg-
heten som spelar den stdrsta och viktigaste rollen for den ddende patienten. (Henoch
2002:14)

Som tidigare namnts i WHO:s definition av palliativ vard, skall narstaende erbjudas
stod (Henoch 2002:12). Narstdendestdd skall inkluderas saval under och efter vardtiden.
Form av stod kan variera som till exempel olika samtalsformer, antigen individuellt el-
ler i grupp (Andershed et al 2013:444).

2.3 Narstdendevardare

Narstaendevardare avser en person som tar Gver ansvaret av omvardnaden av en nara
t.ex. anhorig eller annan narstaende person. Oftast sker omvardnaden i en hemmiljo.
Begreppet anhorigvard har tidigare anvants som synonym for narstaendevardare, men i
och med anhdrigvardare omfattar endast anhoriga sa har man vidgat begreppet till nar-
staendevardare. Begreppet inkluderar anhdriga samt icke anhoriga som vénner och
grannar (Surakka et al. 2012:9).

Omvardnaden som utfors av narstaendevardare ar vardefullt och tungt arbete, och darfor
ar det viktigt att kommunen stodjer dem bade ekonomiskt, socialt, informativt, mentalt
och praktiskt. De skall ocksa ha mojlighet att ta ledigt och skota sitt eget valbefinnande.
Deras insats utgor stora ekonomiska besparingar at bade staten och kommunen. Denna
vardform &r essentiell for samhallet och darfor ar det viktigt att det erbjuds stod och
hjalp for narstaendevardare, annars finns risken att den inte blir hallbar pa lang sikt
(Surakka et al. 2012:9). Det som bor ta i beaktande ar att &ven om patienten hade till-
gang till hemvard, skulle mojligheterna att do hemma minska drastiskt utan en narsta-
ende som narstaendevardare (Martin et al. 2016:2).

9



Ordet borda beskrivs i narstaendevardarens upplevelser, dock samtidigt upplevs me-
ningsfullhet och beldning. Speciellt i den sena palliativa fasen &r bordan tyngre for nar-
staendevardaren (van Campen et al. 2013:44). Bordan av narstaendevardare bestar av
fyra uppséattningar av problem: fysiska, psykiska, sociala och ekonomiska (Salin et al.
2009:430).

Vad som motiverar narstaende att varda sina nara ar bl.a. den néra relationen och de
emotionella banden till de nara. En del ansag daremot att det var samhallets forvant-
ningar och forpliktelser som paverkade valet och en liten procent ansag att det inte

fanns andra alternativ an att sjalv varda den anhériga (Surakka et al. 2012:10)
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3 TIDIGARE FORSKNING

| detta kapitel behandlas tidigare forskning i form av fem artiklar. Artiklarna behandlar
framforallt utveckling av vardig vard for doende i hemmet samt hur narstaendevardare

stdds i denna kansliga fas.

Forsta artikeln (Karlsson & Berggren 2011) skiljer sig en aning fran resten av artiklarna.
Den tar upp vardarnas perspektiv om hur man kan ge en sa god vard som majligt i
hemmet at en patient som befinner sig i livets slutskede. De Gvriga artiklarna fokuserar
mera pa den doende personens anhoriga, och hur man kan forbattra varden av deras nara
och kara i hemmet fran deras synvinkel. Deras (narstaendes) insats, erfarenhet och deras
nara relation till patienten &r bara en av de fa bestandsdelar som kan ge en Gverblick

éver hur man kunde utveckla en vardig vard for déende i hemmet.

| forsta artikeln (Karlsson & Berggren 2011) lyftes givetvis fram anhdriga och deras
insats i vardandet, men artikelns fokusering ligger framst pa patienten. Givetvis sa skall
patienten vara i fokus, hen &r den som lider av en obotlig sjukdom, men diagnosen ar
lika chockerande for bade patienten som for de narmaste. Det har forekommit fall dar

anhdriga och deras kanslor har asidosatts.

| de flesta artiklarna (Borstrand & Ekerving 2005, Broback & Berterd 2003 & Totman
et al. 2015) togs det upp anhorigas delaktighet i vardandet av den doende och de (anho-
riga) spelar en avgorande roll i det hela. Utan anhorigas insats skulle patienten ha val-
digt sma chanser att vardas hemma, detta poangterades speciellt i den tredje artikeln
(Broback & Berterd 2003). Darfor ar det ytterst viktigt att stodja ocksa de anhériga, t.ex.

genom att ta hansyn till deras maende och beakta deras 6nskningar gallande varden.

Begrepp som information, isolering och ensamhet, ansvar och ’den duala vérdar-
partner-rollen’, forekom i de flesta artiklarna (Borstrand & Ekerving 2005, Broback &
Berterd 2003 & Totman et al. 2015). Dessa begrepp kommer skribenten att ga narmare

in pa i de foljande styckena.

Det forekom fall dar brist pa information fran professionella vardare, orsakade frustrat-

ion och osakerhet. Om anhdriga inte sjalva var aktiva att fraga sa forblev de ofta utan
11



svar. Det hande ocksa att narstaende avstod fran att fraga p.g.a. att vardaren hade be-
gransad tid, och att man inte ville besvara denne. Deltagande i varden av den déende
underlattade betydligt nar den anhorige var val informerad. Anhdriga ville veta hur
sjukdomen kommer att fortskrida, sa att de vet vad som vantar dem i slutskedet. En god
palliativ vard innebar bl.a. anhorigas delaktighet och uppskattande av den, samarbete
med vardarna och gemensamma mal for alla deltagare. Det ar ocksa viktigt att patien-
tens grundbehov ar bemotta och respekterade, och att hen inte skall kédnna sig som en
borda for nagon (Borstrand & Ekerving 2005).

Begreppen isolering och ensamhet betraktas som problem nar det kom till palliativ vard.
Pa grund av att man ar narstaendevardare dygnet runt leder det oftast till begrénsat soci-
alt liv. Aven om den anhorige skulle ha méjlighet att ha egen tid, hindrar samvetet och
radslan for att lamna den doende ensam hen att forverkliga den. Tanken om att nagot

hander under franvaron, i synnerhet om den nara dor, hindrar en att ta det steget.

Anhoriga beskrev att ansvaret 6ver deras nara oftast 1ag i deras hander, vilket fick dem
att kanna sig ensamma och utmattade. Utmattningen leder till svarigheter att kontrollera
kéanslor, vilket i sin tur ledde till gral med den sjuke, vilket resultera i daligt samvete
(Borstrand & Ekerving 2005).

For en anhorig som ens partner kan det vara utmanande att plétsligt ta vardarrollen for
en partner. Den nya rollen och att anpassa sig till den for med sig prévningar. Som nér-
staende vill man ge sin karlek och 6mhet i form av vard, och visa att man bryr sig. |
fjarde artikeln (Totman et al. 2015) namndes det att man ville ge nagonting tillbaka till
sin familjemedlem, vilket ger dem ké&nslan av trost. Men ansvaret och att leva i rollen
som vardare istéllet for partner, skapade ocksa bekymmer och gav upphov till konflikter

i relationen.

Genom att erbjuda kvalitetsmassig vard i form av bl.a. stod, information och hjalp
kunde man minska narstaendes sarbarhet, och samtidigt maojliggora och forbéattra den
doéende patientens vard, och t.o.m. sakerstalla en mojlig dod i hemmet (Morris et al.
2015).
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4 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Avsikten &r att hitta konkreta l6sningar i syfte att uppna en god vard for den déende pa-
tienten och stoda de narstdende. Fragestallningarna lyder:

- Vad &r den goda varden i hemmet?

- Hur uppfylls den goda varden i hemmet for den doende?

- Hur kan man stddja anhdriga som befinner sig i rollen som narstaendevardare?

5 TEORETISKT PERSPEKTIV

| detta kapitel har skribenten valt att utga fran Katie Erikssons &mne naturlig vard (Er-
iksson 1987).

5.1 Naturlig vard

”Alla manniskor ar naturliga vardare” (Eriksson 1987:10). Sa skriver Eriksson i sitt
verk Halsans idé. Vardandet ar ursprungligen ett naturligt manskligt beteendemonster
som tar sig i uttryck i bl.a. olika former av omvardnad, lekande och larande som resulte-
rar i ett tillstdnd av fortroende, kroppsligt och andligt vélbehag, samt “alltigenom en
kdnsla av att vara i utveckling i syfte att uppratthalla sin hélsoprocess” (Eriksson
1987:9). Den mest gynnsamma naturliga varden innebdr att individen genom egna hand-
lingar, i samverkan med anhoériga och vanner, hos sig sjalv kan skapa kroppsligt vélbe-
hag, fortroende, tillfredsstéllelse och utvecklas mot en hogre integrationsniva (Eriksson
1987:10).

Vardandet ar till sin grundkaraktar ett uttryck for 6msesidighet, och en interaktiv pro-
cess dar vardandet utgor en akt mellan tva “levande” representanter (Eriksson 1987:10—
11). Inom den professionella varden sker det mellan en vardare och en patient (Eriksson
1987:11). Till foljd av olika forandringsprocesser i dagens samhélle, har den sa kallade
professionella varden ersatt den naturliga varden. Egenvard kan ses som en mellanform
av den naturliga varden och den professionella varden. Med egenvard avses stod for den
naturliga varden och parallellt med en viss form av vard fran den yrkesarbetande varda-
ren (Eriksson 1987:10). Dock forvantar man sig att individen klarar sig med sina egna
resurser (Eriksson 1987:34). Den naturliga och ursprungliga varden sker mellan en sjalv
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och “den naturliga andra”, i detta fall kan det vara mor, far, syskon, partner eller en néra
van (Eriksson 1987:34).

Den professionella varden tar Gver ansvaret nar den naturliga andra blir otillracklig.
Sjalvfallet integreras den naturliga andra med i vardprocessen som stod och i syfte att
vara beredd att ater dverta ansvaret for den vardande funktionen (Eriksson 1987:35).
Hur som helst har vardyrkesutévarna, som ldkare, sjukskotare och narvardare, kritiserats
for att vara mera som utévare av modern teknologi &n som vardare. Vardandets konst
och ursprungliga idé har glémts bort enligt Eriksson. Aterinférandet av vardandets idé
och konst ar nodvandigt for att utveckla en varmare, mjukare och kvalitativt battre vard
(Eriksson 1987:9).

6 METOD OCH MATERIAL

| detta kapitel presenteras val av metod och analysmetod samt etiska reflektioner och
kvalitetsgranskning for denna studie. Skribenten har arbetat systematiskt for att redovisa
arbetsprocessen fran val av rubrik till resultat.

6.1 Metod

Denna litteraturstudie ar baserad pa tidigare forskning. Med litteraturstudie avser man
med att man systematiskt soker efter material, kritiskt granskar det och i efterhand
sammanfattar litteraturen enligt den stéllda forskningsfragan. Man bor samla in material
som ar aktuellt och relevant for amnet (Forsberg et al 2013:30). For att kunna pabdrja en
systematisk  litteraturstudie, skall man innefatta dessa steg: motivera problemformule-
ringen: varfor gors studien, bilda fragestéllningar, planera litteraturstudien, bilda en sok
strategi, identifiera och vélja ut vetenskapligt material, kvalitetsgranska den valda litte-
raturen, analysera och diskutera resultatet samt slutligen sammanfatta arbetet (Forsberg
et al 2013:31-32).

Skribenten har valt att anvanda sig av Forsberg et al. (2013) systematiska tillvagagangs-
sétt vid litteraturstudier. Den forsta planen var att skapa en problemformulering som

motsvarar litteraturstudiens rubrik “’Sista tiden i hemmet”. Nésta steg var att utveckla en
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eller flera fragestallningar samt syfte for att utarbeta problemomradet. | borjan var fra-
gestallningarna och syfte “litta” versioner som under arbetets gang forandrades efter att
bakgrunden, forskningsoversikten och den teoretiska referensramen var sammanstallda.
En kvalitativ litteraturstudie var den slutliga metoden som utsags for detta arbete. Den
ideala metoden for detta arbete hade varit intervju, vilket planerades i forsta hand av
skribenten. Tyvarr kunde inte denna metod verkstéllas, mer information om detta be-

handlas i den kritiska granskningen.

Efter att bakgrundsforskning och likasa forskningsoversikten var sammanstallda, pabor-
jades systematiska datainsamling av artiklar i kombination av sékord (som redovisas i
kapitel 6.2). Insamlingen av forskningsmaterial foljde tydliga inklusions- och exklus-
ionskriterier som ar listade i kapitel 6.2. Efterat kvalitetsgranskades artiklarna av skri-
benten. Till sist ssmmanstalldes resultaten av den induktiva innehéllsanalysen i sin hel-

het och i jamforelse med den teoretiska referensramen.

6.2 Val av material

Det valda materialet &r insamlat pa basen av lamplighet. Med lamplighet i denna studie
avses att forskningsfragorna och syftet blir besvarade.

Litteratursokningen utfordes i tva omgangar. Forsta utfordes under tidsperioden februari
och mars 2018, den andra tog plats under maj 2018. Av totalt 32 artiklar inkluderades
11 artiklar till det slutliga arbetet. Valet av artiklar maste ske systematiskt. Skribenten

har valt att utga fran Forsberg et al (2013) tabell av urvalsprocessen.

Tabell 1 Urvalsprocessen steg for steg (Forsberg et al 2013:84)

Steg 1 Identifiera intresseomrade och forma sokord.

Steg 2 Bestdm inklusions — och exklusionskriterier. Kriterier kan vara be-
gransningar bl.a. enligt sprak, tidsperiod eller analysmetod.

Steg 3 Vélj lampliga databaser.

Steg 4 Utesluta ej icke publicerade artiklar.

Steg 5 Vélj relevanta rubriker och studera abstraktet.

Steg 6 Lds hela artikeln och gor kvalitetsgranskning.
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Inklusions- och exklusionskriterier

De artiklar som skribenten valt att exkludera uppfyllde inte inklusionskriterierna. In-

klusions- och exklusionskriterier for denna studie presenteras nedanom.
Inklusionskriterierna:

Aurtikeln skall vara skriven mellan &ren 2008 — 2018

Artikelns sprak skall antigen vara pa svenska, finska eller engelska

Artikeln skall ber6ra endast myndiga personer (patient, narstaendevardare,

vardpersonal)

Artikeln skall behandla hemvardspersonal, narstaendevardare och framférallt pa-
tienter som befinner sig i livets slutskede

Exklusionskriterier:

- Artikel som &r skriven innan ar 2008

- Artikeln som beror personer under 18 ar

- Artikeln déar palliativa patienter ar vardade nagon annanstans &n i sitt eget hem

- Artikel som skribenten far varken tag pa gratis eller i full text

- Artikel som inte uppfyllde kvalitetsgranskningen
Litteraturstudien avgransade inte artiklar av geografiska skillnader, men skribenten for-
sokte medvetet vélja ut artiklar som var kulturellt samt vardméssigt nara nordens sy-

stem.
Informationssokning och sékord

Sokprocessen bestod av sokningar i databasena Cinahl (EBSCO), Science Direct,
PubMed och Google Scholar. Sokorden som anvindes var foljande: palliative care”,
“end of life care”, “homecare”, “community nurses”, “(informal) caregiver”, “family
caregiver”, “relatives”, “terminal patient”, “improvement” och “coping”. Vid samtliga
sokningar anvandes ocksa olika synonymer till sokorden for att fa sa brett urval som
mojligt. Sokorden kombinerades med hjélp av booleska operatorerna “AND” och
“OR”. Med hjélp av sokord, kan man avgransa sin informationssokning som utgor se-

dan grunden till litteratursékningen (Forsberg et al 2013:74, 78).
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6.3 Kvalitetsgranskning

Man skall kunna granska och samtidigt kritiskt vardera kvalitativ forskning (Forsberg et
al 2013:143). ”Aven kvalitativa studier ska kunna beddmas utifrin sin vetenskapliga
kvalitet” (Malterud 2011:252). Metoden for urvalet skall vara tydligt beskriven och val
motiverad vid kvalitetsgranskningen av artikeln. Urvalsstrategin skall stdmma Overens
med forskningens syfte. Nar man granskar kvaliteten pa litteraturen i en kvalitativ studie
kontrollerar man kvaliteter av helheten och resultaten samt validiteten (Forsberg et al
2013:143).

Validitet eller trovardighet, innebar franvaro av systematiska matfel. Artiklarna som har
valts for denna litteraturstudie skall vara relevanta och besvara de stallda forskningsfra-
gorna. Litteraturstudien skall innehalla rimlig och palitlig fakta som bevarar validiteten
av studien (Forsberg et al 2013:106)

“Reliabilitet kan definieras som méitmetodens formaga att vid upprepad métning av ett
konstant fenomen ger samma mitvirde”. Reliabilitet eller palitlighet, innebar att om
man gor ifrdgavarande litteraturstudie om igen med samma forskningmodell, skulle
bada studierna ge liknande resultat (Forsberg et al 2013:104).

For att kunna beddma om artikeln &r av bra kvalitet, har skribenten anvént som std en
checklista som &r erhallen fran Karolinska Institutets websida (vanligen se Bilaga 2).
Dock fungerar checklistan inte som ett mal utan mera som ett stod verktyg for oerfarna
lasare, for att kunna lagga maérke till metodiska detaljer i artikeln. Den &r en bra ut-
gangspunkt for den som vill lara sig att skilja mellan bra och daligt inom omradet (Mal-
terud 2011:254). Checklistan bestar av olika fragestallningar for att kunna vardera kvali-
teten pa varje artikel. De artiklar som fyller kraven i kvalitetsgranskningen anvéands for

denna studie.

En kort presentation av de valda artiklarna finns att se i Bilaga 3. Presentationen av ar-
tiklarna gar efter artikel nummer, forfattare, syfte, urval, metod samt resultat.
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6.4 Analys

] denna fas har forskaren ansvar for att ocksa observera och beskriva sin egen analy-
tiska process” (Forsberg et al 2013:150). Det uppsamlade materialet, artiklar, skall delas
upp i mindre bitar och undersokas enskilt. Efterat skall dessa bitar sammanstallas till en
helhet (Forsherg et al 2013:166). | detta arbete har skribenten gatt igenom materialet
systematiskt sa att samtliga kategorier har framlagts sedan har anvants som huvudkate-

gorier, som i sin tur arbetats vidare pa (Forsberg et al 2013:166).

Som tidigare ndmnts har materialet i detta arbete insamlats systematiskt som &r analyse-
rad med hjalp av induktiv (kvalitativ) innehallsanalys. Med induktiv innehallsanalys
sorterar man systematiskt och stegvis information for att sedan kunna upptacka struktur
och teman (Forsberg et al 2013:151). Malet ar att fa en djupare forstaelse av den insam-
lade informationen, och utgaende fran den redovisa kunskapen i en nyare och mer fram-

tradande presentation (Forsberg et al 2013:151).

Sokprocessen av litteratur har skett noggrant och systematiskt. Efter att ha samlat de
relevanta artiklarna samt kontrollerat att de fyllt kraven for checklistan i kvalitets-
granskningen, kodade skribenten artiklarna och de mest vésentliga begreppen. Ur be-
greppen utformades kategorier, och utifran kategorierna bildades teman som presenteras

i resultat kapitlet.

7 ETISKA OVERVAGANDEN

En viktig komponent nir det kommer till vetenskaplig forskning dr god etik.” Ett krav
pa alla vetenskapliga studier dr att det gors etiska Overvdgande” (Forsberg et al
2013:145). Malterud (2011) forklarar att inneborden av kvalitativa studier & moten mel-
lan manniskor dar normer och vérderingar utgor viktiga element i den kunskap som ut-
vecklas (Malterud 2011:239). Etisk eftertanke kravs innan man pabdrjar en systematisk
litteraturstudie. Fusk och oarlighet far ej forekomma i forskningar. Exempel pa avvikel-
ser fran god vetenskap &r stold eller plagiat av data, teorier utan kallor eller att man for-
vrénger forskningar enligt sin egen tolkning (Forsberg et al 2013:69). Vid val av studier
till sin egen forskning, ar det viktigt att ta i beaktande att studien har fatt tillstand fran en

etisk kommitté eller att det har resonerats grundligt enligt de etiska principerna. Man
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skall kunna presentera alla resultat som bade stoder och ar emot hypotesen samt redo-
visa vilka artiklar som ingar i litteraturstudien (Forsberg et al 2013:69-70).

8 RESULTAT

| detta kapitel presenteras resultat i férhallande till den induktiva innehallsanalysen samt
den teoretiska referensramen. Sammanlagt elva artiklar analyseras i denna studie. Utga-
ende fran analysen, framsteg féljande huvudkategorier: den doende patientens behov,
narstaendevardarens borda, behov av information och kommunikation och avancerad
vardplanering. Huvudkategorierna med respektive underkategorier presenteras enskilt

utgaende fran varje fragestallning.

8.1 Hur uppfylls den goda varden i hemmet for den doende?

Den déende patientens behov

Till denna huvudkategori hor underkategorierna: en god dod, integritet och hopp.

En god dod

I O’Sullivan et al. (2016) studie framkommer det att vissa personlighetsdrag spelar en
roll nar det kommer till var ens dod sker. Faktorer som positiv attityd, bestamdhet och
initiativ att ta hand om sig sjalv okar sannolikheten for patienten att kunna stanna langre
hemma. Faktorer som till exempel rédsla dkar daremot risken att patienten skulle do i en
vardmiljo som sjukhus eller vardboende (O’Sullivan et al. 2016:48). Radsla infor den
nalkande déden kan vara en orsak av flera. Genom att intressera sig for patientens per-
sonliga upplevelse om déden och doende, till exempel genom att frdga om patienten
sjalv har bevittnat bortgang av en narstaende. For att kunna identifiera patientens mal i
varden, bor vardaren utreda patientens egna synpunkter om en god dod, vad den innebar
specifikt for hen (Kastbom et al 2017:933).
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Integritet

Werkander Harstade et al. (2017) studie gar in pa hur man som vardare skall kunna ta i
beaktande den doende patientens integritet i hemmet. Begreppet sjalvstandighet &r en av
komponenterna som hor till integriteten. Den relateras till nivan av patientens beroende
av andra (Werkander Harstade et al. 2017:10-12). Dock poéngteras utmaningar bland
vardare gallande bevarandet av patientens autonomi och hens kontroll éver egen livssi-
tuation, medan patienten samtidigt ar beroende av utomstaendes hjalp (Andersson et al.
2008:826). Vad som visar sig vara utmanande och svart att leva med &r att vara bero-
ende av andra manniskors hjélp efter att egen hélsa och motorik forsamrats med aldern.
Forutom nedsatt rorelseformaga, dampar akommor som smarta, trétthet, depression och
ensamhet, ett gott liv bland &ldre. Det &r viktigt att vardpersonalen innehar kunskapen
att inte asidosatta patientens sjalvstandighet eller att patienten kanner sig mindre vardig
(Andersson et al. 2008:819).

Patienten skall kunna séatta tydliga granser. Tillsammans med narstaendevardare skall de
ha sista ordet nar det galler till exempel om hemmet skall forses med medicinsk utrust-
ning eller ej. Patienten skall ha mojlighet att bestamma éver hur mycket vard och hjélp
hen vill ha i hemmet, och om majligt kunna minska narvaron av vardpersonal i hemmet.
Det ar ytterst viktigt att man gor besluten tillsammans med patienten, pa detta satt stod-
jer man patientens sjalvbestammanderéatt. VVardaren skall behandla patienten som en hel
person och inte bara som en sjuk patient (Werkander Harstade et al. 2017:10-12). Var-
den skall vara skraddarsydd enligt individens behov och samtidigt uppratthalla patien-
tens vardighet. Darmed har patienten kontrollen 6ver sin egen vard samt har majlighet-

en att uppratthalla sin egen roll i familjen. (Andersson et al. 2008:819).
Hopp

Man skall stodja patienten att behalla hoppet, men samtidigt informera arligt sa att hen
kan hantera sin situation pa det basta mojliga satt. Kanslan av hoppfullhet kan framjas
genom att underlatta tillgang till familjen, utveckla dagliga rutiner, hitta meningsfulla
saker att forverkliga och uppratthalla formagan att hjalpa andra (Werkander Harstade et
al. 2017:11). Kastbom et al. (2017) understryker om att patienten skall leva ett sa me-
ningsfullt liv som mojligt infor doden, och séttet att uppna meningen ar att till exempel

uppta projekt, som ocksa ger kanslan av normalitet. Begreppet meningsfullhet bidrar till
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ett positivt valmaende for den doende patienten, vilket hjélper i sin tur att anpassa sig
battre med progressionen av sjukdomen (Melin-Johansson et al. 2010:247). Andra till-
vagagangssatt att gynna meningsfullheten &r att ga igenom ens livshistoria, 6ka pa ror-
ligheten vilket ger mer krafter och samtidigt frdmjar sjalvstandigheten (Werkander
Harstade et al. 2017:11).

Nar det fysiska valmaende forstarks, framjar det tiden att 4gna sig at socialt samvaro
(Werkander Harstade et al. 2017:12). Att kunna gladja sig at sma saker utgor en viktig
del av upplevelsen att ha ett gott liv. Saker som att fa besok av narstaende, ha mojlig-
heten att folja med omgivningen samt vara uppdaterad om nyheter och héndelser via
sociala medier uppskattades hogt, speciellt av den dldre generationen. Ytterligare att
kunna vara fortfarande viktig for andra samt ha férmagan att bidra med nagot till nagon
annan uppskattades ocksa. Dessa faktorer bidrar till ett gott liv (Andersson et al.
2008:822-824).

8.2 Hur kan man stddja anhoriga som befinner sig i vardarrol-

len?

Narstaendevardarens borda

Till denna huvudkategori hor underkategorierna: narstdendevardarens livskvalitet, be-
lastning, isolering samt stod.

Livskvalitet

Nar en narstaende véljer att uppta rollen som néarstaendevardare, saknar hen oftast erfa-
renhet och upplevelser, och det kan med tiden visa sig vara en alldeles for 6vervaldi-
gande uppgift att klara av. Detta i sin tur paverkar pa narstaendes eget maende och livs-
kvalitet, vilket resulterar i samre kvalitet pa varden till den déende patienten (O’Connor
et al. 2009:202). Begreppet livskvalitet har ingen exakt definition, dock har ett antal
forskare kommit dverens om att begreppet tillnér manga olika aspekter av manniskans
liv. Den omfattar den psykiska-, fysiska-, sociala- och andliga dimensionen. Livskvali-
teten anses vara en del av den holistiska varderingen och anvéands som utgangspunkt for
den palliativa varden (Melin-Johansson et al. 2010:243-244).

Belastning
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Vardandet av sin nara for med sig bade fysisk och psykisk belastning, vilket resulterar i
utmattning och fysiska problem. Fysiska belastningen syftar j bara pa omvardnaden av
patienten, utan ocksa pa skdtandet av hushallet. Den psykiska eller emotionella belast-
ningen syftar pa kanslor som radsla, frustration och irritation, som &r svara att und-
komma. Dessa kénslor orsakas ofta av att man som narstaendevardare kanner sig otill-
racklig och oerfaren inom omvardnaden (Martin et al. 2016:7). Dessa psykologiska
konsekvenser kan ge upphov till svarigheter, som i sin tur kan resultera i att deras vard-
behov Overskrider patientens (Davis et al. 2015:359). Det som kunde forstarka det psy-
kiska valmaendet bland narstaendevardare ar att erbjuda olika former av stod till exem-
pel olika verksamheter som &r meningsfulla for dem (Davis et al. 2015:365).

Isolering

’

Foérutom den fysiska och psykiska belastningen, upplevs den “sociala fangenskapen’
som utmanande bland nérstaendevardare. Ju langre den obotliga sjukdomen fortskrider,
desto mer begransat forblir narstdendevardarens liv. Patienten blir mer beroende av stod
och hjalp i slutskedet, och samtidigt blir narstdendevardarens forpliktelse standigt storre
(Martin et al. 2016:7). Det som skulle underlatta narstaendevardarens ensamhet &r att ha
vetskap om att ha tillgang till personal dygnet runt (Melin-Johansson et al. 2010:247).
Detta vore det ideala men tyvérr ar detta oftast inte mojligt. Men om man utvecklar
detta system enligt de resurser som finns, minskar man inte bara pa antalet onddiga far-
der till sjukhuset, utan ocksa minskar pa kanslan av ensamhet bland narstaendevardare.
Om det inte & mojligt att organisera personal dygnet runt, sa vore det viktigt att i tidigt
skede ga igenom tillsammans med narstdendevardare och patienten kontaktuppgifter

samt instruktioner for krissituationer (Seow et al. 2018:39).
Stod

Det ar ytterst viktigt att narstaendevardare har ett socialt natverk som stod. Samtidigt
upplever narstaendevardare att de inte far den stod de behdver fran sina nara. Oftast fo-
kuseras uppmarksamheten pa patientens maende, medan nérstaendevardarens maende
inte tas i beaktande. Trots det kanner sig narstaendevardare tveksamma om att be om
stod, for de vill ej vara till borda for nagon (Martin et al. 2016:8). Néarstaendevardare
upplevde samma beteende fran vardpersonalen. Vardare prioriterade all stéd och hjélp

enbart till patienten (O’Connor et al. 2009:205). Om det erbjuds nirstiendevardare vard
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i form av stod, skulle deras sjalvfortroende som narstaendevardare oka. Det vore gynn-
samt om vardaren har méjlighet att ge utrymme och tid for att lyssna pa deras bekym-
mer (Werkander Harstade et al 2017:10). Det uttalades ocksa dnskan om att fa fortsatt
stod efter patientens dod. Detta behov erkandes av vardpersonalen, men det fanns de-
lade asikter gallande till vilken enhet ansvaret lag. En del ansag att ansvaret 1ag hos det
religiosa samfundet att vara i kontakt efter en smirtsam forlust (O’Connor et al.

2009:206).

I O’Connor et al. (2009) studie lades fram ett forslag av en informant om mojligheten
till en stodperson som har genomgatt liknande. Tillsammans med stodpersonen delar
man med sig av bordan, fa gensvar och realistiskt grepp om situationen. En annan 16s-
ning var att grunda stodgrupp riktade enbart till narstaendevardare. Nackdelen med
stodgrupper ar brist pa tid. Tanken pa att Iamna sin ndra och kara ensam &r otankbar.
Men tack vare dagens teknologi, kan man organisera virtuella gruppmoten istéllet for de
traditionella motena (O’Connor et al. 2009:205-207).

Vardaren skall kunna kanna igen den personliga meningsfullheten i att varda sin narsta-
ende och samtidigt svara pa narstaendevardarens forvantningar och behov (Martin et al.
2016:1). Om man stodjer narstaendevardare, hjalper dem att identifiera sina varderingar
och mal, skulle det bidra till att narstdendevardare orkar stanna i sin roll och samtidigt
ga vidare i livet (Davis et al. 2015:361).

Det som bor namnas om majligheten géllande narstaende som inte vill eller kan inte
stalla upp som narstaendevardare. Det finns fall dar de géarna staller upp som néarstaen-
devardare, men dar det rader oenigheter mellan vardare och narstaendevardare géllande
hur och var varden skall utforas, vilket i sin tur kan orsaka osakerhet och etiska problem
bland vardare. Det finns fall dar anhoriga végrar tro att deras nara ar doende, vilket re-
sulterar i konflikter och leder till otillracklig vard for patienten (Karlsson et al
2012:835).
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Behov av information och kommunikation

Till denna huvudkategori hor underkategorier: information om ldékemedel, prognos och
vard.

Lakemedel

Det har kommit fram i ett antal studier att narstaendevardare och patienter far otillrack-
lig information om lékemedelsbehandling samt bieffekter (O’Connor et al. 2009:205).
Ocksa information géllande patientens tillstand och vard var otillracklig (Martin et al.
2016:8).

For att fa ett battre grepp om ldkemedelsbehandlingen sa dnskade man en grundlig ge-
nomgang av den tillsammans med patienten, narstaende och vardaren. Information om
eventuella lakemedelsforandringar énskades ocksa (O’Connor et al. 2009:205). For att
uppna basta mojliga smart- och symptomlindring for patienten, kravs det att alla parter
inom omvardnaden, inkluderat patienten och narstaendevardare, att de har grundkun-
skap inom omvardnaden (palliativ vard), dock ar det vardaren som skall ha den férdju-
pade kunskapen (Seow et al. 2018:39). Exempel pa metoder att forbattra undervisningen
inom lakemedelsbehandlingen ar att ge information om var man kan hitta kunskap om
dem. (O’Connor et al. 2009:206). Genom att forse patienten med praktiska rad géllande
kontroll av symptom, framjas patientens delaktighet och kénslan av sjalvstandighet och
sakerhet forbattras. Dock bor informationen till narstdendevardare och patienten ske
stegvis (Werkander Harstéde et al. 2017:10).

Prognos

Majoriteten av narstaendevardare foredrar att ha en 6ppen och érlig diskussion gallande
patientens prognos, sjukdomens forlopp och eventuella problem som kommer att uppsta
I livets slutskede. D&rigenom har de kunskap om vad som forvantas under sjukdomens
progress samt far en 6kad forstaelse som hjalper dem att forbereda sig infor den osékra
firden (O’Sullivan et al. 2016:49). Det ar vanligt med tillstand dar patientens maende
forbattras, vilket kan ge upphov till felaktig uppfattning om att patienten har botats.
Men slutligen borjar patientens tillstand avta. Narstaendevardare beskriver kanslan av
frustration och osakerhet nar tiden infor en forvantad dod forlangs. Detta forvirrar dem
pa grund av att de har forberett sig for en saker dod. Narstaendevardare ar namligen
osakra dver sitt eget maende och hur lange de kommer att sta ut med situationen. Darfor
24



ar det viktigt att vardaren informerar om mojligheten att prognosen (doden) forlangs
under vissa omsténdigheter (Martin et al. 2016:5-7, 9). Information géllande prognosen
skall formas enligt individuella behov och levereras finkansligt till patienten och narsta-
endevardare (O’Sullivan et al. 2016:49).

God kommunikation med patienten och narstaende, likasa mellan vardare, ar nddvan-
digt for att kunna forsakra ett gott liv for patienten i livets slutskede. Dock finner var-
dare det utmanande att kommunicera med patienten och narstaende om den annalkande
doden. Orsaken kan vara radsla att forvarra situationen for patienten genom att dka ang-
esten och minska hoppet. Studier har pavisat motsatsen. Genom att forse information
om doden, forbattrades varden och mgjligheten till en god dod (Kastbom et al.
2017:937-938).

Vard

Det rader brist pa information om hur narstaendevardare skall varda sin néra. Den
“sikra metoden” har varit att narstdendevardare maste vara narvarande nar vardaren tar
hand om patienten. Narstadendevardare upplever radsla och osékerhet 6ver sin egen om-
vardnad och radsla att man forvarrar sin naras tillstand (Martin et al. 2016:8). Vardaren
skall tillsammans med patienten och néarstaende ga en 6ppen och arlig diskussion gal-
lande vilken typ av vard de foredrar (O’Sullivan et al. 2016:50). Det skall klargéras om
vilken typ av vard som kan erbjudas, och grundldggande &r ocksa att utarbeta begréans-
ningar. Patienten och familjen skall bli forsedda med den kunskap sa att de kan aktivt

delta som medarbetare i omvardnaden (Seow et al. 2018:39-42).

Enligt WHO:s definition gallande palliativ vard borde vardare kunna omfatta en mer
individualiserad syn av den déende patienten. For att kunna kommunicera med patien-
ten om hens 6nskan om hur de vill leva deras sista tid, fodras det utbildning och traning

inom omradet for vardare (Kastbom et al. 2017:938).
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8.3 Vad ar den goda varden?

Avancerad vardplanering

Avancerad vardplanering (AV) syftar pa processen att genom diskussion planera varden
enligt individens onskan i livets slutskede. Denna plan skall underlatta varden speciellt

for patienter som ej mera ar kapabla att bestamma sjélva. (Poppe et al. 2013:1)

Det har observerats att en gemensam forberedelse av AV &r ett sétt att forstarka kom-
munikationen mellan narstaendevardare och patienten. Genom planering av AV har det
mojliggjorts ppen diskussion om svara amnen som ddden, och detta har underlattat an-
passningen till forsamring av den narstaendes tillstand (Martin et al. 2016:9). Det ar sér-
skilt viktigt att ta upp diskussion om AV om patientens prognos ar dalig och hens till-
stand vantas férsamras snabbt. Idealiskt vore om man utfor planen 6 manader innan for-
vantad dod. Men nar det kommer till den obotliga sjukdomen, demens, medfér det ut-
maningar pa grund av att sjukdomens forlopp kan vara fran flera ar upp till fler artion-
den. | detta fall borde vardplaneringen ske i god tid, da patienten annu kan gora sina
egna beslut, &ven om varden inte ar aktuell just vid den tidpunkten (Poppe et al. 2013:1-
2).

Det har framkommit en del utmaningar gallande diskussionen av AV med patienten och
narstaende. Vardarna fann det besvarligt att ta upp diskussionen pa grund av att de inte
ville orsaka oro hos patienten och narstaendevardare. En annan utmaning var att patien-
ten saknade sjukdomsinsikt vilket medférde problem vid planeringen av en AV. Ytterli-
gare diskuterades det om den lampliga tidpunkten for diskussionen. Fran vardarens syn-
punkt &r det béattre att diskutera for tidigt an for sent. Patienten igen uttryckte oro dver
att de inte far gora beslut efter att AV-diskussionen hade genomférts (Poppe et al.
2013:3-4).

De flesta av narstaendevardare ansag att AV ar en bra metod att framkalla diskussion
gallande framtiden tillsammans med patienten och vardaren. Narstaendevardare i Poppe
et al. (2013) studie framhévde att de har forsokt diskutera framtiden tillsammans med
patienten, men det visade sig svart. Diskussionen kan orsaka svara kanslor for patienten

samt familjen. Pa grund av det &mnets kanslighet, ligger det i narstaendevardarens ons-
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kan att vardaren skulle ta upp diskussionen gallande vardplaneringen med patienten
(O’Sullivan et al. 2016:49).

Processen av AV kan pabdrjas med en enkel diskussion géllande framtiden, dar man till
exempel kan ta upp mojliga komplikationer sa som andningssvarigheter och avtagande
av motoriska férmagor. Vad hander da, vilka atgarder galler da? Nar tiden kommer da
nar kroppen fysiskt ger upp, kunde man foresla diskussion och samarbete med fysio-
och arbetsterapeuter (Werkander Harstade et al. 2017:11). Hur som helst skulle det vara
idealt att ge detaljerad information om AV innan den forverkligas. Pa detta satt undviker
man osakerhet gallande diskussionen och samtidigt har patienten mojlighet att be-

stdmma om hen vill fortsatta med det (Poppe et al. 2013:4).

Resultat fran tidigare studier gallande AV, undantag demens diagnoser, visar okad
kdnsla av autonomi, ckad kéansla av kontroll, forbattrad vardkvalitet, minskad stress,
angest och depression bland narstaendevardare (Poppe et al. 2013:1).

8.4 Resultat i forhallande till den teoretiska referensramen

| detta arbete anvéandes Katie Erikssons - naturliga vard som teoretisk referensram.

Eriksson koncept utgdr fran att manniskan &r i grund och botten en vardare. Det ar ett
naturligt manskligt beteende. Vid fodseln erhaller formagor och instinkter att varda en
annan (Eriksson 1987). | detta arbete representerar narstaendevardare den naturliga var-

daren och vardaren inom hemvarden den professionella vardaren.

Vid den tidpunkten da narstaende gor valet att uppta rollen som narstaendevardare,
kommer vart innersta beteende som naturlig vardare fram. Aven om hen saknar kun-
skapen och erfarenheten som kravs att varda sin nara, sa ar tanken att kunna hjélpa och

stodja, vara narvarande i stunden, drivkrafterna for att ata rollen som narstaendevardare.

Det naturliga vardandet ar en naturlig del av manniskans liv, men emellanat behovs det
olika former av yrkesmassigt vardande. Aven om nérstdende som representerar den na-
turliga varden, klarar sig val med vardandet av deras néra, sa behover de ytterligare stod
fran den professionella varden. Som tidigare namnts angaende den professionella var-
den, tar den Over ansvaret nar den naturliga andra blir otillracklig. Men i detta fall vill

skribenten podngtera att, &ven om den naturliga “blir otillracklig” s& forblir den
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anda oersattlig. Om det ej finns en narstdendevardare i bilden, minskar mojligheterna
for patienten att vardas samt mojligheten att do hemma drastiskt (Martin et al. 2016:2).

I den tidiga palliativa fasen, fordras det mera stod av den professionella varden i form
av psykosocialt stod samt information géllande drenden som lakemedel och sjukdomens
prognos. Detta stod forstarker den naturliga vardens insats, och gor den mer hallbar. |
den senare palliativa fasen kravs det mera atgarder fran den professionella varden, som
riktar sig inte enbart till patienten men ocksa till narstaende.

9 DISKUSSION OCH KRITISK GRANSKNING

I kommande del kommer skribenten att reflektera 6ver resultatet och hur det har lyckats
svara pa arbetets syfte och fragestallningar. Dessutom kommer jag att diskutera kring

arbetets starka respektive svaga sidor.

9.1 Diskussion

Avsikten med detta arbete ar att hitta konkreta losningar i syfte att uppna en god vard
for den doende patienten samt stoda narstaende som befinner sig i vardarrollen. Studien
onskas bidra med rekommendationer till Kimitoons vard i hemmet for att uppna en god

vard. Sammanfattning av rekommendationerna presenteras i kapitlet slutsatser.

Ur resultatet av studien framkommer det utmaningar som upplevdes bade av narstaen-
devardare som professionella samt patientens egna upplevelser angaende varden i hem-
met. Svar pa forskningsfragorna framkommer ur dessa utmaningar respektive losningar.
Aven om en del utmaningar saknar losningar, sa ar det nodvandigt att vardaren ar med-

veten om dessa utmaningar, och kan forbereda sig och eventuellt 16sa situationen.

Enligt resultatet for att kunna utveckla en god vard i hemmet, maste man ta i beaktande
alla parter som &r inblandade inom omvardnaden: den déende patienten och narstaende-
vardare. Darfor har denna studie stallt fragor riktade till patienten samt narstaende. Re-
sultatet ger information till professionella vardaren om vad som ska tas i beaktande,
vilka faktorer &r de mest essentiella for patienten och narstaende, och framforallt skall

varden utvecklas enligt individens behov och 6nskan.
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Enligt den forsta fragestéllningen gallande hur den goda varden uppfylls i hemmet for
den doende patienten, framlaggs faktorer som en god dod, integritet och hopp. Patienten
genomgar emotionella berg-och-dalbanor gallande sin kommande dod och sitt reste-
rande liv. Det ar essentiellt fran vardarens sida att stodja patienten genom att bevara
hens integritet, bekrafta patientens kanslor infoér doden, uppmuntra att halla fast vid den
aterstaende tiden genom att sysselsétta sig med meningsfulla uppdrag. Dessa kompo-
nenter uppratthaller hoppet for patienten samt narstaendevardare.

Resultatet gallande narstdendevardarens behov visar pa en del utmaningar nér de atar
sig rollen som vardare for deras nara. Deras livskvalitet samt valmaende riskerar att for-
samras pa grund av den stora bérdan som vardare. Till f6ljd av det sjunker kvaliteten pa
varden till den doende patienten. Kanslan av isolering upplevs begransande for narsta-
endevardare ju langre sjukdomen framskrider, men samtidigt ar uppehall fran vardandet
otankbart. Som professionell vardare skall man uppmuntra och berémma narstaende-
vardarens insats, verkstalla en god kommunikation, inkludera dem som medarbetare i
vardandet av deras nara. Detta far narstaendevardare att orka battre i vardagen, och sam-
tidigt mojliggors en god vard samt en majlig dod for patienten i hemmet.

Ur resultatet framkom alternativet avancerad vardplanering, och detta utgjorde losning-
en till fragestéallningen gallande den goda varden. Att gora upp en detaljerad vardplan
anpassad enligt individens, i detta fall patienten, dnskan fungerar som en konkret l0s-
ning for alla parter som ar inblandade i den déende patientens vard. Denna plan majlig-
gor bland annat diskussion gallande faktorer som &r kansliga och svara att hantera en-
bart inom familjen, och darfor ar det essentiellt att vardaren tar ansvar dver att vardpla-
nen verkstalls och &r tillganglig for alla involverade. Det var en aning utmanande att
hitta ett “lampligt” svar pa vad som kannetecknar den goda varden utgaende fran littera-
turen. Men jag valde att utga fran forslaget om avancerad vardplanering pa grund av att

den behandlade manga delomraden gallande varden som kunde verkstallas i praktiken.

9.2 Kritisk granskning

| detta kapitel kommer arbetet att granskas kritiskt. Med kritisk granskning innebdr att

studiens svagheter samt styrkor kommer behandlas utgaende fran skribentens asikter.
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Skribenten har valt att analysera totalt 11 artiklar for denna studie. Utgaende fran ana-
lysen framkom information som besvarar pa studiens fragestéllningar. Som tidigare
namnts i metodkapitlet, ar de valda artiklarna yngre an 10 ar och enligt

inklusionskriterierna. Detta innebdr att informationen till detta arbete &r aktuellt, vilket
okar pa tillforlitligheten av resultatet. Det som skribenten ytterligare vill poangtera gal-
lande tydliga kriterier (inklusions- och exklusionskriterier), &r att tack vare dem sa okar

relevansen av informationen fran artiklarna.

Det som visade sig vara utmanade var tillgang till finlandska artiklar. Endast en vald
artikel hade en finsk forskare som samarbeta med andra nordiska forskare. Majoriteten
av de valda artiklarna var svenska och aterstdende var vasterlandska nationer. Bristen pa

finlandska atiklar ar en brist i studien.

Metoden for denna studie &r litteraturstudie. Skribenten valde att utga fran Forsberg et
al. (2013) litteratur for att fa stod av det utforda metodvalet. Med en litteraturstudie bor
man samla in material som &r aktuellt och relevant for &mnet (Forsberg et al 2013:30).
Dock var litteraturstudie inte det forsta valet. Ursprungligen var tanken att detta arbete
skulle basera sig pa intervju. Foljebrevet skickades i samarbete med Kimitoons hemvard
till ett antal informanter som representera narstaende till den déende patienten. Tyvarr
tog ingen informant kontakt med skribenten, detta kan bero pa flera orsaker. En kombi-
nation av for fa kandidater och kansligt &mne kan vara en av orsakerna till att brist pa
kontakt uppstod. Intervju av lokala narstaende skulle ha gett en djupare och personligare
information om situationen géllande hemvarden i Kimitoon. Till foljd av detta byttes
metoden till litteraturstudie med en induktiv innehallsanalys. Detta alternativ lampade

sig val med tanken pa mangden litteratur som fanns till tillfogande.

10 SLUTSATSER

| detta kapitel kommer jag att sammanfatta rekommendationerna som framkom i resul-
tatdelen.
Vid vard av den déende patienten, ar det viktigt att ta i beaktande hens sjalvstandighet.

Som vardare skall man bevara patientens sjalvstandighet samt sjalvbestammanderétt sa
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langt som mojligt. Det ar viktigt att inkludera patienten fran bérjan i sin egen omvard-
nad och gora vardbesluten tillsammans.

Ordet dod skapar oftast, av naturliga skal, radsla inom patienten och innebér néstan all-
tid ett ofrivilligt mal for dem. Saledes vore det bra som professionell vardare att ta reda
pa patientens personliga upplevelse och erfarenhet gallande “déden”. Har patienten be-
vittnat ndgon annans bortgang? Hur upplevde hen det? Med informationen kan man till-
sammans arbeta kring sjdlva doden och samtidigt underlatta kanslor som éangest och
réadslor infor den egna doden, forsoka avldgsna stigman om att do, och samtidigt saker-
stalla en god dod for patienten.

Att stodja narstaendevardare utgor en viktig komponent i patientens omvardnad. Utan
deras insats minskar patientens mojligheter att forbli hemma drastiskt. Som vardare
skall man uppmuntra och beromma narstaendevardares prestation samt forse dem med
kunskap och information gallande omvardnaden sa att de kan kanna sig sjalvséakrare i
sin roll. Likval &r det viktigt att de sjalva ocksa far omvardnad. Som professionell var-
dare skall man ge tid for narstaende ocksa, det racker att man &ar narvarande for dem.

For ytterligare stod kunde det organiseras en grupp dar frivilliga kan fungera som stod-
personer till narstdendevardare. Det ideala vore att den frivilliga har upplevt liknande
omstandigheter, eller alternativt kunde man utbilda personer i att stodja narstaendevar-
dare. Likasa namndes i resultatet om mdjlighet till personal dygnet runt, vilket skulle
utgora sakerhet for bade patienten och narstdendevardaren. Detta ar oftast inte en real-
istiskt att organisera, speciellt inom en liten kommun pa grund av resursbrist. Dock vore
det viktigt att tillsammans ga igenom kontaktuppgifter om vem man kan och skall kon-
takta nar en kris eller behov uppstar.

Rekommendation gallande lakemedel innebér att man som vardare skall man erbjuda
grundlig information om lakemedel, indikationer samt eventuella biverkningar, for pati-
enten och narstaende. Grundlaggande ér att visa var man kan finna palitlig information
gallande lakemedel. Man kan foresla olika natsidor om lakemedel och ytterligare in-
formation. Dock skall man ta i beaktande vardtagarnas kunnighet och tillgang till dato-
rer. Om det ar fraga om oerfarna datoranvandare skall man kunna erbjuda alternativ in-
formationskallor som broschyrer, bocker eller utskriven information. For eventuella bi-
verkningar eller symptom kunde man erbjuda praktiska rad for att underlatta patientens

tillstdnd hemma.
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Oppen diskussion gallande patientens prognos tillsammans med patienten och narsté-
ende var nagot som Onskades. Som vardare skall man fora ett arligt samtal gallande
sjukdomens forlopp, eventuella komplikationer och likval ndmna mdjlighet till en for-
langd dod. Med hjalp av denna information kanner sig patienten samt narstaende béattre
forberedda infor den osékra framtiden. Man skall dock leverera informationen finkans-
ligt och steg for steg enligt sjukdomens férlopp.

Avancerad vardplanering vore en praktisk atgard som ar i enighet med patientens ons-
kan om hur hen vill bli vardad i livets slutskede. Denna plan méjliggor diskussioner om
svara amnen som till exempel doden samt vilka atgarder som skall verkstallas nar hal-
san forsamras och om framtiden. Det bor hur som helst tas i beaktande hur man presen-
terar och verkstéller planen. Idealt vore om man ndmnde att det finns en plan och moj-
ligheten att skapa en sadan tillsammans med vardaren. Dock ar det viktigt att sikerstélla

patienten samt narstaendevardaren att planen kan &ndras om de sa énskar.
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BILAGA 1

Databas | Sokord Traffar | Avgra- | Lasta | Lasta Lasta artik-
nsning | titlar | abstract | lar/Valda
Chinal Informal caregivers OR fami-
ly caregivers OR relatives OR | 24 18 18 8 1/0
caregivers OR palliative care
OR end of life care OR ter-
minal care OR dying AND
homecare
Chinal Palliative care AND homecare
#2 42 29 29 25 5/2
Chinal Palliative patients care OR
#3 end of life care OR dying | 130 68 68 14 6/2
patients care AND good pal-
liative care AND homecare or
home care or home health or
homehealth
PubMed | Caretaker AND Palliative care
AND homecare 35 25 25 11 3/1
PubMed | Palliative care AND homecare
#2 AND improvement 14 14 14 1 1/1
PubMed | Caregiver AND coping AND
#3 palliative care 33 26 26 13 8/1
PubMed | Terminal patient AND
# 4 homecare 21 3 3 1 1/1
Science- | Palliative care AND homecare
Direct interventions 6 4 4 3 0/0
Palliative care AND caregiver
Google AND solutions AND commu- | 316 61 61 12 8/3

Scholar

nity nurses




BILAGA 2

Vérdering av vetenskapliga artiklars kvalitet enligt Karolinska institutet (2017)
Relevans

- Stammer artikeln 6verens med fragestallningen?

Aktualitet

- Arartikeln (information) fortfarande aktuell?
- Arartikel yngre an 10 ar?

Studiepopulation

- Ar forsknings gruppen relevant for skribentens litteraturstudie?
- Ar det av samma kon, alder eller liknande egenskaper i 6vrigt?

Studietyp

- Vilken metod har anvénts?

Studiestorlek

- Hur stor ar studien? En storre forser mera information.

Studiekvalitetet
- Ar studien valgjord och tydligt beskriven i artikeln?

Tidskrift

-l vilken journal har forskningen publicerats?
- Ar det en rekommenderad tidskrift inom vard branschen?



BILAGA 3

Nr | Forfattare | Syfte Urval Metod Resultat
Studien undersokte | 17 informan- | Kvalitativ inter- | 6 kategorier omfat-
dldre  manniskors | ter (patien- | vju utfordes. | tar erfarenheter
1 Andersson et | ypplevelser  gil- | ter) som full- | Intervjun ligger | som utgdr ett gott
al. (2008) lande deras syn- | foljde krite- | tonvikten pa | livi livets slutskede
punkt om vad som | rierna: an- | informanternas | bland annat upp-
utgor ett gott liv i | vander sig av | nuvarande liv, | ratthalla vardighet,
livets slutskede. kommunal och speciellt pa | njuta av sma saker,
vard, lider av | vad som har | hem kéansla, kdnna
en  obotlig | medfort till ett | sig viktigt for andra
sjukdom gott liv. och leva fullstan-
och/ eller digt fram till do-
erhaller pal- den.
liativ vard.
Att utveckla en | Studien ut- | Faktorer som | Modellen repre-
vagledande modell | gar fran tidi- | upplevdes  av | senterar egenvar-
2 Davis et al. | som stodjer forsk- | gare  forsk- | egenvardare darens psykolo-
(2015) ning inom matning | nings som psykolo- | giska bekymmer
av psykosociala | material. giska betryck | och sorg relaterat
foljder upplevda av och sorg, an-|till dods attityder
narstaende- vandes som ut- | och kommunikat-
vardare. gangspunkt i|ion om doden.
denna litteratur | Avancerad vard
oversikt. planerings beskrivs
i denna artikel.
Fa en djupare for- | 10 vardare | Vardarna deltog | Tvd teman fram-
stdelse over kom- | fran 5 olika | i intervju, dar | kom fran data: Be-
3 Karlsson et | mynala vardarens | kommuner frdgorna base- | svirande  kanslor
al. (2012) erfarenhet och de | runtom i | rade sig pa de- | och brist pad samar-
etiska problem som | norden. ras erfarenhet | bete, och brist pa
uppstar i varden i och pa de etiska | sdakerhet. Brist pa
livets slutskede problemen. kontroll rapporte-
inom hemvarden. rades ocksa.
Studien utforskar | 66 patienter | Patienterna del- | En god dod for-
4 Kastbom et | uppfattningen om | fran 5 olika | togiintervju dar | knippas bland an-

al. (2017)

god dod bland can-
cer patienter i Sve-
rige.

enheter i 2
lan deltog i
studien.

fragorna foku-
serade bland
annat pa liv och
dod, kommuni-

nat med forbere-
delse infoér doden
och att d6 behag-
ligt, do “hastigt”




kation, stod och
cancer vard.
Intervjuerna tog

plats under 2
olika tillfallen
och  tidpunkt:

forsta 1997 och
den andra 2007.

med sin sjalvstan-
dighet och sociala
forhallanden i be-
hall.

Martin et al.
(2016)

En studie som er-
bjuder en holistisk
vy av ndrstaende-
vard-arens erfa-
renhet och upple-
velse.

Studien  ut-
gar fran tidi-
gare forsk-
nings
material.

Systematisk
studie av artik-
lar som publice-
rats mellan aren
2000 och 2015.
Totalt 11 artik-
lar valdes ut for
analys.

Egenvardarnas er-
farenhet delades in
i 5 teman: larandet
av diagnosen, var-
dens fysiska och
emotionella boérda,
uppleva begransat
liv, omvardering av
relation och stod
fran omgivningen.

Melin-
Johansson et
al. (2010)

Malet med studien
var att forska can-
cer patienters livs-
kvalitet fére och
efter att ha erhallit
palliativ hemvard.

63 patienter.

Tva separata
frageformular
besvarades un-

der tva olika
tillfallen av pati-
enterna: forsta

en vecka innan
forsedda varden
och 2:dra
gangen skedde
2 veckor efter
att varden in-
fordes.

Allmant forbattra-
des livskvaliteten
for patienten efter
att ha blivit forsedd
med palliativ hem-
vard bl.a. minskad
angest, battre till-
gang till personal
och 6kad aktivitet.

Forskar  beldten- | 3 nuvarande | Kvantitativ och | Majoriteten av nar-
heten bland néar- | ndrstdende- | kvalitativ  data | stadende var valdigt
O’Connor et | ctsendevardare vardare, 7 | samlades in ge- | ndjda med pallia-
al. (2009) gdllande den speci- | fore  detta | nom enkater | tiva hemvarden.
aliserade palliativa | ndrstdaende- | och grupp inter- | Dock behévdes det
hemvarden. Be- | vardare och | vjuer. mer utveckling
motte verksamhet- | 5 hemvards inom vissa delom-
en narstaendes | personal. rdden som t.ex.
behov? tillhandahall av in-
formation och dkad
stod av personalen.
Studien utforskar | 7 patienter | Semistrukture- 5 teman identifie-
patientens och nar- | och 3 egen- | rad intervju | rades: prognos,
O’Sullivan et | stsendevardarens | vardare. med patienter | beslutsfattande,
al. (2016) synpunkt géallande och  nérstden- | vardplanering, val
prognosen och devardare. av plats for vard

onskemal gallande
varden i livets slut-

kommande
och hinder/

och
dod,




skede. stod till ”"hem dod”.
Utforskar  modjlig- | 12 patienter, | Djup intervju | Patienter och an-
heten till diskuss- | 8 narstden- | med patienter | horiga konstatera
9 Poppe et al. | jon gillande avan- | devardare, 6 | och  nirstaen- | AVP som en positiv
(2013) cerad vard plane- | vardperso- devardare. innovation som
ringen (AVP) med | nal. Vardpersonalen | hjdlpte dem att
patienter som lider deltog i diskuss- | planera infor fram-
av demens. ion for utbild- | tiden. AVP gjorde
nings dandamal. | mojligt for patien-
ter som led av de-
mens att fa deras
onskan hord.
Seow et al. | Studien ger en | 628 tidigare | Enkdter besva- | 6 huvudteman
(2018) overblick o6ver de | ndrstdende- | rade av tidigare | framkom fran den
10 grundliggande vardare och | nirstdendevar- | insamlade  data.
komponenterna 78 vardare. dare och av all- | Exempel pa teman
som utgor en bra man befolkning. | var  interprofess-
kvalitet pa palliativ Vardpersonalen | ionell team, holist-
hemvard. och forvaltning- | isk vard och forbe-
en deltog i in- | redelse infor osa-
tervju. ker framtid.
Werkander Forskar vard hand- | Studien ut- | Litteratur Over- | Forslag pa vard at-
Harstdde et | lingar som bevarar | gar fran tidi- | sikt gjorda pa | garder: lyssnande,
11 | al. (2017) patientens integri- | gare  forsk- | artiklar ~ samt | kommunikation,
tet inom palliativa | nings forskningsar- information, symp-
varden. material. beten som pub- | tom lindring samt

licerats  under
aren 2006 till
2015.

inkludering av pati-
entens sjalvbe-
stdmmande ratt.




