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Sammanfattning

Bakgrund: Palliativ vard ar en vardform med ett helhetsperspektiv och syftar till att forbéttra
livskvaliteten for bade patienten och de nérstdende nir sjukdom inte lidngre kan botas.
Patienterna vardas ofta i hemmet av sina nérstdende, vars uppgift ar bade komplex och
pafrestande da de ofta agerar som vérdare, partner, barn eller vin till den doende. Syftet: Syftet
var att identifiera och syntetisera nérstdendes behov av stod vid transitionen fran kurativ- till
palliativ vard i hemmet. Metod: Litteraturstudien genomfordes genom en meta-etnografisk
syntes av kvalitativa studier enligt Noblit och Hare (1988). Totalt inkluderades 12 vetenskapliga
artiklar som svarade mot studiens syfte i resultatet. Resultat: Att balansera pa en skor trad
beskriver nirstdendes behov av stod vid Overgangen fran kurativ till palliativ vard. Det
innefattar ett stodjande ndt med forberedelser i hemmet, att skapa en stabilitet och fa medicinsk
hjélp. Néarstaende behover stod som innefattar att hélla thop trddarna och fa ett erkdnnande,
hinna att forbereda sig och att bli avlastade. Att vara nirstdende i livets slutskede dr som att
balansera pa en tunn, osynlig lina, varje steg krdver nérvaro, stod och mening for att uppné en
gemensam forstielse samt uppritthilla sin egen identitet. Slutsats: Overgangen till palliativ
vird 1 hemmet krédver ett brett och individanpassat stdd. Studien betonar vikten av god
kommunikation, delaktighet och kontinuerlig uppfoljning for att skapa trygghet och underlitta
processen for bade nérstaende och vardpersonal.

Nyckelord: Néarstdende, palliativ véard, stdd, transition, upplevelser, vardgivare.



Abstract

Background: Palliative care is a form of care with a holistic perspective and aims to improve
the quality of life for both the patient and their loved ones when the disease can no longer be
cured. Patients are often cared for at home by their loved ones, whose task is both complex and
stressful as they often act as caregivers, partners, children, or friends of the dying person. Aim:
The purpose was to identify and synthesize the needs of loved ones for support during the
transition from curative to palliative care at home. Method: The literature study was conducted
through a meta-ethnographic synthesis of qualitative studies according to Noblit and Hare
(1988). A total of 12 scientific articles that met the purpose of the study were included in the
results. Results: Balancing on a thin line describes the needs of loved ones for support during
the transition from curative to palliative care. It includes a supportive network with preparations
at home, creating stability, and getting medical help. Relatives need support that includes
holding the threads together and receiving recognition, time to prepare, and to be relieved.
Being a relative in the final stages of life is like balancing on a thin, invisible tightrope. Each
step requires presence, support and meaning to achieve a common understanding and maintain
one's own identity. Conclusion: The transition to palliative care at home requires broad and
individually tailored support. The study emphasizes the importance of good communication,
participation, and continuous follow-up to create security and facilitate the process for both
relatives and healthcare professionals.

Keywords: Caregivers support, experiences, next of kin, palliative care, transition.



Populérvetenskaplig sammanfattning
Titel: Nérstaendes behov av stdd 1 transitionen fran kurativ till palliativ vard i hemmet

Nér en person gar fran att fa vard med maélet att bli frisk till vard i livets slutskede, paverkas
inte bara patienten utan ocksa de nérstaende i stor utstrickning. For att kunna ge ett bra stdd till
dessa personer &r det viktigt att forstd hur nédrstdende upplever den hir omstdllningen. Denna
kunskap ar viktig for att varden ska kunna anpassas och ge det stod som verkligen behovs —
bade kdnslomissigt och praktiskt. I den metaetnografiska syntesen sammanfattas och tolkas
resultat frin flera studier om ménniskors upplevelser. Metoden anviandes for att analysera 12
vetenskapliga artiklar. Resultatet visade att overgéngen fran kurativ till palliativ vard ar en
kinslig fas dir nérstdende behdver individuellt anpassat stod — att fa hjélp att bygga ett
stodjande ndt omkring sig, f4 kinslomissigt utrymme att vila i och en inre kompass for att
hantera de existentiella frdgor som vécks. Att std vid sidan av nagon i livets slutskede innebér
att balansera mellan att stotta och sjdlv orka. Slutsatsen pavisade att dvergangen till palliativ
vard 1 hemmet dr en skor och provande tid, dir nirstaende behover stdod pa flera plan for att
orka finnas tillhands under livets sista tid. Genom tydlig kommunikation, varsam vigledning
och en trygg relation till vrdpersonalen skapas delaktighet, ndgot som kan lindra och hjilpa
nérstdende att orka med sin roll.

Forslag pa klinisk tillimpning

Studiens resultat kan anvandas av specialistsjukskoterskor for att utveckla individanpassade
vard strategier och stirka dvergangen fran sjukhus till kommunal primérvérd. Det kan dven
hjilpa till att identifiera forbattringsomraden 1 rutiner.



TillkAnnagivande

Tack till var handledare Anette Johnsson for véirdefulla tips under processens gang.
Tack ocksa till vara tilmodiga familjer som fatt mindre uppmérksamhet och fétt vinta pa oss.



Innehall

INLEANING. ...ttt ettt et e st e e beestaeesbeessseenseessseenseensseenseensseensaenssaans 1
PallIativ VAT ...coeeeiiiiiieiecee ettt et 1
Brytpunktssamtal — en ny inriktning i VArden ...........ccceeeveeeiieniieiiienieeieecee e 3
Narstaendes roll och betydelse inom palliativ VArd............ccoeevvieeeiiieeniieeieeee e 4
Kommunal primérvard — vard i hemmet for patienter med omfattande behow.................. 4
Specialistsjukskoterskans ansvarsomrade inom palliativ vard..........cccceevveevieeeciieenieeenee. 5
Transition — fordandringsprocesser och dvergangar i livets viktiga skeden ........................ 6
) 1 PSSR 7
IMLELOM ...ttt et et e a e et e eb e et e b e et e bt e et e nbe e eareenaaeen 7
DIESIEIN. ettt ettt ettt ettt ettt e bt et e et e et e e bt e taeeateeaeeesbe e taeenbeeaeeenbeensaeensaenreans 7
KCOMEEXE .ttt e sb e et b e st e bt e et esbeesaneenaeeens 8
LAtteraturSOKNING ....c.eeeeiieiietie ettt ettt ettt e et e et e st e e bt e sabeeseaeeabeesaeaeas 8
UTVALL ettt ettt et e b e et et e st e e bt e eabe e sbe et e e beeenbeessbeenbeennteen 8
DatainSaAmMIING. ....c..eiiiiiiieiie e ettt e st et esateen 9
AANALYS .ottt ettt et e e a bt bt e nt e e bt e sateenbeenneeenteas 12
FOTTOTSEARISE ...ttt ettt et be et et saeebeeneas 12
Etiska OVETVAZANAEN .......oviiiiiiiii ettt tee e s e et e e reeesabeeesnneeens 13
RESUITAL ...ttt sttt et sb e st e b e e e 14
Att balansera pa en SKOT trad ..........ceooiiiiiiieiieie et e 14
Att bygga ett stodjande Nt TUNT OM ........eviiiiiiiiieeiee e 15
Forberedelse 1 hemMmet ............ooouiiiiiiiiiiiieee e 15
SKapa StADIIILEL .....cceieiiieiieiie et sttt ettt ens 16
MediciNSK NJAIP ....eeeeiieee e e 16
Att halla Thop alla tradar.........coeoviiiiiii s 17
Hinna fOrbereda SIZ .....ccvviieiiieeiie et e 17
Bli sedd 0Ch hOTd........ooiiiiiie e 18
BI1 @VIASTAQ ... e 19
Livets skora lina hOgt OVer Marken ...........cccveeiiiieiiiieiiie e 19
Vara nérvarande som nérstdende men inte eNSam .........cocueveevieriieneenenieneenienie e 19
Uppna en gemensam fOrStACISE .......ccuieruiriiiiiiiiiieiieceee e 20
Upprétthalla sin eZen 1deNTITEL........cccuieiieiiieiie ettt 21

DISKUSSION ..ttt ettt ettt st b et ebt e bt et sh e e bt et e ebtenbeeanesaeens 22

RESUI A AISKUSSION ..ot e e e e e e e e e e e aeeeeeeereaeaaaeeeeaeaes 22



S UL ALS ..ottt e e e e et eeeeee e et ———————aeeaeetee——————————————————— 28

Forslag till klinisk tIIAMPNING .....ccoviiiiiiieiie et 28
Forslag till fortsatt kunskapsutveckling ..........cccuvveiiiieiiiieiic e 28
RETCICIISET ...ttt ettt e bt e et sbte s e e beeenbeeeee 30
Bilagor

Bilaga 1 Databassokning
Bilaga 2 CASP Checklist

Bilaga 3 Extraktions formular



Inledning

Enligt Véarldshélsoorganisationen [ WHO] (2025) uppskattas omkring 56,8 miljoner personer
globalt vara i behov av palliativ vard. I Sverige avlider cirka 90 000 personer varje ar och
uppskattningsvis erhaller 45 000 av dessa palliativ vard inom den kommunala primérvarden
(Socialstyrelsen, 2013; Sveriges kommuner och regioner [SKR] (2024a). Behovet av palliativ
vard forvantas stiga i Sverige pa grund av den 6kande forekomsten av en dldrande befolkning
[WHO] (2019) och déarav ocksa en 6kad frekvens av kroniska sjukdomar som ger upphov till
langdragna sjukdomsforlopp (Garcia-Navarro m.fl., 2023).

Palliativ vard &r en helhetsinriktad virdform baserad pa en tydlig vardfilosofi, med malet att
framja livskvalitet for bade patienter och deras nérstaende nér bot inte ldngre &r ett alternativ.
Den palliativa varden syftar till att tillgodose fysiska, psykiska, sociala och existentiella
behov, samt ge stdd till narstdende under sjukdomsprocessen och 1 deras sorgearbete
(Palliativregistret, 2023a). Denna véardform kan erbjudas under sjukdomens slutskede men
kan dven ges parallellt med annan behandling i tidigare faser av en sjukdom.
Specialistsjukskoterskor inom den kommunala primarvarden méter ofta personer med
obotliga sjukdomar som pa sikt kommer att behova palliativ vird (Socialstyrelsen, 2016).
Patienter vardas ofta i hemmet av nérstdende, vars roll bade ar krivande och méangfacetterad.
Nérstdende agerar samtidigt som vardare, partner, barn eller vén till den doende, vilket kan
ses som en stor emotionell och praktisk belastning (Andershed & Ternestedt, 1998;
Andershed, 20006).

Genom att identifiera och syntetisera ndrstdendes upplevelser av dvergangen fran kurativ till
palliativ vard kan en forstielse skapas. For att forsta nérstdendes behov under denna period ar
det avgorande att analysera relevant information for att ddrigenom sikerstélla ett anpassat och
effektivt stod.

Palliativ vard syftar till att lindra lidande och framja livskvalitet for patienter med obotlig
sjukdom, oavsett diagnos eller vardform. En central del i palliativ vard ar brytpunktssamtalet,
dér vérdens inriktning fordndras fran botande till lindrande. Narstaende spelar en viktig roll
och behover stod genom hela sjukdomsprocessen (Regionala cancercentrum 1 samverkan
(RCC) (2023). I den kommunala primirvarden sker ofta den sena palliativa fasen i hemmet
eller pa sdrskilt boende, dir specialistsjukskoterskan har ett avgérande ansvar for att samordna
insatser, sikerstilla symtomlindring och vara ett stod for bade patient och anhdriga.

Palliativ vard

Palliativ vard har sitt ursprung i det latinska ordet pallium, som betyder mantel. Manteln
symboliserar omsorgen kring den ddende ménniskan. Vidare beskrivs denna omsorg pa ett
poetiskt sitt: manteln &r ndgot man sveper om sig sjélv eller ndgon annan for att skydda mot
kylan, d&ven om kylan 1 sig inte helt forsvinner (RCC, 2023; Palliativregistret, 2023a). Palliativ
vérd syftar till att lindra lidande och symtom som sjukdomen medfor samt att forbéttra
livskvaliteten for personer i livets slutskede eller med en obotlig sjukdom (Fliedner, 2021).

Uppfattningen av vad palliativ vard innebér varierar mellan ldnder vad géller metod,
specialitet och tidpunkt for insats. Ett samarbete mellan The Lancet Commission on Global
Access to Palliative Care and Pain Relief och International Association for Hospice and
Palliative Care [TAHPC], 2018) syftade till en bredare, konsensusbaserad definition som
fokuserar pé lindring av lidande snarare dn diagnos. Alla livshotande och svara sjukdomar bor
behandlas lika vid betydande funktionsnedséttning, forsdmring, handikapp eller dodsrisk. Det
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betonar vikten av inkluderande vard, specialisttillgang och forbittrad utbildning. Malet dr en
personcentrerad vard som erkédnner doendet som en naturlig process utan att pdskynda eller
fordrgja forloppet (Radbruch m.fl., 2020).

Mercadante (2022) menar att det behdvs ett paradigmskifte inom palliativ vard, eftersom
manga ldnder har begrinsad tillgang till hospice och specialiserad hemsjukvérd. Darfor bor
palliativ vard integreras tidigare 1 sjukdomsforloppet for att ge tryggare och battre vérd.
IAHPC:s underlag har nu integrerats som en komplettering i definitionen av palliativ vérd i
Nationella vardprogrammet for Palliativ vard (RCC, 2023). Mélet med vard och behandling ar
att stodja patienten i att uppnd basta mojliga livskvalitet utifran deras situation samt att
erbjuda existentiellt stod (RCC, 2023).

Zulueta m.fl., (2023) lyfter fram betydelsen av att betrakta patienten och nérstaende som en
enhet for att bittre forsta patientens behov. Okad tillgéinglighet och samverkan mellan
palliativa vardgivare ar avgorande for att starka kunskapen och sédkerstélla en heltidckande,
personcentrerad vard. Vardformen ses som en process som innebér helhetsvard med
kontinuitet inom ett samordnat arbetsteam. Alla medlemmar i teamet ska arbeta utifran ett
gemensamt forhallningssétt i den palliativa vdrden, vilket underlittar planering,
ansvarsfordelning och samarbete mellan olika yrkesgrupper inom vérden enligt Statens
offentliga utredningar (SOU) (SOU 2001:6). Den palliativa varden ska baseras pAa WHO
(2020) forhallningssétt, vars mal dr att erbjuda omvérdnad och/eller medicinsk behandling for
att uppna bésta mojliga livskvalitet for bdde patienten och deras familj.

For att nd dessa mal ska personalen folja manniskovardesprincipen (SOU 1995:5) och WHO:s
(2020) definition av palliativ vard, som inkluderar de fyra hornstenarna. Den forsta
hornstenen dr symtomlindring dér smérta och andra svéra symtom lindras med respekt for
patientens integritet och sjalvbestimmande. Behov av psykiskt, fysiskt, socialt och
existentiellt stod ska beaktas. Den andra hornstenen beskriver teamarbete vilket innebér ett
samarbete med ett mangprofessionellt team (till exempel ldkare, sjukskoterskor,
arbetsterapeuter, underskdterskor) for att méta patientens alla behov. Betydelsen av en god
kommunikation beskrivs som den tredje hornstenen dir relationer och kommunikation bade
inom teamet och mellan patient, ndrstdende och vardgivare, stirker patientens livskvalitet.
Stod till ndrstdende dr den fjarde hornstenen som innebér att narstdende ska fa och erbjudas
stod under sjukdomstiden och efter dodsfallet. Det gors genom delaktighet, information och
hjalp individuellt anpassat efter deras behov (Socialstyrelsen, 2024).

Den palliativa vardens véirdegrund beskrivs av RCC (2023) som bygger pé fyra ledord:
nirhet, dir doden betraktas som en naturlig del av livet. Patienten ska inte behova d6 ensam.
For personalen innebér det att vara lyhord och nérvarande for bade patienten och nérstéende,
samt att tillgodose behov som inte uttrycks 1 ord. Det andra ledordet dr helhet, vilket innebér
att ta hiinsyn till patientens fysiska, psykiska, existentiella och sociala behov. Aven om
sjukdomen paverkar patientens funktionsforméga ska personen alltid respekteras och bemdotas
med virdighet. Det tredje ledordet ir kunskap. Aven nir det inte lingre dr mojligt att
medicinskt aterstdlla hilsa, finns det ofta omvardnadsinsatser som kan forbéttra patientens
livskvalitet. For att det ska vara mdjligt krdvs kontinuerlig utbildning for all personal inom
palliativ vard. Det fjarde och sista ledordet 4r empati, vilket innebér att personalen visar ett
genuint engagemang genom att vara lyhord for patientens behov och 6nskemal. Nagot som
kraver omtanke och kénslighet, kombinerat med ett professionellt forhallningssétt.



Brytpunktssamtal — en ny inriktning 1 vrden

Enligt Socialstyrelsens termbank (2012) definieras brytpunkt inom palliativ vard som
overgangen till vard i livets slutskede, dir fokus skiftar fran livsforlingande behandling till
lindrande vard. Brytpunktssamtalet syftar till att kommunicera denna forédndring och
informera om Overgangen fran kurativ behandling till palliativ vard. Det omfattar forklaringar
av vad denna forandring innebér, vilka undersokningar och behandlingar som erbjuds samt
det forvantade vardforloppet (Tranberg m.fl., 2022). Vidare beskriver Socialstyrelsen (2018)
att brytpunkten till palliativ vard inte ar ett tydligt tillfalle utan ett forlopp over tid.

Begreppet "brytpunktssamtal" dr relativt nytt i Sverige. I Svenska Palliativregistrets arsrapport
fran 2008 framholls att flera centrala begrepp inom palliativ vard saknades, diribland
brytpunktssamtal — ett samtal dir patienten informeras om fordndringar i varden vid livets
slutskede (Palliativregistret, 2008). Det ledde till att en arbetsgrupp, i samarbete med
Nationella Radet for Palliativ Vard (2022), fick i uppdrag att utveckla riktlinjer for nédr och
hur brytpunktssamtal bor genomforas.

Brytpunktssamtalet leds av den behandlingsansvariga lakaren och bor, om mgjligt, &ven
inkludera den ansvariga sjukskoterskan och patientens nérstdende. Trots att det ibland upplevs
emotionellt tungt 6nskar ofta bade patient och nérstdende bli kontinuerligt informerade 1
samtal om livets slutskede och inkluderade i beslutsfattandet utan att sta for de slutgiltiga
besluten menar Gjerberg m.fl., (2015). Samtalets syfte dr att fa en forstaelse for patientens
uppfattning om sin sjukdom och dess utveckling samt att diskutera 6nskemaél kring vardplats
och vérdinsatser vid forsdmring. Utifran den insamlade informationen om sjukdomsforloppet
informeras patienten om att doden forvéntas inom en snar framtid och att sjukdomsspecifik
behandling inte ldngre har ndgon livsforlangande effekt (Palliativregistret, 2021; RCC, 2023;
Socialstyrelsen, 2013). Brytpunktssamtalet skapar en mdjlighet for bade patient och
nérstdende att forbereda sig infor livets slut (Palliativregistret, 2021). Alla patienter kan eller
vill inte alltid ta del av all vardinformation, vissa har forlorat formagan att aktivt delta i dessa
samtal. I sddana fall blir dialogen med de narstdende minst lika viktig (Palliativregistret,
2023Db).

Doéendet dr en process som kan variera i ldngd, frin timmar och dagar till veckor eller
ménader. Dessutom lever vissa patienter med en palliativ diagnos i flera &r (Tranberg m.fl.,
2022). Socialstyrelsen (2013) menar att brytpunktssamtal bor hallas vid flera tillfallen och
kan minska oro, forebygga missforstand och forbattra livskvaliteten. Andersson m.fl., (2018)
betonar ocksa att brytpunktssamtal kan ha en lindrande effekt pa symtom hos bade patienter
och nérstaende, vilket bidrar till en tryggare vard. For att sdkerstilla vardens fokus &r
dokumentation en viktig del i1 virdforloppets olika faser. Enligt Patientdatalagen (SFS
2008:335) och Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (HSLF-FS 2016:40) ar all
legitimerad vardpersonal skyldig att fora journal for att sdkerstdlla en tydlig bild av patientens
hilsotillstand och medicinska beddmningar. Brytpunktssamtal och andra viktiga vardsamtal
ska dokumenteras sa att patientens dnskemal om livets sista tid dr kinda for vardpersonalen
(RCC, 2023). Om en ldkare inte erbjuder brytpunktssamtal till patienten eller nirstdende, ska
detta dokumenteras som en avvikelse (Palliativregistret, 2023b).



Naérstdendes roll och betydelse inom palliativ vérd

Vilka som ridknas som nérstdende avgors av patienten sjidlv och omfattar de personer som
patienten anser sig ha en nédra relation till oavsett sldaktskap (Socialstyrelsen, 2021).
Narstaende spelar en central roll inom palliativ vard och dr en av de fyra hornstenarna som
omfattar information och hjilp anpassad efter deras unika behov och forutséttningar.

Runt den sjuke patienten finns manga olika personer med varierade roller. Andershed (2006)
lyfter fram att det finns manga bendmningar och tolkningar av vem som stér patienten
nirmast, sdsom make/maka, familjemedlem, slékting eller vardare. Oavsett vem den
ndrstaende &r fyller denna person en central roll for den sjuke genom att fungera som en rost
for "familjen". Alla nirstaende dr emellertid inte en rost for den sjuke utan kan fylla olika
funktioner sdsom utférande och hjalp med praktiska aktiviteter i vardagen. Att vara
nérstéende till en svart sjuk person innebér en utsatt position med ett 6kat ansvar, och vid
livets slut d&ven en storre sarbarhet (Andershed, 2006). For att underlitta for andra 1 svara
livssituationer som en familjemedlems forestdende dod, beskriver Ohlén m.fl., (2007)
betydelsen av att stirka deras formaga att véixa, ldka och ta hand om sig sjdlva.

Niérstdende spelar en central roll i varden av svart sjuka och blir ofta vérdare. For vissa dr det
ett frivilligt val, medan andra paverkas av forvéntningar fran familj, vardpersonal och
sjukvarden. Att vara nérstdende kan vara en omtumlande, intensiv och péfrestande upplevelse
som paverkar bade positivt och negativt (Strang m.fl., 2014). Nérstdende ar ofta tillgédngliga
dygnet runt och sitter sina egna behov, intressen och hilsa at sidan. Vardarrollen blir deras
framsta prioritet, och de anpassar sig i hog grad efter den sjukes rytm och behov. Nérstaende
balanserar ofta mellan tva roller — att bevara sin egen identitet samtidigt som de ger vard och
stod till den sjuke. Denna dubbla roll kan leda till kénslor av isolering, stress och en
upplevelse av begrinsad frihet. Genom att {3 tillrdcklig support bade praktiskt och
emotionellt, Okar forutsdttningarna av meningsfullhet i vardagen och en kénsla av trygghet
(Carlander m.fl., 2011; Johannesen m.fl., 2023)

Kommunal priméarvérd — vard 1 hemmet for patienter med omfattande behov

Enligt Socialstyrelsen (2024) omfattar den kommunala primarvarden, vard som ges i
patientens eget hem samt pd sérskilda boenden, och utfors av legitimerad hélso- och
sjukvardspersonal. Idag erbjuder den kommunala primirvarden avancerad behandling som
tidigare endast gavs pa sjukhus. Exempel pa medicintekniska insatser som numera utfors i
hemmet ar infusioner, respiratorbehandling och dialys. Den kommunala primirvarden spanner
over hela livscykeln och riktar sig framst till personer med omfattande omvardnadsbehov eller
kroniska sjukdomar, sasom hjért-karlsjukdomar, neuromuskulira sjukdomar och
cancersjukdomar (Socialstyrelsen, 2024). Betydelsen av hemmet som vérdplats har okat,
vilket stdller hogre krav pa vardpersonalen. Munday m.fl., (2007) framhaller att mojligheten
att vdlja att d6 1 hemmet med tillgéng till palliativ vard av hog kvalitet bor inte paverkas av
diagnos eller ekonomiska faktorer. Trots fordelarna finns utmaningar med att erbjuda palliativ
vérd 1 hemmet, eftersom hemmiljon kan ha olika forutsittningar for att sdker vard ska kunna
ges, sdrskilt ndr andra vardalternativ finns tillgdngliga. Vard 1 hemmet under livets slutskede,
som ofta sker inom den kommunala primérvéarden, kan bidra till 6kad autonomi och
valbefinnande for patienten. Samtidigt kridvs ofta anpassningar av hemmet utifrén patientens
hjélpbehov, vilket kan innebéra stora fordndringar i miljon och upplevas som pafrestande for
bade patient och nirstdende (Jordhey m.fl., 2000).



Sjukskoterskan far dock mojlighet att skapa en helhetsbild av patientens livssituation genom
att ta del av bade bakgrund och aktuella behov, vilket framjar en personcentrerad vérd (Devik
m.fl., 2013).

Alvariza m.fl., (2020) lyfter betydelsen av flexibilitet 1 sjukskoterskans arbete i hemmiljo, dar
vardpersonalen méste anpassa sig efter varje unika hem och dess forutséttningar. Till skillnad
frdn vardmiljoer som sjukhus, krdver den kommunala priméarvéarden att sjukskoterskan tar en
sarskild hinsyn till bade patient och nérstaende utifran hemmiljon, samtidigt som fordndringar
1 hemmet kan behdvas for att sdkerstilla trygg och séker vard. Det dr avgorande att respektera
patientens autonomi och sjdlvbestimmande, eftersom sjukskdterskan i detta sammanhang ar
en gast 1 patientens hem.

Specialistsjukskdterskans ansvarsomrade inom palliativ vard

Sjukvarden har ansvaret att ge patienten och dess nirstaende vard och stdd som ar kompetent,
effektiv, andamaélsenlig och siker pd bdsta mdojliga sitt (RCC, 2023). International Council of
Nurses (ICN, 2021) etiska kod faststiller specialistsjukskoterskans fyra huvudsakliga
ansvarsomraden: att forebygga sjukdom, frimja hilsa, lindra lidande och &terstélla hilsa. Hen
ar skyldig att ge omvardnad pé ett réttvist och respektfullt sitt, oavsett patientens bakgrund,
etnicitet, alder eller kon (ICN, 2021). Inom palliativ vard har specialistsjukskdterskor
beskrivits som “’spindel i ndtet”, en unik position dér rollen blir mangfasetterad. Dar
utmaningarna kan var minga och det holistiska synséttet ger mojlighet till béttre vardkvalitet
for patienten och dess sista tid i livet (Kaasalainen m.fl., 2014; Schaepe m.fl., 2011).

Specialistsjukskoterskans unika roll och dess filosofiska grund beskrivs av Oberle och Allen
(2001) som betonar specialistsjukskdterskors formaga att skapa relationer med patienter, 16sa
problem och anvinda kunskap pa ett effektivt sétt. Specialistsjukskoterskor skiljer sig fran
traditionell expertpraktik genom att de integrerar badde generell och specifik kunskap pé ett
reflekterande, kreativt och nytinkande sétt. Denna process, kallad praxis, innebér aktivt
tankande och praktisk klokhet, vilket gor det mojligt for specialistsjukskoterskan att fatta
vilgrundade beslut anpassade till varje patients unika behov.

Detta beskrivs vidare beskrivs i kompetenskraven for specialistsjukskoterskor inom palliativ
vard, (Svensk sjukskoterskeforening, 2019) dir det framgar att arbetet ska bygga pa ett
helhetsperspektiv och etiskt forhallningssitt, grundat pa vetenskap och beprovad erfarenhet.
Specialistsjukskoterskor har en viktig roll i att minska patientens och nérstdendes kinsla av
lidande och sorg genom att se till hela minniskan.

Det hidr innebér att virna om deras integritet, ge bekriftelse och stotta dem 1 att finna mening
trots de svara omstindigheterna kan det uppnés. Genom att bemdta de emotionella behoven
bidrar specialistsjukskdterskan till att skapa trygghet och lindring. Betydelsen av att etablera
en relation préaglad av nirvaro och lyhordhet 1 kommunikationen bidrar ocksa till en 6kad
kénsla av trygghet for bade patienten och dess nérstdende (Farrell m.fl., 2020; Strang m.fl.,
2014). Specialistsjukskdterskan har ansvar for att anpassa den palliativa varden efter
patientens individuella livssituation i livets slut, genom att ge information och utbildning till
bade patienten och deras nérstaende om sjukdomen, behandlingsalternativ och de olika
faserna i sjukdomsforloppet for att sikerstélla en god och trygg vérd (Svensk
sjukskoterskeforening, 2024). For att sdkerstélla det har specialistsjukskoterskan 1 palliativ
vérd en viktig roll i att samarbeta i team och forvintas, tack vare sin utbildning och
erfarenhet, bidra till att olika yrkesgrupper integreras i en effektiv och sammanhéllen
teamdynamik.



Nér teamets samspel fungerar skapas en harmoni som gor att teamarbetet flyter smidigt,
informellt och utan onddig konflikt. Genom att halla sig uppdaterad om ny forskning och
anvénda sina kunskaper bidrar specialistsjukskoterskan till att teamet kan arbeta pa en djup
och effektiv niva. Det gors genom att identifiera vem som &r bist 1dmpad for olika uppgifter
och 1 vilken ordning dessa bor utforas for basta resultat (Svensk sjukskoterskeférening 2024;
van den Hout m.fl., 2018).

Teoretisk forankring

Den teoretiska forankringen utgor ett stod for att fordjupa forstaelsen av studiens
problemomrade och for att tolka resultaten. I detta avsnitt introduceras och diskuteras
transitionsteorin, vilken belyser de forandringsprocesser individer genomgar vid
livsomstdllningar, sdsom Overgangen till palliativ vard. Teorin &r sarskilt relevant d& den
synliggdr patienters och nirstaendes behov av stod under fysiska, psykiska och existentiella
forandringar.

Transition — forandringsprocesser och overgédngar 1 livets viktiga skeden

En transition dr en process som uppstar vid dvergangen mellan tva tillstdnd och ar en f6ljd av
en forandring. Under livet genomgér ménniskor olika typer av transitioner, ofta kopplade till
betydelsefulla hindelser eller forédndringar hos individen eller i omgivningen. Processen
initieras ndr en hiandelse blir medveten och ddrmed forvéintad (Meleis, 2010).
Transitionsteorin beskriver dessa dvergangsprocesser i fyra faser: Forberedelsefasen,
individen planerar och forbereder sig for fordndringen; Fasen av faktisk overgang, individen
moter den nya verkligheten och borjar anpassa sig; Anpassningsfasen, nir rutiner justeras
och stdd fran omgivningen &r centralt; samt Integrationsfasen, dir fordndringen blir en
naturlig del av livet och individen uppnér balans och stabilitet. Teorin betonar vikten av stod,
resurser och individens forméga att hantera fordndringar for att underlétta en smidig 6vergéng
mellan dessa faser (Chick & Meleis, 2010; Meleis m.fl., 2000).

I arbete som sjukskdterska sker ofta moten med ménniskor som genomgér transitioner
relaterade till hdlsa och sjukdom. Chick och Meleis (2010) uppmérksammar betydelsen att
forstd processens innebdrd av nirstdendes livssituation och vélbefinnande. For att
uppméirksamma patienters och nérstdendes behov av forberedelse och stod i livets slutskede
kan transitionsteorin vara viktig att forstd for att kunna erbjuda rétt atgérder och stéd for den
nérstaende (Meleis m.fl., 2000; RCC, 2023). Nar doden narmar sig stills manniskor infor
fysiska, psykiska, sociala och existentiella utmaningar. Eftersom varje individ har unika
behov och 6nskemal, dr det avgorande att ge mojlighet till forberedelse nér tiden ar
begrinsad. Insikt i situationen underléttar planering och gor det mojligt att virdesétta den
aterstaende tiden (RCC, 2023).

En transitionsprocess kan borja nér beslut fattas om att vrden gér frén kurativ till palliativ
genom ett brytpunktssamtal. En annan process inleds nér beslut tas att avsluta all
livsuppehallande behandling, och en tredje nér patienten avlider, vilket leder till att nirstdende
behover hantera sorgen. Processerna kan ses som en storre transition dir den nérstdende gar
frén att ha patienten 1 livet till att leva utan denne. Sjukskoterskan kan stotta nérstdende
genom att ge trygghet, svara pa fragor, ge kontinuerlig information och erbjuda stdd, vilket
frimjar en sund transitionsprocess och underléttar anpassningen till den nya situationen
(Isenberg m.fl., 2022; Meleis m.fl., 2000). Med hjilp av transitionsteorin kan
specialistsjukskoterskan uppmirksamma nirstdendes behov av stod for att sdkerstilla en trygg
overging fran kurativ till palliativ vard (Isenberg m.fl., 2022). Malet &r att mota nérstaendes



behov, vilbefinnande och minska risken for lidande samt att de utvecklar langvarig psykisk
ohilsa med dkade samhéllskostnader till f61jd (Ekman m.fl., 2013).

Problemformulering

Naér en allvarlig sjukdom inte langre kan botas bor ett beslut fattas om att Gverga till palliativ
vérd, men detta sker inte alltid i praktiken. For nérstdende kan denna foréndring ske plotsligt
och utan forberedelse, vilket gor det svart att hantera och bearbeta starka kdnslor som kan
uppkomma. Att bevittna sjukdomens forlopp, oavsett utgdng, kan lamna djupa spér i form av
trauma och kédnslomaissigt lidande hos narstdende. Tidigare forskning lyfter fram vikten av
stod till ndrstaende i livets slutskede, men visar ocksa att denna period ofta praglas av stor
osdkerhet, sarskilt i samband med dvergangen fran kurativ till palliativ vard. Under denna fas
kan starka kénslor vickas, sdsom sorg, radsla och maktloshet, vilka kan ta sig olika uttryck
och paverka nérstaendes liv i grunden. Livet fordndras snabbt och blir skort — bade for
patienten och dem som star nira. Sjukskoterskors erfarenheter av att varda patienter i palliativ
vard visar att forstaelsen och kunskapen kring 6vergangen till palliativ vard ofta &r begrénsad.
Syftet var att identifiera och syntetisera vilket stod nirstaende behdver vid dvergéngen fran
kurativ till palliativ vard i hemmet, ett omrade dar det idag rdder brist pa kunskap. Eftersom
ansvaret ofta flyttas till familjen blir det viktigt att forsta deras behov. Genom att belysa deras
behov kan vardens insatser bédttre anpassas for att skapa trygghet och minska det emotionella
lidandet, samt 6ka forstaelsen for vad palliativ vard innebar i1 praktiken.

Syfte

Syftet var att identifiera och syntetisera nérstdendes behov av stod vid transitionen fran
kurativ- till palliativ vard i hemmet.

Metod

I metodavsnittet redovisas studiens design, kontext, litteratursokning, urval, datainsamling,
analys, forforstaelse och etiska dverviganden. Studien &r en litteraturoversikt baserad pa
Noblit och Hares (1988) meta-etnografiska syntes, med syftet att fordjupa forstaelsen for
nérstadendes upplevelser av stdd i Overgangen fran kurativ till palliativ vard.
Litteratursokningen genomfordes i databaserna CINAHL och PubMed med hjélp av PEO-
modellen, och relevanta artiklar kvalitetsgranskades med hjélp av granskningsverktyget
Critical Appraisal Skills Programme (CASP, 2025). Meta-etnografins sju steg lag till grund
for analysen och mdjliggjorde syntetisering av teman och monster 1 det kvalitativa
materialet.

Design

Den valda metoden grundas i en litteraturoversikt med en meta-etnografisk syntes av
kvalitativa studier (Noblit & Hare, 1988). Arbetet omfattar en genomgéng och syntetisering
av vetenskapliga artiklar och tidigare forskning. Syftet var att identifiera nyanser och fenomen
kopplade till upplevelser. Malet med syntetisering av befintlig kvalitativ forskning &r att na en
djupare forstéelse for en foreteelse eller ett sammanhang (Bettany-Saltikov & McSherry,2024;
Noblit & Hare, 1988). Eftersom syftet var att forsta individens perspektiv menar Noblit och
Hare (1988) att en kvalitativ metod kan vara ett lampligt tillvigagangsstt.



Kontext

Studien fokuserar pa nirstdendes unika upplevelser av stodbehov i samband med att
ndrstdendes sjukdomsvard overgar fran kurativ till palliativ vard i hemmet. Den &r inte
begrinsad till ett specifikt geografiskt omrade utan belyser generella erfarenheter av
stodbehov. Eftersom specialistsjukskdterskor ofta méter patienter och deras narstaende i
hemmet inom den kommunala primérvérden, dr studiens resultat sirskilt relevanta for denna
yrkesgrupp.

Litteratursokning

En litteraturstudie har genomforts med Noblit och Hare (1988) sju-stegs metaetnografi for att
samla in kvalitativa data. Metoden anvindes for att syntetisera flera kvalitativa studier och
darigenom fordjupa forstaelsen av ett amne. Varje steg ar tydligt avgriansat men samtidigt
overlappande i processens olika faser.

Det forsta steget, "Getting started," fokuserades pa att initiera processen for att identifiera och
tydliggora ett problem (Noblit & Hare, 1988; Sattar m.fl., 2021). I var studie identifierades
behovet av stod for narstdende 1 dvergangen mellan kurativ vard och palliativ vard i hemmet.
I dessa steg utformades dven syftet samt de underliggande fragor som syftet avser att relatera
till. Enligt Bettany-Saltikov och McSherry (2016) ska urvalet i forskningsprocessen utformas
utifrin studiens syfte och avgor vilka deltagare eller data som &r relevanta att inkludera. I
denna studie gjordes urvalet for att fanga variation och belysa olika foreteelser som annars
riskerat att forbises vid ett alltfor sndvt urval.

Sokord utformades efter Population, Exposure, Outcome (PEO) som ér ett verktyg inom
kvalitativ design for att bryta ner forskningsfragan och identifiera mindre bestdndsdelar
(Tabell 1). Det anvindes for att tydliggdra problemomradet och identifiera relevanta sokord
Population innebér den grupp som skall studeras och Exposure beskriver vad gruppen
exponeras for. Outcome beskriver konsekvensen av exponeringen samt det man vill studera
eller mita (Bettany-Saltikov & McSherry, 2024).

Tabell 1. PEO

Population (P) Ndrstaende
Exposure (E) Transition frdan kurativ vdrd till palliativ vard.
Outcome (O) Behov av stod

Efter att sokordendndamélsmaéssigt utformats med stod av PEO-modellen inkluderades dven
synonymer for att 4 relevanta artiklar och bredda sokningen (Bettany-Saltikov & McSherry,
2024). Amnesord som valdes var palliativ vard, nirstdende, transition/dvergang, behov av
stod.

Urval

Det andra steget, "Deciding what is relevant to the initial interest”, beskrivs av Satter m.fl.,
(2021) som avgorande. I detta skede utvecklas de systematiska sokningarna och relevansen i
forhallande till studiens syfte formas. Faktorer som kunde paverka de urval av studier som
dmnades inkluderas eller exkluderas frén syntesen hade sin grund i PEO modellen (Tabell 1).
Vidare kvalitetsgranskades dessa med vedertagna granskningsverktyg. Vid en
litteraturdversikt rekommenderas det att anvénda originalartiklar som har genomgatt



vetenskaplig granskning av flera oberoende forskare innan publicering, sa kallad Peer Review
(Noblit & Hare 1988).

Artiklar skrivna pd engelska valdes for att minimera risken for feltolkningar vid dverséttning,
eftersom studiens forfattare har engelska som andrasprak. Samtidigt kan anvéndningen av
engelska kallor innebédra en 6kad risk for missforstdnd och felaktiga tolkningar av innehéllet,
just pa grund av sprakliga nyanser och begreppsskillnader (Bettany-Saltikov & McSherry,
2024). For att sdkerstélla att den mest aktuella forskningen inkluderades valdes artiklar
publicerade mellan 2014 och 2024.

Litteraturdversiktens resultatbaserades pé primérkéllor. Det innebar att Review artiklar, tillika
oversiktsartiklar exkluderades. Dessa dr en sammanstillning av tidigare forskning och en
sekundérkélla vilket kan innebéra att viktig information har uteslutits och ej blir lika
detaljerad (Noblit & Hare 1988). Artiklar som innefattade nérstaende till patienter med
minderériga barn och dess upplevelser av stod exkluderades (da vardbehoven for barns
palliativa vard ofta dr mer ldngvarig, familjecentrerad och anpassad efter barnets utveckling
och unika behov enligt RCC, 2021) (Tabell 2).

Tabell 2. Inklusions- och exklusionskriterier

Sokningar  [Inklusionskriterier Exklusionskriterier

Population [Nérstdende Nérstdende till minderdriga barn.
Fenomen  [Behov av stod vid palliativ vard.

Kontext Nérstaende vuxna Narstaende barn

Studier Empiriska Review artiklar

Sprak Engelska

Artal 2014-2025

Metod Kvalitativ ansats

Etik Etiskt granskade

Datainsamling

Litteraturstudiens datainsamling utfordes i de tvd databaserna CINAHL och PubMed med
anpassade och detaljerade sokningar baserade pa studiens syfte. CINAHL och PubMed anses
vara bland de storsta databaserna inom omvardnad och medicinsk forskning (Bettany-Saltikov
& McSherry, 2024). Sokorden valdes med hjilp av PEO-modellen (Tabell 1) {or att
identifiera problemomrédet (Bettany-Saltikov & McSherry, 2024) och Svensk MeSH
(Karolinska Institutet, u.d.) for att oversitta dem till engelska. Synonymer togs dven fram via
Svensk MeSH. Dessa inkluderas for att forfina sokningen och fa en storre sokbredd av
relevanta artiklar. S6korden och MeSH termer kan skilja sig at i de olika databaserna,
artiklarna behovde dérfor anpassas i respektive databas. Fritextsokning med nyckelord var ett
vardefullt komplement for att hitta relevanta artiklar som &dnnu inte hunnit f en MeSH term,
men dnda inneholl relevanta ord och fraser (Bettany-Saltikov & McSherry, 2024).

Genom att anvénda sig av trunkering i anslutning till sokordet utvidgas sokningen. En asterisk
(*) utvecklar sokorden med olika bojelser och den trunkerade termen inkluderas (Bettany-
Saltikov & McSherry, 2024). Det genererade fler artiklar d& Sokordet nurse* valdes som
omfattade ord med bojelserna: nurse, nurses och nursing. For att fa exakt ordf6ljd med fler



ord, anvinds citattecken till exempel “palliativ vard” vid sokningen (Karolinska Institutet,
2024).

Vid varje sokblock (tabell 3) gjordes en blocksokning med booleska operationer, som ger
databasen specifik instruktion om vad som 6nskas sokas pa. Det gors for att en sokning ska
utvidgas eller begridnsas. OR anvindes for att expandera omfattningen av sokningen med citat
eller fraser, dock endast sokningar med angivna sokord. AND anvindes for att avgrinsa
sOkningen genom att kombinera sokord eller sokblock, sé att resultaten endast inkluderade
kéllor som inneholl samtliga angivna sokord (Bettany-Saltikov & McSherry, 2024) (Bilaga

1).
Tabell 3. Sokblock.

Palliative care [MH] Caregivers Transition*

Curative to palliative transition  [Informal caregivers Communication* [MH]
Nurse specialists* [MH] Family* [MH] Emotions* [MH]
Home care services [MH] “next of kin” Support*

De systematiska artikelsokningarna resulterade initialt i 1 161 traffar. Efter att relevanta
avgransningar tillimpats aterstod 309 artiklar. Genom granskning av titlar och abstrakt
exkluderades 266 artiklar, da de antingen var av kvantitativ karaktér eller inte svarade mot
studiens syfte. Detta ldmnade 43 artiklar for fullstindig genomlésning. Utover dessa
identifierades tre ytterligare artiklar genom osystematiska sokningar via granskade artiklars
referenser. Efter genomlédsning bade var for sig och tillsammans uteslots ytterligare 28 artiklar
da det saknade flera av de uppsatta inklusionskriterier som var bestdmda for studien. Totalt
granskades 18 artiklar gemensamt med hjélp av granskningsverktyget CASP (2025), vilket
anvinds for att bedoma kvaliteten pa kvalitativa studier (Bilaga 2). Ytterligare 6 artiklar
valdes i detta skede bort da de ej svarade mot syftet. Slutligen valdes 12 vetenskapliga artiklar
ut for vidare analys och syntetisering av resultaten, varav sju av dem var dubbletter fran
sokning 1 de olika databaserna (figur 1).
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Identifiering av studier via databaser

Identifiering av studier via andra
artiklar

Artiklar identifierade genom
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Databassokning: (n=1161) PubMed n=602
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sokningar (n=3)

Artiklar efter
identifiering
(n=1161) >

Artiklar dér avgransningar angetts: Peer
Review, 2014-2024, engelska, fulltext,
vuxna, etiskt granskade

(n=852)

Laista titlar (n=309)

Artiklar som exkluderades efter screening
av abstract(n=230)

(Svarade inte pa forskningsfrdgan,
kvantitativ eller Review artiklar)

Lista abstract
(n=79)

Artiklar som exkluderades:
(n=36)
(Narstaende barn, ej etiskt granskade)

A

A

Artiklar som ldstes i fulltext (n=43) Exkluderade artiklar Artiklar som lastes i fulltext (n=3)
| (n=21) samt dubbletter
(n=7)
Artiklar som kvalitetsgranskats enl. Exkluderade artiklar Artiklar som kvalitetsgranskats
CASP (n=15) —» (n=3) enl. CASP (n=3)
v
Studier som inkluderades i den systematiska P

litteraturdversikten (n= 12)

A4 A4

Figur 1. PRISMA 2010 flow diagram.
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Analys

Analysprocessen fortsatte enligt det tredje steget “Reading the studies” (Noblit & Hare, 1988;
Noblit, 2019; Sattar m.fl., 2021). Artiklarna lastes igenom for att bekanta sig med innehallet
upprepade ganger, for att hitta nyckelbegrepp och metaforer. Dessa artiklar granskades forst
individuellt av forfattarna for att fa en oberoende och objektiv bedomning av de valda
studierna. Noggrann enskild undersokning minimerade risken for partiskhet och dkar
tillforlitligheten (Noblit, 2019). Vidare granskades artiklarna bade enskilt och gemensamt ett
flertal ganger. Genom att vidare upprétta en extraktions tabell, kunde en tydlig och
overskadlig dversikt av valda artiklar erhéllas (Noblit & Hare, 1988; Noblit, 2019; Sattar
m.fl., 2021; Uny m.fl., 2017). Information om bland annat artikelforfattare, titel, metod och
resultat ssmmanstéllts darefter (Bilaga 3).

Den fjarde steget “Determining how studies are related” enligt Noblit och Hare (1988)
beskriver hur dversikten av analyserade artiklar anvdndes, genom att pavisa hur de olika
studierna hinger ithop och pa detta vis hitta hur olika nyckelbegreppen och syftet hinger
samman. For att se detta monster av vanliga och aterkommande begrepp skapades en tabell
over dterkommande teman (Sattar m.fl., 2021; Uny m.fl., 2017). Efter att ha fatt fram
nyckelbegrepp och teman sammanstélldes dessa i en egen tabell for att fortydliga och léttare
kunna finna dessa igen i de manga artiklarna (Tabell 4).

"Translating the studies into one another" var det femte steget 1 meta etnografisk syntes
(Noblit & Hare, 1988; Sattar m.fl., 2021), dir begreppen i studierna analyserades genom en
jamforelse av deras likheter och skillnader for att identifiera gemensamma ndmnare eller
avvikelser i de valda artiklarna. Forst jamfordes artikel ett och dess teman och begrepp med
artikel tva, varefter en sammanfattning gjordes. Dérefter fortsatte processen med artikel tre for
att identifiera ytterligare likheter eller skillnader. P& detta sitt fortsatte arbetet med samtliga
utvalda artiklar for att skapa en syntes infor nésta skede. Likheter och skillnader
dokumenterades for att mojliggdra en vidare sammanstéllning av de valda artiklarnas teman.

Beroende pa hur studierna forholl sig till varandra genom meningsenheter, fraser och teman,
uppnaddes en djupare forstaelse. Detta var 1 linje med steg sex, "Synthesising the
translations", enligt Noblit och Hare (1988), dédr sokandet overgick till att identifiera brister,
overlappningar och tystnader for att skapa en dvergripande forklaring. Syftet var att skapa en
helhet som gick bortom vad de enskilda delarna antydde (Noblit & Hare, 1988; Sattar m.fl.,
2021; Uny m.fl., 2017). Det sjunde och sista steget, "Expressing the synthesis", som beskrivs
av Noblit och Hare (1988), innebar en sammanstéllning av resultatet dér styrkor,
begrinsningar och reflexivitet lyftes fram. Den nya syntesen utgjorde dirmed grunden for
studiens resultat.

Forforstaelse

V1 har erfarenhet av palliativ vard och vard 1 livets slutskede 1 hemmiljo. Var forforstielse
bygger pa insikten att palliativ vard i hemmiljé rymmer sdrskilda utmaningar. Det handlar om
att som vardpersonal trdda in som gést i ndgons hem, samtidigt som det krivs ett
professionellt forhdllningssétt kombinerat med personliga mdten och en god
sjdlvmedvetenhet. Den ena forfattarens erfarenhet ligger framst i tidigare arbete pa Hospice
och den andra forfattarens erfarenhet finns bland annat i kommunal primérvard. Utifran vira
erfarenheter och antaganden finns en medvetenhet om den egna forforstaelsen. Det innebéir
att vi under processens ginga har reflekterat over sin egen bakgrund och arbetat utifrén en
strukturerad metod for att minska subjektiviteten. Genom att kritiskt granska och
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uppmaédrksamma och reflektera ver sina antaganden minimeras risken for bias och sikerstilla
en objektiv analys av forskningslitteraturen (Noblit & Hare, 1988; Noblit, 2019).

Etiska overviaganden

Enligt lagen om ansvar for god forskningssed och provning av oredlighet 1 forskning (SFS
2019:504) ar forskare skyldiga att f6lja god forskningssed. Vetenskapsradet (2024a) beskriver
forskningsetik som forskarens relation till sitt uppdrag, vilket delas in i fyra centrala principer:
respekt, ansvar, drlighet och tillforlitlighet. Principerna var under hela skrivperioden ett
genomgdende tema for forfattarna. De grundldggande forskningsetiska principerna, som utgor
grunden for all forskning, omfattar gora-gott-principen, réttviseprincipen och respekten for
individen enligt Belmontrapporten (U.S. Department of Health and Human Services, 1978).
Varje artikel kvalitetsgranskades enskilt avseende etiska aspekter samt resultat var godkdnda
av etiska kommittéer i enhetlighet med Helsingforsdeklarationen (World Medical
Association, 2024) som beskriver att en studie ska bygga pa etiska principer som sékerstiller
studiedeltagarnas integritet och att sjdlvbestimmande bevaras.

Denna forskningsstudie dr en litteraturdversikt, det innebar att det var viktigt att hantera
tidigare forskning med respekt och noggrannhet. Det innefattade att varken forvanska,
plagiera eller framstilla andras resultat som egna. En litteraturstudie kan ocksa ge upphov till
nya etiska fragor, sarskilt eftersom studentens kunskaper ibland kan vara begriansade nér det
giller att tolka vetenskapliga artiklar pa engelska (Bettany-Saltikov & McSherry, 2024). Det
kan 1 sin tur leda till missforstand och riskera att deltagarna i studien oavsiktligt framstélls pa
ett inte sanningsenligt sétt (Vetenskapsradet, 2024b). For att minska risken att forforstaelsen
paverkade analysen holls regelbundna reflektioner och diskussioner mellan forfattarna.
Genom att ifrigasitta egna antaganden 6kade medvetenheten om mdjliga forutfattade
meningar, vilket bidrog till att tolkningarna grundades i materialet. Detta stirkte bade
objektiviteten och trovérdigheten i resultatet (Noblit & Hare, 1988).

Vetenskapsradet (2024a) betonar ocksa vikten av att integrera etiska dverviganden genom
hela forskningsprocessen for att identifiera och hantera etiska utmaningar. I denna studie
bedoms litteraturdversikten inte innebdra ndgon risk for skada. Daremot anses
sammanstillningen av kunskap och dess tillgdnglighet bidra till fortsatt utveckling av den
palliativa varden och stddja néirstdende. Dessa personer befinner sig ofta i en utsatt situation
och kan paverkas av forskning pa ett ofrivilligt sitt, vilket Vetenskapsradet (2024b) lyfter
fram som en viktig etisk aspekt att beakta.
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Resultat

Resultatet bygger pa 12 vetenskapliga artiklar som beskriver nérstdendes behov av stod vid
overgangen fran kurativ vard inom palliativ vard i hemmet (Bilaga 3). I artiklarna som
inkluderades var fem fran Sverige, tre fran Canada och tvé frin USA samt enstaka fran
Danmark, Belgien, Afrika och Kina. Deltagarantal varierade mellan 6 och 125 nérstaende och
data samlades in via semistrukturerade eller ostrukturerade intervjuer. Endast en av studierna
anvéande sig av enkédtformulédr som utformades av svenska palliativregistret i kvalitativt syfte. I
studierna som inkluderades var mélgruppen nérstdende som indirekt blev informella
vardgivare pa olika sitt i hemmet. Syftet var att identifiera och syntetisera nérstdendes behov
av stod vid transitionen fran kurativ till palliativ vard i hemmet. Resultatet presenterades i
huvudtema, teman samt underteman (Tabell 4) vilka baserades pé nirstdendes perspektiv av
behoven av stdd 1 dvergéngen fran kurativ till palliativ vérd.

Att balansera pa en skor trad

Att balansera pa en skor trad symboliserar det sarbara tillstdndet i dvergédngsfasen fran kurativ
vard till palliativ vard dar nérstaende balanserar mellan att vara dar for ndgon annan och
samtidigt inte sjilv gi under. I detta sarbara tillstdnd betonades genomgéende betydelsen av
en mellanméansklig kommunikation och att stodet anpassas efter individen, eftersom varje
nérstdende har unika erfarenheter, behov och forutséttningar i 6vergidngsfasen. Under den hir
fasen behover nérstaende ett praktiskt stod med forberedelser i hemmet, att skapa stabilitet
och praktisk medicinsk hjélp. De behover emotionellt stod som innefattar att fa ett
erkédnnande, hinna att forbereda sig och att bli avlastade. Narstdende behover dven
existentiellt stod, att fa vara ndrvarande, skapa en gemensam forstdelse med vardpersonalen
och samtidigt bevara sin egen identitet. Genom att bygga ett stodjande nit omkring dem,
samla livets tradar och varsamt uppmirksamma den skora lina som balanserar hogt dver
marken, kan vi bidra till att ge trygghet i en sdrbar tid.

Tabell 4. Oversikt éver resultatets huvudtema, tema underteman och referenser.

Att balansera pa en skor trad

Att bygga ett Att halla ihop alla Livets skora lina hogt dver

Tema

stodjande néit runt om

tradar

marken

Undertema med
referenser

Forberedelse 1 hemmet

1,2,3,4,5,6,7,8,9,11,12

Hinna forbereda sig

1,2,4,5,6,7,8,9,10,11,12

Vara nirvarande som
nérstdende men inte ensam

2,4,6,8,10,11,12

Skapa stabilitet
1,2,3,5,7,8,9,10,11,12

Bli sedd och hord
1,2,3,4,5,7,8,10,11

Uppna en gemensam forstaelse

1,2,4,5,7,8,9,10,11,12

Medicinsk hjélp
1,2,4,5,6,7,8,9,10

Bli avlastad
1,3,5,6,7,8,10,11,12

Uppritthalla sin egen identitet
1,2,6,7,8,10,11,12

14




Att bygga ett stodjande nit runt om

Nir livet fordndras vid en brytpunkt handlar det om att bygga ett praktiskt och manskligt
ndtverk av stod runt nirstdende. Ett ndt som fangar upp den som annars riskerar att falla. I
overgangsfasen mellan kurativ och palliativ vard &r det praktiska stodet avgorande for
ndrstdende for att skapa trygghet.

I den kommunala primérvarden med vard i hemmet vévs tryggheten som en varm mantel
kring den enskilde, dar tydlig, lyhord och stodjande kommunikation utgdr tradarna och de
nérstdende bjuds in att vara en del av véven, som en del i teamets arbete. Ménga nirstaende
upplever oro kring symtomlindring och likemedelshantering, vilket kan lindras med tydliga
instruktioner och kontinuerligt stod fran vardpersonal. Tidig information om hjdlpmedel och
anpassningar i hemmet dr avgorande for att underldtta omstillningen. Kontinuitet 1 varden och
fungerande samarbete mellan olika professioner bidrar till en stabil vardmiljo. Samtidigt visar
det sig att minga nirstdende kadnner sig oférberedda pd dodsdgonblicket och efterfoljande
praktiska moment, och uttrycker behov av mer stod dven i den allra sista fasen.

Forberedelse 1 hemmet

En del av det praktiska stodet handlade om att knyta nitets forsta tradar, att tidigt paborja
forberedelser i hemmet och samla ihop det som behdvdes i form av hjélpmedel och praktiska
anpassningar for den kommande varden (Janez & Henriksson ,2014; Midlév m.fl., 2024;
Mohammed m.fl., 2018; Norton m.fl.,2019). I takt med att sjukdomen fortskred 6kade ofta
behovet av hjdlpmedel, vilket gjorde det viktigt att i god tid {4 information om vilka
hjédlpmedel som fanns tillgdngliga och hur hemmet kunde anpassas efter foréndrade behov.
Detta gjorde det léttare att forbereda sig, skapade trygghet och mojliggjorde fortsatt séker
vard 1 hemmet utifran vardens inriktning (Janze & Henriksson, 2014; Klarare, 2017; Xu m.fl.,
2024). Det praktiska stodet kunde till exempel vara att tillhandahalla en mer anpassad sdng
som var hdj och sénkbar eller olika hjdlpmedel for att gora matsituationerna léttare. En tydlig
samordning av den palliativa varden i hemmet minskade risken for frustration och kénslor av
overgivenhet hos nérstdende (Madsen m.fl., 2019; Midlov m.fl., 2024; Pepin & Hébert, 2020;
Robinson m.fl., 2017).

Att involvera nérstdende och anpassa hemmiljon for att mojliggora en vérdig dod 1 hemmet
var viktigt, och det framhévdes ocksa betydelsen av multidisciplindra vardteam med
kontinuerlig tillgdng av personal (Adejoh,2021; Klarare, 2017; Midlév m.fl., 2024; Pepin &
Hébert, 2020). Genom att vardpersonalen samarbetade kring det praktiska stodet och delade
informationen, eliminerades behovet av att patienter och nirstaende behdvde upprepa sin
sjukdomshistoria. Det skapade en kénsla av igenkdnnande och trygghet i 6vergangen, dven
nér ndrstdende motte en ny vardgivare. Bristen pa resurser och otillricklig tillgéng till
praktiska vardtjinster, sarskilt i glesbygdsomraden, skapade en kénsla av ensamhet och
overgivenhet (Janze & Henriksson, 2014; Klarare, 2017; Xu m.fl., 2024). Regelbundna besok
och uppfoljningar av sjukskdterskor och andra professioner ansdgs betydelsefulla for att
uppmirksamma behov och skapade dérigenom trygghet (Adejoh m.fl., 2021; Klarare m.fl.,
2017; Midlov m.fl., 2024; Pepin & Hébert 2020).

I det praktiska stodet ingick ocksd att informera nérstdende om vad som skedde efter
dodsfallet (Janez & Henriksson, 2014; Midlov m.fl., 2024; Mohammed m.fl., 2018; Norton
m.fl., 2019). Ménga nérstdende upplevde sig vara oforberedda péd de steg som krdvs nér en
person avlider 1 hemmet och uttryckte en dnskan om att ha fatt mer information om den allra
sista delen av livet (Mohammed m.fl., 2018; Norton m.fl., 2019; Werkander-Harstide &
Sandgren, 2020; Xu m.fl., 2024).
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Skapa stabilitet

For att skapa stabilitet behdvdes ett nét spidnnas upp — starkt men foljsamt — for att ge trygghet
utan att begrinsa, dven nér tillvaron var skor. Denna trygghet byggdes genom en stodjande
kommunikation, ndgot som framhalls av bade Adejoh m.fl., (2021) och Klarare m.fl., (2017)
som en central del i den palliativa varden. Dér vardpersonalen sdg och bekréftade nirstaendes
behov och inkluderade dem som en sjélvklar del av vardteamet (Janze & Henriksson, 2014;
Midlév m.fl., 2024; Norton m.fl., 2019).

Det var betydelsefullt att visa intresse for nérstaendes vardag och uppmiarksamma de ’sma
sakerna”, vilket stirkte kdnslan av genuin omtanke och stabilitet. Genom stabiliteten kunde
osdkerhet, kinslor av otillracklighet och behovet av att d6lja sina kinslor minska. Nar
vardsituationen fordndrades var det avgorande att vardpersonalen anpassade sin
kommunikation for att fortsatt kunna stodja de nérstdende (Adejoh m.fl., 2021; Klarare m.fl.,
2017). En central del for att skapa stabilitet gentemot nirstdende var en tydlig och saklig
information (Midlov m.fl., 2024; Xu m.fl., 2024).

Stod fran sjukvéardspersonal i form av nérvaro och lyhdrdhet bedomdes som vésentligt och det
bidrog till att nirstdendes behov blev tillgodosedda och att stddet upplevdes som trostande
och kénslan av att inte vara ensam kunde tillgodoses (Pepin & Hébert, 2019; Werkander-
Harstidde & Sandgren, 2020). Vidare bidrog gemensamt beslutsfattande till att nérstdende fick
en battre upplevelse vid livets slut och kinde en stabil tillvaro (Janze & Henriksson, 2014;
Norton m.fl., 2019; Werkander-Harstdde & Andershed, 2015). Dessutom kunde strukturerad
véigledning kring nédvindiga anpassningar bidra till en tryggare och sikrare vardmiljo samt
underlittade nérstdendes acceptans av att hemmets privata rum omvandlades till en vardmiljo.
Detta stéllde hoga krav pa vardpersonalen, som behdvde ta en ledande och stddjande roll 1
processen (Pepin & Hébert, 2020; Robinson, m.fl., 2017).

Medicinsk hjélp

Genom att forstirka nitet kunde fysiska behov — som ldkemedel, symtomlindring och
vérdkontakter — fAngas upp snabbare och ddrmed skapa trygghet. Samtidigt kunde nétet ocksa
bira de nérstaende, vars oro ofta handlade om bristande kunskap kring den praktiska varden i
hemmet, sdrskilt nir det gédllde smértlindring (Mohammed m.fl., 2020; Pepin & Hébert,
2020). Sjukvardspersonalen beskrevs som en avgorande stodresurs, med tydliga instruktioner
kunde tryggheten 6ka och ge vissa nirstdende mod att hantera likemedel som till exempel att
ge extra doser smértlindring. Samtidigt kunde osékerhet kring symtomlindring leda till angest
och 0kade kontakter med akutsjukvarden. For att minska denna oro och stirka tryggheten i
vardovergangen, betonar Midlov m.fl. (2024) samt Werkander-Harstdde och Andershed
(2015) vikten av god symtomkontroll och forberedelser, med respekt for bade patientens och
nérstdendes behov. Informationen om olika former av symtomlindring minskade oron for
framtiden, men det var samtidigt avgérande att kommunikationen var dppen och inkluderande
gentemot nérstaende (Madsen m.fl., 2019; Midlév m.fl., 2024; Norton m.fl., 2019; Pepin &
Hébert, 2020).

Samspelet mellan olika personalgrupper sdsom sjukskoterskor, underskoterskor samt dag- och
nattpersonal lyftes ocksa fram som viktigt for att det praktiska arbetet skulle fungera vil
(Janze & Henriksson, 2014; Midlov m.fl., 2024). Ett gott samarbete ansdgs avgorande for att
undvika missforstdnd och minska oro hos bdde patienter och nérstdende (Adejoh m.fl., 2021;
Mohammed m.fl., 2018; Norton m.fl., 2019; Robinson m.fl., 2017).
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Att hélla thop alla tradar

Nér ndgon héller ordning pa alla tradar som annars riskerar att bli en enda rora av kénslor och
tankar, skapas en mgjlighet att nysta i sitt inre. Det ger utrymme att vara sig sjilv och
langsamt vévas in i ett skyddande holje av emotionellt stod. Genom att Gppna dorren till en
plats dér néarstaende dntligen far andas ut, formas ett tryggt rum dir orden far ta plats, dér
tystnaden far vila, och dér de bara fir vara ménniska.

Narstaende till personer 1 6vergangen mot livets slutskede hade ofta unika behov av stéd som
skiljde sig fran patientens egna. De behdvde forbereda sig for att underldtta deras vardande
roll. De behdvde ocksé bli sedda och horda, det var darfor viktigt att vardpersonalen
uppmirksammade och bekriftade dessa behov. Genom att vara transparenta i samtalen kunde
vardpersonalen minska nérstaendes oro i1 det kénsliga skedet dir varden gick fran att bota till
att lindra. Genom att a4 emotionellt stod och forbereda sig pa forlusten skapades en kénsla av
styrka och mening, och kunde hjélpa till att minska de kénslomassiga pafrestningarna. Manga
nérstdende tvekade forst att be om avlastande hjélp, men insdg med tiden hur betydelsefull
den var. Vérdpersonal bor dérfor aktivt erbjuda avlastning for att underlétta 1 livets

slutskede.

Hinna forbereda sig

Det framgick tydligt att nirstiende onskade ett individuellt anpassat stdd for att 1 sin egen takt
kunna forbereda sig pa att hélla ihop tradarna kring varden av patienten. Det handlade om att
fa tid och utrymme att stanna upp, att tdnka, kidnna och uttrycka det som behdvde sigas.
Enligt Janze och Henriksson (2014), Midlév m.fl. (2024) samt Robinson m.fl. (2017) préaglas
den ofta omtumlande fasen infor livets slut av successiva fordndringar som stéller krav pa
kontinuerlig anpassning. I denna fas blir det sérskilt avgdrande att vardpersonalen visar
lyhoérdhet for nérstdendes behov och skapar utrymme for reflektion och delaktighet. Detta
forutsatter ett forhallningssatt dar varje situation betraktas som unik och forstas utifran ett
helhetsperspektiv.

Infor utskrivning frén sjukhus eller annan vérdinstans uttryckte bade patienter och nérstdende
ofta oro for hur den fortsatta varden i hemmet skulle fungera. Nérstdende sag sjukhusmiljon
som en trygghet och kénde osdkerhet infor 6vergangen till hemmet (Midl6v m.fl., 2024; Xu
m.fl., 2024). Nér utskrivningen ddremot upplevdes som vélplanerad och individanpassad,
kunde det skapa en kénsla av trygghet hos bade patient och nérstdende. Det bedomdes dven
utgora ett vardefullt stod eftersom det gav tid och mojlighet till forberedelse (Midlov m.fl.,
2024; Werkander-Harstdde & Andershed, 2015). Genom en tydlig samordning mellan olika
vardgivare underlittades ocksa dvergangen fran kurativ till palliativ vard och sérskilt vid byte
av vardmiljo och minskade risken for osékerhet hos nérstdende.

En gradvis 6vergang mot livets slut kunde underlitta for nirstaende, da insikten om den
begrinsade tiden gav mgjlighet att successivt anpassa sig till situationen (Janze & Henriksson,
2014; Pepin & Hébert, 2020; Werkander-Harstdde & Andershed, 2015; Werkander-Harstdde
& Sandgren, 2020). I detta sammanhang framstod tydlig och effektiv kommunikation som
sarskilt viktig, eftersom den hjélpte narstdende att forstd vardforloppet och forbereda sig infor
det som viantade, sérskilt under livets slutskede (Janze & Henriksson, 2014; Madsen m.fl.,
2019; Mohammed m.fl., 2018; Robinson m.fl., 2017; Werkander-Harstdde & Andershed,
2015).

Naér patientens liv ndrmade sig sitt slut framhdolls betydelsen av att vardpersonalen erbjod stod
och forberedelse, for att bade patient och nérstaende skulle kénna trygghet infor det som
vintade. Ett sddant stod var avgdrande 1 omhédndertagandet av en svart sjuk familjemedlem
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och kunde dven hjélpa de nérstdende att mota doden pa ett mer forberett och lugnt sétt
(Adejoh m.fl., 2021; Janze & Henriksson, 2014; Norton m.fl., 2019; Robinson m.fl., 2017).
Denna forberedelse gav en kénsla av styrka och mening, trots rdadslor infor framtiden. Kénslan
av hopp kunde ge trost och mening samt spela en avgorande roll i hanteringen av de
forandringar som uppstod Adejoh m.fl. (2021) se ocksa Janze och Henriksson, 2014; Norton
m.f1.,2019; Robinson, m.fl., 2017. Infor det stundande dodsfallet upplevde nérstdende det som
vardefullt att fa en beskrivning av dodsprocessen, forvintade symtom samt stod med de
praktiska atgérder som behover vidtas efterdt. Det gav dem mojlighet att forbereda sig, nadgot
som ocksa framhalls i tidigare forskning (Janze & Henriksson, 2014; Midlov m.fl., 2024;
Mohammed m.fl., 2018; Norton m.fl., 2019).

Bli sedd och hord

Trots alla tradar som drar och sliter 1 en nérstaende, kunde kidnslan av att nagon haller i dem
skapa ett lugn. Det gav en upplevelse av att bli sedd och hord. Att som nérstdende bli mott i
en vardmiljo préglad av tillit och goda relationer med vardpersonalen visade sig vara en
avgorande faktor for att orka sta kvar i en krivande situation. Kénslor av skuld och skam i
livets slutskede beskrevs av Adejoh m.fl. (2021) och kunde undvikas nér varden préiglades av
Oppenhet och ett stodjande forhallningssitt fran bade vardteamet och omgivningen. Att ge
tydlig information om prognosen redan i borjan av vardférloppet underléttar hanteringen av
patientens forsdmring menar Janze och Henriksson (2014) och bidrar till att 6vergdngen
upplevs som mindre dramatisk och stressande (Norton m.fl., 2019; Werkander-Harstdde &
Andershed 2015).

Utover att tillhandahélla tydlig information var det avgorande att vardpersonalen
uppmirksammade och bekriftade nérstdendes behov. Enligt Janze och Henriksson (2024)
samt Midlov m.fl. (2024) underléttade detta nirstdendes formaga att uttrycka sina kinslor och
hantera sin fordandrade roll i takt med att patientens liv ndrmade sig sitt slut. Denna bekriftelse
bidrog till att overgdngen kunde upplevas som mindre pafrestande. I detta ssmmanhang hade
sjukskdterskan en central roll genom sin insikt om att Gvergéngar ofta sker gradvis och kan
medfora emotionella utmaningar for nirstaende.

Upplevelsen av en kontinuerlig vardande relation stirktes nir vardpersonalen hade en
personlig kdnnedom om deltagarna och deras livssituation, samt visade genuin omtanke —
dven 1 de sma, vardagliga aspekterna av livet (Klarare m.fl., 2017; Madsen m.fl., 2019).
Betydelsen av stdd i1 néra relationer, dér den sjuke sjilv har en central roll, framhélls som en
viktig faktor for att ndrstdende ska kunna bygga en fortroendefull relation med vardpersonalen
(Klarare m.fl., 2017; Midlov m.fl., 2024; Pepin & Hébert, 2020; Werkander-Harstide &
Sandgren, 2020). Detta kan i sin tur frimja en 0msesidig forstaelse mellan nirstdende och
vérdgivare. For att stirka kinslan av att bli sedd och hord uttrycker nirstdende dven en 6nskan
om ett personligt mote efter dodsfallet, snarare dn enbart ett telefonsamtal. (MidI6év m.fl.,
2024).

Resultatet betonade vikten av stdd dven efter patientens bortgdng och beskrev behovet av att
fa mojlighet att reflektera 6ver hela sjukdomsforloppet, sirskilt eftersom det ofta var svart att
minnas vad som hade hént och nir. Genom att se nérstdende utifran deras situation med ett
personcentrerat forhallningssétt 6kade sannolikheten att nirstdendes behov blev tillgodosedda
pa ett mer adekvat sitt.
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Bli avlastad

Ett holje av tradar formade en plats, ett rum dér sorgen, riddslan och tréttheten far vila men
ockséa delas. En kinsla av trost kunde vixa fram hos nérstdende vid insikt om att de inte var
ensamma i det svara (Werkander-Harstdde & Sandgren, 2020). Vikten av att vardpersonal
uppmuntrade nérstdende att be om hjilp och bli avlastad med praktiska sysslor som stidning,
tvitt och matlagning lyftes fram av Adejoh m.fl. (2021), Midlov m.fl. (2024) samt Pepin och
Hébert (2020) som en central del i det praktiska stod som gavs. Det hjilpte nirstaende att
spara energi och prioritera vardefull tid med en sjuke bade fysiskt och emotionellt. Det

var emellertid vanligt att nirstdende tvekade att be om hjilp, &ven om de med tiden ofta insag
att det nodvéndigt (Janze & Henriksson, 2014; Werkander-Harstdde & Sandgren, 2020).

Det lyfts fram som sérskilt viktigt att vardpersonalen uppmairksammar att nirstaende, 1 sin roll
som vardgivare, har behov av stdd som skiljer sig fran patientens (Werkander-Harstidde &
Andershed, 2015; Xu et al., 2024). For att orka med sin vardande uppgift krivs ett individuellt
anpassat bemétande (Adejoh et al., 2021; Pepin & Hébert, 2020). Aven personer i narmiljon,
sdsom vinner och grannar, kan utgdra vardefulla stodresurser — bade genom praktisk hjélp
och genom att erbjuda emotionellt stod (Mohammed m.fl., 2018; Norton m.fl., 2019;
Werkander-Harstdde & Sandgren, 2020).

Det var viktigt att narstdende gavs mdjlighet till utékad professionell hjdlp och avlastning
genom exempelvis hemtjénst. Speciellt lyftes behovet av stod vid omvéardnadsuppgifter som
personlig hygien fram, for att minska den fysiska och emotionella vardbordan for nérstdende.
Klarare, m.fl. (2017). Ofta 6kade behovet av social avlastning for ndrstdende som deltog i
varden under overgdngen fran kurativ till palliativ vdrd i hemmet, och vidare i den fas da
patienten ndrmade sig livets slut (Xu m.fl., 2024).

Att minska den kénsloméssiga och praktiska belastningen som ofta foljer med vardansvar i
livets slutskede upplevdes som avgoérande, vilket dven lyfts fram av Klarare m.fl. (2017). En
viktig del i att skapa trygghet for bade den sjuke och nérstdende var tillgdngen till personal —
inte minst under nattetid. Nérvaron av personal under dygnets mest sarbara timmar gav ett
betydelsefullt stod och fungerade som en avlastning for de nérstdende (Klarare m.fl., 2017;
Janze & Henriksson, 2014; Xu m.fl., 2024). Att veta att ndgon fanns till hands minskade oron
och mojliggjorde nddvindig vila och aterhdmtning. SOmn beskrevs som en forutséttning for
att orka med den bade kédnslomissigt och fysiskt krdvande situationen.

Livets skora lina hogt over marken

Den existentiella tillvaron speglas i hur ménniskor balanserar hogt 6ver marken pé en tunn,
néstan osynlig lina, en tillvaro dar varje steg krdver stod, mening och nédrvaro. Nérstdende
behovde i den palliativa varden i hemmet ett existentiellt stod fran vardpersonalen och att
bygga upp en gemensam forstielse for situationen for att orka béra sin roll. Behovet av att
behalla sin identitet och kunna sitta grinser 1 vardrollen lyfts fram som viktigt for att undvika
kénslomassig dverbelastning. Stod fran vardpersonal och forstaelse for de existentiella fragor
som vicks 1 livets slutskede stirker nérstdendes upplevelse av trygghet och mening. Tydlig
information om dddsprocessen bidrog till bade forberedelse och acceptans, och kan i vissa fall
ge en kénsla av lattnad nér den sjuke avlider och nérstdendes vardansvar avslutas.

Vara niarvarande som narstdende men inte ensam

Som en trygg foljeslagare gir vardpersonalen vid sidan av — stdndigt nirvarande, redo att
mdota blicken, men utan att tringa sig pd. Denna lyhorda nérvaro kan ge narstaende kraft att
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orka vidare. Nir de borjar ndrma sig grinsen for vad de méktar med, blir behovet av
existentiellt stod allt tydligare, och hér spelar personalens stdd en avgorande roll. Genom att
se, lyssna och bekréifta kan vardpersonalen skapa en kinsla av trygghet mitt i det svara. Janze
och Henriksson (2014) beskriver hur nirstdende ofta kimpar med att erkidnna och uttrycka att
de inte klarar situationen pa egen hand, och liknande resultat framkommer hos Werkander-
Harstdde och Sandgren (2020), dir behovet av stdd tydliggors i takt med sjukdomens forlopp.

Stodet fran sjukvardspersonal 1 form av nirvaro och lyhdrdhet infor existentiella fragor
bedoms som vésentligt for att tillgodose nérstaendes behov. Enligt Pepin och Hébert (2019)
upplevdes detta stod som trostande, medan Werkander-Harstdde och Sandgren (2020) lyfter
att det bidrog till kdnslan av att inte vara ensam i den svéra situationen.

Budskapet om att doden narmar sig formedlades dock ofta indirekt, exempelvis genom forslag
pa praktiska atgirder eller avslutande behandling. Detta stdllde krav pa vardpersonalens
kommunikativa forméga for att sékerstélla att narstdende forstod situationen (Janze &
Henriksson, 2014; Madsen m.fl., 2019; Mohammed m.fl., 2018). Trots att det kunde upplevas
som en utmaning att prata om livets slut skapade det mojligheter for planering och 6ppnade
upp for dialog kring existentiella frigor med den élskade och dvriga familjen. Narstaende
ansag det vara viktigt att vrdpersonalen informerade dem om den sjukes begrinsade tid kvar
(Robinson, m.fl., 2017; Werkander-Harstdde & Andershed, 2015).

For att finna acceptans och trygghet infor en nérstaendes bortgang var nérvaro samt
végledning och information om &vergéngen till dodsprocessen av stor betydelse. Genom att
vardpersonal forklarade vad som véntade och hur processen fortskred kunde en 6kad kénsla
av lugn skapas hos nirstdende (Janze & Henriksson, 2014; Xu m.fl., 2024). Nirstdende kunde
dessutom uppleva en viss ldttnad efter att deras dlskade gétt bort, d& den emotionella bordan
av att vara nirvarande 1 sjukdomsforloppet har varit stor (Madsen m.fl., 2019)

Uppna en gemensam forstielse

Mellan den som balanserar pé linan och den som foljer pd marken vixer ett tyst samforstand
fram — en Omsesidig kontakt som gor att d&ven det skora blir mgjligt att béra. I uppstarten av
palliativ vard i hemmet blev vardpersonalens kunskap och kompetens avgorande for att skapa
just denna gemensamma forforstdelse 1 vrden (Adejoh m.fl., 2021; Janze & Henriksson,
2014; Midlov m.fl., 2024; Norton m.fl., 2019; Pepin & Hébert, 2020; Robinson m.fl., 2017;
Xu m.fl., 2024). Nérstdende, patienter och lékare har ofta olika forforstielse kring sjukdomens
allvar, behandlingsmojligheter och prognoser. Manga nérstdende upplevde att de fatt
information om diagnosen, men saknade insikt om sjukdomens forlopp och framtida vard
(Norton m.fl., 2019; Werkander-Harstdde & Sandgren, 2020).

Det var viktigt och betydelsefullt med en dmsesidig forstaelse mellan vardpersonal, patienter
och nérstdende, sérskilt i 6vergangen fran sjukhusvard till palliativ vird i hemmet. Enligt
Madsen m.fl., (2019) kan en djupare insikt i narstdendes livssituation och de kinslomissiga
utmaningar som uppstar i livets slutskede frimja denna forstéelse. Genom att visa omtanke,
respekt och lyhordhet for bade patientens och néirstaendes perspektiv kunde kommunikationen
forbittras 1 skiftet fran kurativ till palliativ vrd (Norton m.fl., 2019; Robinson m.fl., 2016).
Det var ocksé av stor betydelse att nidrstdende gavs mojlighet att samtala om sina behov, sin
roll i varden och hur den framtida vérden skulle utformas. Werkander-Harstidde och
Andershed (2015) framhaller att detta stirker kdnslan av delaktighet och bidrar till en
Oomsesidig forstaelse mellan nérstdende och vardgivare. Werkander-Harstédde och Sandgren
(2020) menar vidare att mojligheten att dela tankar och kidnslor med vérdpersonal under
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planeringsfasen inte bara stirker kommunikationen, utan dven kan bidra till 6kad
sjdlvsdkerhet, optimism och en starkare kénsla av egenvirde i rollen som nérstdende.
Liknande resultat presenteras av Zu m.fl., (2024), dér vikten av kommunikation och
delaktighet betonas i dvergangen till palliativ vard i hemmet.

Forforstaelse hos vardpersonal inom palliativ vard kunde underlétta samtalen om déden och
bidra till att lindra existentiellt lidande, sérskilt ndr néarstdende hade svart att uttrycka sina
kanslor (Madsen m.fl. 2019). Personal som arbetar i palliativ vard forvéintas ha beredskap att
samtala Oppet, drligt och lyhort om dodlig sjukdom och det faktum att ddden narmar sig. Att
tydligt anvdnda orden déd och ddende — utan att linda in dem — kunde hjélpa nirstdende att
forsta situationen, dven om det var smértsamt. Manga nérstaende befann sig 1 fornekelse, men
uppskattade anda att personal i den kommunala primérvarden var tydlig, om att stirka stodet
for narstaende genom ett personcentrerat arbetssitt, diar individuella behov bemottes och
uppmirksammades (Midlov m.fl., 2024).

Uppritthalla sin egen identitet

Trots balansgangen, rddslan och behovet av stdd ér det i1 slutdindan individen sjilv som gar pa
linan. Den som ger stdd forsoker inte styra, utan ser till att linan halls fri, s att varje person
kan g8 sin egen vég. For narstdende var det ofta svart att kinslomaéssigt forbereda sig pa de
fordndringar som uppstod, bade i vardsituationen och i det egna livet. Janze och Henriksson
(2014) beskriver hur den egna identiteten hos nirstdende ofta hamnade i skymundan, da rollen
som vardare blev alltmer dominerande. Liknande iakttagelser gors av Norton m.fl., (2019),
som lyfter de kénslomassiga pafrestningarna som f6ljer av en fordndrad livssituation. Det
Okade ansvaret i varden kan paverka nirstaendes sjalvbild och kénsla av autonomi, vilket
dven betonas av Pepin och Hébert (2020) samt Werkander-Harstdde och Andershed (2015).

Det bedomdes vara virdefullt att f4 s& mycket tid som mojligt med den sjuke for att halla
hoppet vid liv. Det innebar att hantera livsforandringar, leva 1 osdkerhet och ta sig an nya
roller. Genom att stotta nérstdende 1 att kunna sétta granser var det léttare att hitta en balans 1
sin vardarroll och samtidigt bibehélla sin egen identitet (Janze & Henriksson, 2014;
Werkander-Harstade & Sandgren, 2020). Nirstaende som lyckades behdlla sina roller intakta
var ocksé tydliga med vad de var villiga att gora och vad de inte kdnde sig bekvima med,
exempelvis att avstd frén att hjélpa till med personlig hygien, inkontinensskyddsbyten eller
duschning. Genom att uttrycka att de inte var vardare utan make/maka kunde de upprétthalla
sin relation till den sjuke utan att ta pd sig hela vardansvaret.

Niérstdende tog ofta successivt pa sig sina fordndrade roller i takt med att deras partner blev
alltmer sérbar och svag. Som en foljd av detta antogs ofta rollen som den starka, de
prioriterade sin partners behov och holl tillbaka sina egna kénslor. Rollen som partner eller
barn omvandlades ofta till en mer vérdinriktad relation, vilket kunde vara kdnslomassigt
utmanande. Genom att dela ansvaret med andra familjemedlemmar och ha ett socialt nétverk
kunde det minska kénslan av bérda och isolering (Pepin & Hébert, 2019; Mohammed m.fl.,
2018; Werkander-Harstdde & Sandgren, 2020). Pa ett andligt plan reflekterade manga dver
upplevelsen av att virda sin nirstaende 1 hemmet. For vissa var det en meningsfull och
vérdefull uppgift att f4 mojligheten att ge sin dlskade en virdig dod i hemmet, medan andra
oroade sig for att upplevelsen skulle ldmna svara minnen (Adejoh m.fl., 2021; Mohammed
m.fl., 2018; Norton m.fl., 2019; Werkander-Harstdde & Andershed, 2015; Werkander-
Harstdde & Sandgren, 2020; Xu m.fl., 2024).
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Diskussion

Resultatdiskussion

Studiens syfte var att identifiera och syntetisera vilket stod nédrstdende behdver i Overgangen
mellan kurativ vérd och palliativ vard i hemmet. Resultatet visade att kommunikation &r ett
nyckelverktyg for att skapa trygghet och delaktighet. Genom individanpassad vigledning
kunde vérdpersonalen bidra till trygghet i en omtumlande fas. Genom att anvinda
transitionsteorin (Isenberg m.fl., 2022; Meleis m.fl., 2000) kan specialistsjukskoterskor, som
ofta fungerar som spindeln i ndtet inom den palliativa varden, fa en djupare forstaelse for hur
nérstdendes kanslor och roller fordandras over tid. Med denna centrala position blir det mojligt
att viva samman och anpassa stddet utifrdn de unika behov som uppstar i olika skeden av
vérdresan.

Studiens resultat visar att manga nérstdende befinner sig i ett sirbart tillstind, som att
balansera pé en skor trad, under 6vergingen fran kurativ till palliativ vard i hemmet. De
forsoker vara ett stod for en annan, samtidigt som de kdmpar for att inte sjdlva tappa fotfastet.
I detta skora mellanrum blir kommunikationen avgoérande. Lyhort, individanpassat stdd visade
sig vara centralt, da varje nirstaende bér pé unika erfarenheter och behov.

Resultatet visade att nirstaendes trygghet och upplevelse av vardens kvalitet 1 livets slutskede
1 hog grad péaverkas av det praktiska nétverket de fick infor 6vergangen till vard i hemmet.
Oavsett om processen behdvde ga snabbt da patienten hade en kortare dverlevnadstid eller
inte belyses det betydelsefullt med grundlig information. Genom att tillhandahalla
forberedande information om vilka insatser som kunde erbjudas i hemmet starktes deras
kénsla av kontroll och delaktighet, vilket i sin tur forbattrade vardkvaliteten. Att tidigt
informera om mojligheterna till sméartlindring 1 hemmet upplevdes som sarskilt viktigt. Detta
overensstimmer med en av palliativ vardens centrala hornstenar som innefattar
symtomlindring (Socialstyrelsen, 2024).

Forberedelser infor den fordndrade vardsituationen borde ske successivt, dar initial
information om praktiska insatser fo6ljdes av samtal om den forvdntade utvecklingen av
sjukdomsforloppet. Denna gradvisa anpassning av information har visat sig minska
nérstdendes rddsla och bidra till en 6kad kénsla av trygghet. Genom att involvera nirstdende 1
planeringen och anpassa hemmiljon skapades forutsittningar for en trygg och omsorgsfull
vardmiljo 1 hemmet (Adejoh m.fl., 2021; Alvariza m.fl., 2020; Klarare m.fl., 2017; Midl6v
m.fl., 2024).

Resultatet visar att stod som gavs utifran regelbundna uppfoljningar, till exempel via
hembesok av sjukskoterska, kunde bidra till att fordndringar upptécktes 1 tid, stddbehov
identifieras och omvérdnadsinsatser utvirderades. Detta arbetssétt bidrog till 6kad trygghet
for nirstdende och framkom ocksa av tidigare forskning (Aoun m.fl. 2015; Rohrmoser
m.f1.,2017). Detta mojliggjorde ett mer individanpassat nitverk dir bade patientens och
nérstdendes behov beaktades. Andershed (1998) beskriver liknande dér det framkom att
ndrstdende som upplevde ett sammanhang fick dkat fortroende bade for sig sjidlva och for den
praktiska vdrden av den sjuke.

Det stodjande nétet runtomkring visade sig vara avgdrande fOr att stirka nérstaende, och
resultatet visade inga tydliga skillnader mellan méns och kvinnors behov men paverkades
starkt av fattigdom och social utsatthet. For att sékerstélla ett réttvist stod krivs insatser som
ar bade jamstdlldhetsmedvetna och kulturellt anpassade (Adejoh m.fl., 2021).
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Forberedelser infor en fordndrad vardinriktning har visat sig vara centrala, sdrskilt vid
overgangen fran sjukhusvérd till vard i hemmet. Det var viktigt med noggrann planering och
strukturerade samtal. Det forutsatte ett vilfungerande samarbete mellan slutenvéarden och den
kommunala varden, dir beslut inte fick styras av ekonomiska dvervdganden som riskerade att
forsvara vardovergangen (Munday m.fl. 2007). Sjukvérdspersonal stills ibland infor svara
prioriteringar dar medicinska och ekonomiska beslut krockar. Etiska riktlinjer ger da trygghet,
dar manniskovirde, behov och solidaritet viger tyngre dn kostnadseffektivitet. Resurser bor
fordelas dir behovet &r storst och kostnaden rimlig (SOU 1995:5).

I resultatet framgér sjukskoterskans roll som central i att stodja nédrstdende genom Svergangen
vid fordndrade vardbehov, sdrskilt i att samordna och skapa kontinuitet i varden. Trots att
overgingen ibland sker med forberedelser, tyder resultaten pé att den emotionella
anpassningen ofta sker successivt, dir kdnslor och behov kan uppsta forst ver tid (Janze &
Henriksson, 2014; Midlov m.fl., 2024).

Resultatet tydliggjorde dven vikten av att vardpersonalen utgér fran varje narstdendes unika
behov, utan att generalisera eller utga fran forutfattade antaganden. Detta blir sérskilt tydligt i
ett personcentrerat arbetssitt, ddr omsorgen formas utifran individens erfarenheter, perspektiv
och behov (SKR, 2025a). Att arbeta personcentrerat i relation till ndrstdende kan dock
innebdra en utmaning, sirskilt nér deras behov och 6nskemaél inte helt 6verensstimmer med
patientens vilja. I dessa situationer krdvs att personalen ar lyhord, reflekterande och har
formégan att agera som en medlare ndgon som varsamt balanserar mellan olika perspektiv for
att skapa forstaelse och erbjuda stod som respekterar bade patientens och de nirstaendes
behov.

Transitionsteorin &r ett anviandbart verktyg for att identifiera och mota nirstaendes behov vid
overgdngen frin kurativ till palliativ vard eftersom den erbjuder ett helhetsperspektiv pé de
fordndringar och anpassningar som bade patienter och nérstaende genomgér. Resultatet visar
att 6vergéngar 1 vdrd och livssituationer dr ofta komplexa och kénslomaéssigt péfrestande,
vilket gor att behovet av stdd kan variera betydligt 6ver tid. Genom att anvdnda
transitionsteorin kan specialistsjukskdterskor systematiskt kartligga och forstd var 1 denna
process en individ befinner sig, vilket dr avgérande for att kunna anpassa insatser och
kommunikation pa ett sitt som dr meningsfullt och stodjande. I stéllet for en generell eller
statisk syn pa stddbehov mojliggor teorin en dynamisk och situationsanpassad vard, dér
stodinsatser kan skrdddarsys utifrdn aktuella kdnsloméssiga och praktiska utmaningar. Detta
bidrar inte bara till 6kad patient och nirstaendetrygghet utan kan ocksa minska stress och
forvirring 1 en redan svér livssituation (Isenberg m.fl., 2022; Meleis m.fl., 2000). Det kan &ven
hjilpa vardpersonalen att reflektera dver egna mojliga fordomar kring nirstaendes kénslor i
overgangsprocessen och hur dessa kéinslor ibland kan leda till beslut som inte alltid upplevs
som logiska. Genom att sjukskdterskan besitter en kunskap om dessa 6vergéngar mojliggor
det for en individanpassad, stddjande och lyhord vard (Chick & Meleis, 2010; Meleis m.fl.,
2000).

Resultatet visar att det professionella stodet till narstdende inom palliativ vard behover ses
som mer &n enbart en avlastning, det handlar i1 férsta hand om att stirka deras egen forméga
att hantera den svéra situationen. Detta understryker vikten av ett stddjande forhallningssatt
dér vardpersonalen inte bara erbjuder praktisk hjdlp utan ocksé bidrar till att 6ka nérstaendes
kinsla av trygghet och kontroll. En sddan trygghetskénsla ar central for att lindra lidande och
kan ge ndrstdende en kénsla av att ha gjort sitt bésta i en pafrestande tid, vilket stimmer vil
overens med Ohléns (2001) perspektiv pa stod i véardrelationer. Vidare belyses ocksé
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utmaningen 1 virdkommunikationen i resultat, dir vardpersonalens information inte alltid
upplevs som tillrackligt tydlig eller meningsfull av nirstaende, trots intentionen att vara klar
och informativ. Detta pekar pa en viktig skillnad mellan att bara ge information och att
sakerstilla att den tas emot och forstds pa ett sdtt som kédnns relevant for mottagaren. Att
informationen behover vara dterkommande, lyhord och icke-domande framhévs av flera
studier (Farrell m.fl., 2020; Strang m.fl., 2014; Werkander-Harstide & Sandgren, 2020),
vilket ocksé bekréftas av vara resultat.

Denna motsédgelse att nérstaende ofta kdnner sig informationsbrist trots vardpersonalens
anstrangningar dr en vilkénd utmaning inom vdrdkommunikationen och belyser behovet av
en kommunikation som dr bade tydlig och empatisk. Socialstyrelsens (2024) riktlinjer for
palliativ vard betonar darfor just denna balans som en grundsten i vardrelationen. Resultatet
forstarker vikten av att vardpersonal kontinuerligt utvecklar sin kommunikativa kompetens
och arbetar med att anpassa informationen efter nirstdendes individuella behov och
forutsittningar, snarare dn att forlita sig pa standardiserade informationsinsatser.

Studiens resultat visade att nir vardpersonalen kontinuerligt informerade och 6ppnade upp for
samtal kring patientens begrénsade tid, skapades mojligheter att planera for den aterstdende
tiden samt anpassa varden efter patientens onskemal. Trots att dessa samtal ofta vickte starka
kénslor, visade flera studier betydelsen av att vardpersonalen vagade diskutera 6vergangen
och de forvéintade forandringarna. (Klarare m.fl., 2017; Madsen m.fl., 2019). Vidare vill
forfattarna till denna studie understryka tiden som en viktig aspekt att ha i beaktning. Det
finns inte alltid tid for att skapa en relation och hinna arbeta med forberedelser pa grund av
svar sjukdom med ett snabbt forlopp. Det forutsétter att all vardpersonal gemensamt arbetar
for att kunna tillgodose de behov som finns hos béde patient och nirstdende pé kort tid. Det
innebdr att arbeta for att mojliggora en snabb och sa smidig 6vergang som mojligt, dér
lyhérdhet och kontinuerlig, informativ kommunikation 4r centrala inslag.

Resultatet tyder pa att lyhordhet infor fordndringar i patientens tillstind samt formagan att
snabbt anpassa varden dr avgorande for att skapa trygghet hos patienten, ndgot som é&r sérskilt
betydelsefullt inom palliativ vard dér tillstand kan fordndras snabbt frén en dag till en annan
(Klarare m.fl., 2017; Pepin & Hébert, 2020). Detta kan tolkas som att
specialistsjukskoterskans roll inte enbart handlar om medicinska insatser, utan dven om att
vara nirvarande och anpassningsbar i motet med patient och nérstdende. Resultatet visar
ocksa att specialistsjukskdterskans formaga att bygga fortroendefulla relationer mojliggor ett
individanpassat stod och en tydlig samordning av varden, vilket 1 forldngningen stirker
kénslan av trygghet — en aspekt som tidigare forskning lyfter fram som central (Oberle &
Allen, 2001).

Transitionsteorin (Isenberg m.fl., 2022; Meleis m.fl. 2000) kan hjélpa till att bedoma
ndrstdendes beredskap och forstaelse for sin situation. Genom samtal och observationer kan
vérdpersonalen fa insikt i bade patientens och nérstdendes formaga att hantera forandring,
vilket 1 sin tur gor det léttare att erbjuda rétt insatser vid rétt tillfalle. Att vara “steget fore”
bidrar till att forbéttra vardens kvalitet, 6ka tryggheten for patienten och dess nérstdende samt
frdmja en anpassad och effektiv virdprocess. Mélet ar att underlitta en s& smidig och
meningsfull 6vergdng som majligt i skiftet frén kurativ till palliativ vard, i denna process s
att nirstaende kidnner sig sedda, informerade och delaktiga, och dér de upplever en viss
kontroll i en annars oforutségbar tid.

Tankar kring liv och déd kunde hos de nérstdende vicka starka kinslor och skapa en inre
berg- och dalbana av oro, sorg och ansvar. Roller som néirstdende och vardare tenderade ofta
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att overlappa, vilket 6kade risken for bade psykisk och fysisk pafrestning. Denna erfarenhet
kan liknas vid att balansera hogt ovanfor marken pé en tunn lina. Darfor behdver vardpersonal
uppmaéarksamma denna skora balans och erbjuda ett helhetsstod som inte enbart riktar sig till
den sjuke. Att {4 prata om vardagliga eller personliga &mnen skapade en kdnsla av normalitet
och bekriftelse. Det kravdes lyhordhet f6r deras behov, som ofta skilde sig fran patientens.
(Robinson m.fl., 2017; Strang m.fl., 2014; Werkander-Harstide & Andershed, 2015).

Resultatet i studien visar att sjukskoterskors erfarenhet dr avgérande for hur samtal om doden
genomfors och hur de utvecklas over tid. Forfattarna till studien har sjilva erfarit att nya
kollegor ofta upplever det som en utmaning nar det géller att vaga ta itu med dessa samtal,
vilket understryker vikten av erfarenhet och trygghet 1 yrket {for att kunna hantera
dodsrelaterade samtal pa ett professionellt och empatiskt sdtt. Att “utveckla ett eget sprak”
for att tala om doendet, krivs bade personlig mognad och professionell reflektion (Madsen
m.fl., 2017). For specialistsjukskdterskor inom palliativ vard blir denna kommunikativa
kompetens sérskilt betydelsefull. Genom att erbjuda ett tydligt och organiserat stod kan
vardpersonal hjilpa till att minska sorg, underlitta sorgeprocessen och skapa mojligheter for
samtal som kan forebygga mer komplex sorg och existentiella funderingar. Dessa formagor ar
avgorande for att kunna erbjuda en sammanhéllen, personcentrerad och professionell vard i
livets slutskede (Bergdahl m.fl., 2007; Svensk sjukskoterskeforening, 2024). Nir det avsitts
tid for samtal, 4ven om tiden dr begrinsad, ges ett viktigt stod och bidrar till att bygga
fortroende for de nérstdende. Genom att vara nirvarande och ink&nnande skapas ett utrymme
for att bekréfta de nirstdendes kéinslomidssiga reaktioner som naturliga, vilket kan hjdlpa dem
att kénna sig mindre ensamma i sin situation (Ljungholm m.fl., 2022; Marshall m.fl., 2023).

Resultatet visade att med ritt stod kunde nérstdende bearbeta sin sorg pa ett sitt som
minskade risken for ldngvarig utmattning och underlittade fortsatt hantering av forlusten.
Strang m.fl., 2014; Werkander-Harstade & Sandgren, 2020). Forfattarna till denna studie
belyser att insatsen hade stor betydelse ur ett samhillsekonomiskt perspektiv, da den kunde
minska risken for sjukskrivningar samt andra negativa konsekvenser for bdde individen och
samhéllet 1 stort. Denna slutsats stdds dven av tidigare forskning, som understryker vikten av
forebyggande och hilsofrdmjande atgéarder. Vidare bidrog insatsen till en mer hallbar
omvardnad, vilket bekrédftas av Ekman m.fl. (2013), som framhaller att personcentrerad vard
leder till 6kad delaktighet och forbattrade véardresultat.

Specialistsjukskoterskan har med sin professionella kunskap om prevention av sjukdom och
ohilsa ett sérskilt ansvar att bidra till hallbar utveckling av varden. Detta ansvar stricker sig
bade till nuvarande och kommande generationer och bor inte betraktas som ett hinder for
mojligheten till god hélsa, utan snarare som en forutséttning for att frimja hélsa dver tid
(Anéker & Elf, 2014).

En av de storsta utmaningarna inom den kommunala primérvéarden &r hanteringen av tid och
tidsresurser, sérskilt i relation till Idnga geografiska avstind. I glesbefolkade omraden kan
transportstrickor mellan patienter skapa praktiska hinder for virdpersonal, vilket i sin tur
paverkar mdjligheten att ge snabb och kontinuerlig vard. Detta synliggér en potentiell
ojamlikhet 1 vrdtillgang, dér patientens och nérstdendes geografiska hemort i1 praktiken kan
avgora kvaliteten och tillgéngligheten pa insatser. SKR (2025b) betonar att varden ska komma
ndrmare patienten, med 0kat samarbete mellan primarvard och kommunal vard. Trots insatser
for jamlik vard inom exempelvis édldre- och palliativ vird kvarstér skillnader 1 tillgédnglighet
beroende pé bostadsort. Tidsbrist blir d& en stressfaktor som paverkar bade effektivitet och
vardkvalitet (SKR, 2025b; Socialstyrelsen, 2016).
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Metoddiskussion

En strukturerad litteraturoversikt kan vara ett omfattande arbete, dir analysen ar som att lagga
ett pussel (Noblit & Hare, 1988). Det var darfor viktigt att tidigt uppritta en tidsplan, eftersom
eftersokningar ofta tog langre tid dn forvantat (Bettany-Saltikov & McSherry, 2024). Under
det inledande arbetet observerade vi att vissa artiklar var mer komplexa &n andra, vilket
tydliggjorde behovet av en strukturerad planering av tid och métesmdjligheter. En sédan
planering bidrog till att forena och integrera olika livsaspekter sdsom arbete, studier och
vardag, och dédrigenom skapa en helhet av projektets olika delar.

Metoden som tillimpades var en metaetnografisk syntes enligt Noblit och Hares (1988), som
foljer sju steg. For att forstd och kunna tilligna sig metodens tillimpning och design
studerades centrala artiklar av Noblit (2017), France m.fl. (2019), Noblit (2019), Sattar m.fl.
(2021) och Uny m.fl. (2017), samt grundverket Meta-ethnography: Synthesizing Qualitative
Studies av Noblit & Hare (1988). Metaetnografi innebér att data tolkas och aterges av
forfattarna sjilva, vilket kan paverka studiens trovirdighet men samtidigt ge mdjlighet till
djupare forstéelse och nya perspektiv i resultatet. Litteraturstudiens syfte var att identifiera
och syntetisera narstdendes behov av stod vid transitionen fran kurativ- till palliativ vard i
hemmet.

Databassokningarna gjordes via systematiska sokningar i Pub Med och CINAHL, da dessa tva
databasers framsta omrade dr inom omvérdnad och medicinforskning samt for att f& med en
bredd av artiklar (Bilaga 1). En metaetnografi analysmetod ansdgs relevant for att urskilja
artiklarnas resultat samt starka studiens validitet. Noblit (2019) beskriver med tillgangen av
online bibliotek och sokmotorer att utvecklingen gatt framat och dairmed gett alternativa
uppséttningar med soktermer och fler potentiella studier kan inkluderas i analysen. Detta
tillvdgagangssatt forstarker dven trovéardigheten (Noblit & Hare,1988). Eftersom syftet var att
identifiera och syntetisera nirstdendes behov valde studiens forfattare att anvinda artiklar med
kvalitativ ansats.

Forfattarna till denna studie valde att avgrénsa till artiklar som var originalstudier och peer
review. Artiklarna som var med i studien hade sitt ursprung frén olika lander. Detta kan ses
som en styrka da insamlade data fran deltagare med olika bakgrunder ger en bredare
forstaelse for behoven och starker studiens tillforlitlighet (Noblit, 2019). Samtidigt fanns en
medvetenhet om att socioekonomiska och kulturella skillnader kunde paverka resultaten,
vilket utgjorde en potentiell svaghet i syntetiseringen av artiklarna (Uny m.fl., 2017). Var
beddmning ar att nirstdende behov av stod inte skiljer sig at baserat pa vilket land de kommer
ifrdn. Daremot kan kulturella aspekter och det sociala vélfardsystemet spela storre roll for hur
de bemdts samt vilken vard som erbjuds i olika delar av vérlden. Studies palitlighet kan
starkas av 1 vilken utstrickning den &r dverforbar till andra ssmmanhang eller grupper (Noblit
& Hare, 1988; Noblit 2019).

Forfattarna till studien har identifierat forskningsunderlag som bedéms vara Gverforbart till
olika kulturella kontexter representerade i oversikten, sdsom Norden, 6vriga Europa, Asien
samt Nord- och Sydamerika. Detta anses bidra till en férdjupad och utvidgad kunskap om
nérstdendes upplevelser i samband med den palliativa vardprocessen. Samtidigt kan det
begrinsade urvalet av studier fran andra delar av vérlden ses som en svaghet (Noblit, 2019).
Hade fler ldnder med varierande kulturella, religiésa och ekonomiska forutsittningar samt
olika hélso- och sjukvardssystem inkluderats, hade resultatet sannolikt kunnat breddas
ytterligare. Forfattarna bedomer dock att studiens resultat dr relevanta och dverforbara till
kontexten for svensk palliativ vard. I enlighet med Noblit och Hare (1988) ligger det dock 1
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lasarens bedomning att avgdra i vilken grad resultaten &r tillimpliga 1 den enskilda individens
kontext.

Endast artiklar publicerade pa engelska inkluderades i studien, vilket motiverades av att
engelska dr det dominerande spréket inom vetenskaplig publicering. Denna avgransning
medfor dock en risk att relevant forskning pa andra sprik exkluderas, vilket kan paverka
bredden i urvalet. For att minska risken for feltolkningar anvandes digitala
oversittningsverktyg, lexikon samt regelbundna diskussioner (Bettany-Saltikov & McSherry,
2024). Forfattarna kommunicerade kontinuerligt via telefon och digitala moten, dir de delade
skdrm fOr att gemensamt granska béde originaltexter och deras digitala dverséttningar. Ett
terminologilexikon anvidndes dessutom for att sdkerstilla terminologisk precision och en
gemensam forstdelse. Urvalet av studier baserades frimst pa deras relevans i forhéllande till
studiens syfte, snarare dn enbart pa hogsta mojliga kvalitet. Samtidigt bor studier av hog
kvalitet ges storre tyngd i tolkningen av resultaten, vilket dverensstimmer med Noblit och
Hare (1988) som understryker att en noggrant genomford och systematisk metaanalys kan
bidra till utvecklingen av ny kunskap.

Vi valde att anvinda CASP-checklistan (2025) som grund for kvalitetsbedomningen av de
inkluderade artiklarna, eftersom den erbjuder en systematisk och dverskadlig metod som
underlittar bedomningen, sérskilt for oss som dr nyborjare och fortfarande lir oss att tolka
kvalitetsaspekter 1 forskningsartiklar. Dessutom mojliggjorde checklistan jamforelser mellan
artiklarna, vilket hjdlpte oss att identifiera likheter och skillnader och dirmed underlittade
syntesen i analysen. Vi var ocksa medvetna om att metaetnografi dr en tolkningsbaserad
metod som kan ge upphov till flera olika tolkningar av samma material. Darfor var det viktigt
att vi forholl oss kritiska till vara egna analyser och erkidnde att resultaten inte ar definitiva,
utan kan variera beroende pé tolkaren.

Forfattarna bar med sig en forforstielse som potentiellt kan ha paverkat analysen, vilket
forsvarade en helt neutral och kritisk granskning. Trots dterkommande genomlésningar och
gemensamma reflektioner kvarstar en risk for feltolkningar, vilket kan ha inverkat pd
resultatets tillforlitlighet och bor tas 1 beaktande vid tolkning av studiens slutsatser (Noblit &
Hare, 1988). For att motverka detta fordes kontinuerliga metoddiskussioner under arbetets
gang i syfte att sikerstilla en s trovardig analys som mojligt, samtidigt som studiens syfte
holls 1 fokus, trots att intressanta fynd ibland lag utanfor dess avgrénsning.

De etiska reflektionerna under litteraturstudien har varit central del for att sdkerhetsstélla att
arbetet genomfordes pa ett trovardigt, grundligt och respektfullt satt. Detta innebar att vara
medveten om forforstielsens betydelse vid val av studiemetod och urval av studier, for att
kunna presentera resultaten sa objektivt som mdjligt, oavsett om resultatet motsade tidigare
hypoteser eller inte. For att upprétthalla den kvalitet och trovérdighet som krivs, har en balans
mellan olika intressen som kunskap, integritet och skydd av den enskilde individen
efterstrivats. Detta fOr att sdkerhetsstilla att forskningen inte bara &r vetenskapligt hallbar,
utan ocksad etiskt forsvarbar.

Forfattarna har vidare beaktat de etiska aspekterna i enlighet med Helsingforsdeklarationen

och genomfort en etisk egengranskning i enlighet med Hogskolan Vists riktlinjer for
examensarbete pa avancerad niva.
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Slutsats

Overgangen fran kurativ till palliativ vard i hemmet 4r en komplex process som stiller hdga
krav pa bade nérstaende och vardpersonal. Nérstaendes sarbarhet dr stor och behovet av stod
ar mangfacetterat Det innefattar praktiska forberedelser infor den fordndrade inriktningen av
varden sasom att anpassa hemmiljon och bygga upp ett fungerande stodnitverk samt
emotionellt stod. Vardpersonalen bidrar till att skapa sammanhang, samordna insatser och ge
utrymme for samtal med existentiell innebdrd. En central aspekt dr vikten av individuellt
anpassad information och stod, dér sjukvardspersonalens roll dr avgorande for att skapa
trygghet och delaktighet. Nér narstdende involveras i planering och beslut kan deras osdkerhet
och kénslor av otillrdcklighet minskas. Genom att skapa en relation och ha en vélfungerande
kommunikation mellan vardpersonal, nirstiende och patienten underlittas hanteringen av
overgangen till livets slut.

Forslag till klinisk tillampning

Eftersom studien belyser nirstaendes upplevelser kan specialistsjukskoterskor anvinda denna
kunskap for att utveckla mer individanpassade vardstrategier. Det stiller &nnu mer krav pa all
personal vid till exempel utskrivning fran sjukhus for att tryggheten ska kunna bibehéllas dven
1 hemmiljon. Dessa krav inkluderar en tydlig kommunikation, noggranna bedémningar av
patientens och nérstdendes behov, samt tillgang till adekvat stod och resurser i hemmet.

Vid palliativ vérd &r det sérskilt viktigt att sdkerstélla kontinuitet i varden och att ge bade
patienter och nérstdende tillriacklig information och utbildning for att kunna hantera symtom
och vard i hemmet pa ett tryggt sétt. Har kan transitionsteorin vara ett virdefullt verktyg,
eftersom den fokuserar pa de processer och faktorer som paverkar en persons anpassning till
forandrade livssituationer, sdsom dvergangar mellan vardmiljoer. Genom att tillimpa
transitionsteorin kan virdpersonal béttre forstd och stddja patienters och nirstaendes behov
under overgangen, vilket kan bidra till att minska oro och forbattra den emotionella och
praktiska anpassningen.

Resultaten kan dven bidra till att identifiera brister 1 nuvarande rutiner och ligga till grund for
forbattringsarbete. Det dr ocksd vérdefullt att méata effekterna av implementerade fordandringar
for att sdkerstdlla att varden blir bade effektiv och sdker. For chefer och organisationer
innebdr detta att de méste ha en tydlig strategi for att skapa forutsittningar for en sdker och
individanpassad vard, inklusive utbildning av personal, utveckling av rutiner for 6vergangar
mellan sjukhus och hem, samt att frimja ett tvirprofessionellt samarbete. Dessutom krévs att
organisationen har tillgang till tillrackliga resurser och stodstrukturer for att kunna mota de
krav som stélls vid utskrivning och i hemvarden {6r att uppritthalla hog kvalitet och sidkerhet 1
véarden. Transitionsteorin kan dédrigenom fungera som ett verktyg for att forbattra planering,
genomforande och uppfoljning av dessa dvergingar, vilket i slutdndan stérker den
sammanhallna virdkedjan och patientens trygghet.

Forslag till fortsatt kunskapsutveckling

Under arbetets gdng har forfattarna identifierat transitionsteorin som ett vardefullt verktyg for
att 0ka fOrstaelsen av den komplexa dvergangen fran kurativ till palliativ vird. Genom att
integrera transitionsteorin 1 specialistsjukskdterskors utbildning samt i fortbildning inom
palliativ vard 1 arbetslivet, kan vardpersonal utveckla en djupare forstaelse for bade patienters
och nirstdendes upplevelser under vardovergingar. Detta kan i sin tur minska risken for

28



missforstand, fordomar och bristfalligt bemoétande av nérstaende. Teorin ar dven relevant att
introducera redan pa grundniva inom sjukskoterskeutbildningen, samt férdjupas pa avancerad
niva i specialistutbildningar. Genom att tidigt 6ka studenternas medvetenhet om
transitionsprocesser i sjukdomens naturliga forlopp skapas béttre forutsattningar for empatiskt
bemotande, individanpassat stod och en personcentrerad vard. Transitionsteorin kan ddrmed
fungera som ett pedagogiskt verktyg for att fordjupa bade teoretisk kunskap och praktisk
forstaelse av palliativ vard, och bidra till fortsatt kunskapsutveckling inom omradet.
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Databassokning

CINAHL 250117 | Sokord/dmnesord Antal triaffar | Lasta | Lasta Lista Valda artiklar
titlar | abstract | artiklar | (varav

dubbletter)

Sokning 1 next of kin* 4812

Sokning 2 "next of kin" 912

Soékning 3 transition to palliative care 902

Sokning 4 "transition to palliative care" 74

Sokning 5 end of life care need of support 2981

Sokning 6 experiences of palliative care support 2 852

Sokning 7 emotion* 15183

Soékning 8 support* 704 419

Sokning 9 home care services* 33 850

Sokning 10 communication*® 236 142

Sokning 11 “nurse specialist”* 3247

Sokning 12 experience* 591 819

Sokning 13 "care support" 1512

Sokning 14 S1 OR S2 OR S3 5708

Soékning 15 S4 OR S5 OR S6 5335

Sokning 16 S7 OR S8 OR S9 83 264

Sokning 17 S10 OR S11 OR S12 OR S13 789 196

Sokning 18 S 14 AND S15 261

Sokning 19 S16 AND S17 208 990

Soékning 20 S18 AND S19 187

Avgransningar: Peer Review, 2014-2024, engelska, 40 16 8 8 3(1

vuxna, fulltext.

CINAHL 250119 | Sokord/dimnesord Antal triaffar | Lasta | Lista Lista Valda artiklar
titlar | abstract | artiklar | (varav

dubbletter)

Sokning 1 "palliative care"* 54 852

Sokning 2 family* 358 281

Sokning 3 transition™ 11734

Sokning 4 “home care services”* 1429

Sokning 5 communication™® 236 142
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CINAHL 250119 | S6kord/dmnesord Antal triaffar | Lista | Lista Lista Valda artiklar
titlar | abstract | artiklar | (varav
dubbletter)

Soékning 6 “nurse specialists”* 9 805

Soékning 7 experiences * 218 511

Sokning 8 "relatives’ perspectives"* 41

Soékning 9 "attitude to death"* 10 282

Sokning 10 "transitional care"* 5680

Sokning 11 "transition to palliative care" 74

Sokning 12 S1 OR S2 OR S3 413 476

Soékning 13 S4 OR S5 OR S6 246 728

Sokning 14 S7 OR S8 OR S9 218 530

Sokning 15 S10 OR S11 10 354

Sokning 16 S12 AND S13 35818

Sokning 17 S14 AND S15 1 544

Sokning 18 S16 AND S17 165

Avgransningar: Peer Review, 2014-2024, engelska, 35 6 3 3 2(1)

fulltext, vuxna.
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PubMed 250119 | Sokord/dimnesord Antal triaffar | Lasta | Lista Lista | Valda artiklar
titlar | abstract | artiklar | (varav
dubbletter)
Sokning 1 next of kin* 2517
Sokning 2 "next of kin" 2 389
Soékning 3 transition to palliative care 2 489
Sokning 4 "transition to palliative care" 109
Sokning 5 end of life care need of support 6 944
Soékning 6 experiences of palliative care support 9284
Sokning 7 emotion* 334 735
Sokning 8 support* 12 121 595
Sokning 9 home care services* 190 818
Sokning 10 communication*® 602 035
Sokning 11 “nurse specialist”* 5362
Sokning 12 experience* 1528 049
Sokning 13 "care support" 2 891
Sokning 14 ((next of kin*) OR ("next of kin")) OR (transition to palliative care) 4992
Sokning 15 (("transition to palliative care") OR (end of life care need of support)) OR (experiences
of palliative care support) 15 243
Sokning 16 ((Emotion*) OR (Support*)) OR (home care services*) 12 404 368
Sokning 17 (((Communication*) OR ("nurse specialist")) OR (Experience)) OR ("care support") 2073515
Sokning 18 (((next of kin*) OR ("next of kin")) OR (transition to palliative care)) AND
((("transition to palliative care") OR (end of life care need of support)) OR
(experiences of palliative care support)) 707
Sokning 19 (((Emotion*) OR (Support*)) OR (home care services*)) AND ((((Communication®)
OR ("nurse specialist")) OR (Experience)) OR ("care support")) 843 865
Sokning 20 ((((next of kin*) OR ("next of kin")) OR (transition to palliative care)) AND
((("transition to palliative care") OR (end of life care need of support)) OR
(experiences of palliative care support))) AND ((((Emotion*) OR (Support*)) OR
(home care services*)) AND ((((Communication*) OR ("nurse specialist")) OR
(Experience)) OR ("care support"))) 584
Avgrénsningar:5 years, full text, English, middle aged + 67 14 7 7 1(1)

aged: 45+ years.




Bilaga I

CINAHL 250220 | Sokord/dimnesord Antal triffar | Lista | Lista Lista | Valda artiklar
titlar | abstract | artiklar | (varav
dubbletter)
Sokning 1 end of life care or palliative care 75 544
Sokning 2 experiences of palliative care support 2 869
Soékning 3 next of kin or family or relatives or loved one 591911
Sokning 4 (transition to palliative care or curative to palliative transition) and (cancer or
advanced cancer) and (patient experience or perception) 205014
Soékning 5 home care services or home health care or family caregivers 117 232
Sokning 6 S1 AND S2 AND S3 755
Sokning 7 S4 AND S5 7146
Sokning 8 S6 AND S7 93
Avgransningar: Peer Review, 2015-2025, engelska 65 ] 8 6 22)
CINAHL 250222 | Sokord/dimnesord Antal triffar | Lista | Lista Lasta Valda artiklar
titlar | abstract | artiklar
Sokning 1 "Palliative care" OR "end of life" OR palliative care at home OR end of life at home
OR palliative experience* 71 544
Sokning 2 (experience) OR (Emotions [MH]) OR (life experiences [MH]) OR (life expectancy
[MH]) (experience) OR (life experience) OR (emotions) 536 540
Sokning 3 (MH "Family") OR (MH "Extended Family") OR (MH "Caregivers") OR “loved
one*” OR “spouse*” OR “relative*”” OR “significant other” 389 461
Sokning 4 "Family+" OR "family experiences" OR "Next of kin" OR spouse OR wives OR
husbands OR sexual partners OR sexual partners 49 127
Sokning 5 palliative nursing OR palliative nursing care OR Palliative Nursing OR nurse
specialist® OR specialist nurse* OR advanced nurse practitioner®* AND nurse
practitioner* 36 802
Sokning 6 "Palliative care" OR curative care* OR transition OR transformation junction OR shift
OR transformation OR change OR connection 847 482
Soékning 7 S1 AND S2 AND S3 AND S4 AND S5 AND S6 46
Avgrénsningar: Peer Review, engelska, engelska. 22 12 12 6
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PubMed 220223 | Sokord/imnesord Antal triffar | Lista | Lista Lista | Valda artiklar
titlar | abstract | artiklar | (varav
dubbletter)
Sokning 1 ("palliative care" MH]) OR ("end of life”’) OR (palliative care at home) OR (end of life
at home) OR (palliative experience) 189 097
Sokning 2 (experience) OR (Emotions [MH]) OR (life experiences [MH]) OR (life expectancy
[MH]) (experience) OR (life experience) OR (emotions) 9295
Soékning 3 (MH "Family") OR (MH "Extended Family") OR (MH "Caregivers") OR “loved
one*” OR “spouse*” OR “relative*” OR “significant other” 3595 658
Sokning 4 "Family+" OR "family experiences" OR "Next of kin" OR spouse OR wives OR
husbands OR sexual partners OR sexual partners 256
Sokning 5 palliative nursing OR palliative nursing care OR Palliative Nursing OR nurse
specialist® OR specialist nurse* OR advanced nurse practitioner® AND nurse
practitioner* 241 958
Sokning 6 "Palliative care" OR curative care* OR transition OR transformation junction OR shift
OR transformation OR change OR connection 6 076 042
Sokning 7 S1 AND S2 AND S3 AND S4 AND S5 AND S6 18
Avgrinsningar: 5 years, fulltext, English. 14 6 6 6 2(2)
CINAHL 250223 | Sokord/dmnesord Antal triffar | Lasta | Lista Lista Valda artiklar
titlar | abstract | artiklar
Sokning 1 End of Life care 11270
Sokning 2 Transition of care 87 026
Sokning 3 Support 12 129 443
Sokning 4 informal caregivers 110011
Sokning 5 S1 AND S2 AND S3 AND S4 68
Avgrinsningar: 5 years, fulltext, English. 66 17 7 7
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CASP ChecKklist

CASP Checklist: 10 questions to help you make sense of a Systematic Review

Paper for appraisal and reference

Section A: Are the results of the review valid?

1. Did the review address a Yes HINT: An issue can be ‘focused’ In terms of
clearly focused question? e the population studied
Can’t Tell e the intervention given
e the outcome considered
No
Comments:
2. Did the authors look for the Yes HINT: ‘The best sort of studies” would
right type of papers? e address the review’s question
Can’t Tell e have an appropriate study design
(usually RCTs for papers evaluating
No interventions)
Comments:
Is it worth continuing?

3. Do you think all the Yes HINT: Look for
important, relevant studies e which bibliographic databases were
were included? Can’t Tell used

e follow up from reference lists
No

e personal contact with experts
e unpublished as well as published studies
e non-English language studies

Comments:
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4. Did the review’s authors do Yes HINT: The authors need to consider the
enough to assess quality of rigour of the studies they have identified.
the included studies? Can’t Tell Lack of rigour may affect the studies’

results (“All that glisters is not gold”
No Merchant of Venice — Act Il Scene 7)

Comments:

5. If the results of the review Yes HINT: Consider whether
have been combined, was it e results were similar from study to study
reasonable to do so? Can't Tell e results of all the included studies are

clearly displayed

No e results of different studies are similar
e reasons for any variations in results are

discussed

Comments:

Section B: What are the results?

6. What are the overall results of the review?

HINT: Consider

e |f you are clear about the review’s
‘bottom line’ results

e what these are (numerically if
appropriate)

e how were the results expressed (NNT,
odds ratio etc.)

Comments:

7. How precise are the results?

HINT: Look at the confidence intervals, if
given
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Comments:

Section C: Will the results help locally?

8. Can the results be applied to Yes HINT: Consider whether
the local population? e the patients covered by the review
Can’t Tell could be sufficiently different to your
population to cause concern
No e your local setting is likely to differ much
from that of the review
Comments:
9. Were all important outcomes Yes HINT: Consider whether
considered? e there is other information you would
Can’t Tell like to have seen
No
Comments:
10. Are the benefits worth the Yes HINT: Consider
harms and costs? e even if thisis not addressed by the
Can’t Tell review, what do you think?
No

Comments:




Extraktions formulér

Bilaga III

Forfattare Titel Ar Problem och syfte Metod: Deltagare | Huvudsakligt resultat
Land Urval: (bortfall)
Tidskrift Datainsamling:
Analys:
Adejoh, S. O., The role, impact, | 2021, Vilken roll, pdverkan och stod har Metod: Kvalitativ 48 (1) Upplevelse av att vara en vardborda. En kénsla av
Boele, F., and support of | Afrika informella vardgivare till patienter tvérsnittsstudie skuld kéndes som partner inte kunde ta hand om sina
Akeju, D., informal Palliative med avancerad cancer nér de Urval: Informella vardgivare makar. Deltagarna ville bli uppmérksammade som en
Dandadzi, A., caregivers in the | Medicine. interagerar med palliativ vard i for patienter med avancerad del av teamet som ger vard. Patienterna var dock alltid
Nabirye, E., delivery of Nigeria, Uganda och Zimbabwe? cancer. i fokus. Kénslor av osdkerhet, otillriacklighet och att
Namisango, E., | palliative care Datainsamling: Intervjuer behova dolja kéinslor. De kénde att de var en borda for
Namukwaya, E., | for patients with Analys: Tematisk analys sina familjer. Det &r dock ett overvigande att
Ebenso, B., advanced familjemedlemmar kan ha varit ovilliga att erkdnna att
Nkhoma, K., & | cancer: A multi- de kénde sé. Olika strategier utvecklades av informella
Allsop, M. J. country vardgivare under vérd i livets slutskede for att hantera
qualitative study. svarigheterna med dvergangen.
Janze, A., & Preparing for 2014, Utforska familjevérdares erfarenheter | Metod Deskriptiv och 6(2) Nérstaende pavisade betydelsen av att forbereda sig
Henriksson, A. | palliative Sverige, frén partners berittelser om tolkande design for att ta hand om en svart sjuk familjemedlem men
caregiving asa | International | forberedelser for véard. Urval: Nérstaende ocksa betydelsen av forberedelse for doden. Denna
transition in the | journal of’ Datainsamling: Intervjuer medvetenhet var skrimmande och gjorde att
awareness of palliative Analys: Kvalitativ nérstdende aldrig riktigt kdnde sig avslappnade, den
death: family nursing . innehallsanalys fulla uppmirksamheten gavs at den sjuke och dess
carer fordndringar i samband med forsamring i
experiences. sjukdomsprocessen. Att hélla hoppet vid liv genom att
fa s& mycket tid som mdjligt med den sjuke ansags
viktigt.
Klarare, A., Experiences of | 2017 Undersoka hur teamets arbete tar sig Metod: Kvalitativ studie 13 (0) Patienter och familjemedlemmars upplevelser av
Rasmussen, B. | security and Sverige uttryck i vardepisoder som beréttas av | Urval: Patienter/ trygghet och kontinuitet i varden. Dér trygghet fraimjas
H., Fossum, B., | continuity of Palliative patienter och familjer inom familjemedlemmar genom teamet tillgénglighet dygnet runt, med
Fiirst, C. J., care: Patients’ and specialiserad palliativ hemvard. Datainsamling: Intervjuer lyhordhet och flexibilitet samt upplevelser av
Hansson, J., & | and families’ Supportive Analys: Tematisk analys kontinuitet i varden frimjades genom teamets
Hagelin, C. L. narratives about | Care inspirerad av narrativ kollektiva forhallningssatt. Dar den enskilde

the work of
specialized
palliative home
care teams.

forskningstradition

teammedlemmen kdnde patienten och
familjemedlemmarna, inklusive hela deras situation,
genom att bry sig om de sma sakerna som ingér i livet.
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Forfattare Titel Ar Problem och syfte Metod: Deltagare | Huvudsakligt resultat
Land Urval: (bortfall)
Tidskrift Datainsamling:
Analys:
Madsen, R., Transition 2019, Utforska dvergéngs upplevelser under | Metod: Fenomenologisk 10 (0) Narstaendes (makarna) upplevelser i dvergangen att
Birkelund, R., & | experiences Denmark, forlopp av obotlig cancer ur sdrjande | hermeneutisk ansats vara nédrvarande dé deras partner dog, resultatet visade
Uhrenfeldt, L. during courses European makars perspektiv. Urval: Nérstaendes pa en meningsfullhet trots att det var tungt att sta
of incurable Journal of (makarna) upplevelser i bredvid. En meningsfull transition inom palliativ vard
cancer from the | Oncology Overgangen att vara dér det framkom en del chockartade kinslor uppkom
perspective of Nursing . nérvarande da deras partner dé vardens inriktning dndrades.
bereaved dog
spouses. Datainsamling:
Semistrukturerade intervjuer
Analys: Fenomenologisk
hermeneutisk analys
Midlov, E., Relative's 2024 Beskriva anhdrigas forslag for att Metod: Kvalitativ deskriptiv | 83 Det &r viktigt att forstd och ta itu med hur stodet till
Lindberg, T., & | suggestions for | Sverige forbattra stodet fran hemsjukvarden design anhoriga kan forbéttras for att minska anhdrigas
Skar, L. improvements in | Scandinavian | fére och efter en patients dod i Urval: Vuxna sléktingar otillfredsstédllda behov. De anhdriga 6nskade okad
support from Journal of allménhet palliativ vard i hemmet. involverade i allmén palliativ tillgéng till hemsjukvard dygnet runt. D& de ofta
health Caring vard i hemmet 6ver hela onskat mer stottning pa natten, nér de inte alltid nddde
professionals Sciences Sverige. sjukskaterskan eller att palliativa team inte bara fanns
before and after Datainsamling: Enkét tillgéngliga pa vardagar. Vilket i sin tur underlattat
a patient's death Analys: Induktiv tematisk flera andra delar som snabbsmértlindring, vak och
in general analys kontinuerligt. Aven behov som utdkad information,
palliative care at forbattrad kommunikation och individuellt stod
home: A framkom tydligt.
qualitative
register study
Mohammed, S., | "I didn't wantto | 2018, Beskriva sorjande vardgivares Metod: Grundad teori 61 (0) Resultaten beskriver vardgivares erfarenheter av att
Swami, N., be in charge and | Canada, erfarenheter av att ge vard i hemmet Urval: Studien inkluderade tillhandahélla och 6vervaka vard i hemmet och deras
Pope, A., Rodin, | yet I was": Psycho- for patienter med avancerad cancer, efterlevande vardgivare till interaktioner med personalen. Deltagarna beskrev sin
G., Hannon, B., | Bereaved Oncology. samtidigt som de interagerar med vuxna med avancerad cancer centrala roll i att samordna alla aspekter av hemtjénst
Nissim, R., caregivers' hemtjansten. som hade deltagit i en klinisk och fatta viktiga beslut, ofta med vad de upplevde som
Hales, S., & accounts of studie otillrdcklig information och stdd. Detta var inte

Zimmermann,
C.

providing home
care for family
members with

advanced cancer.

Datainsamling:
Semistrukturerade intervjuer
Analys: Grundad teori

nddvindigtvis en roll som de var bekvdma med.
Snarare kinde de sig ofta tvingade in i denna roll utan
tillréckliga resurser for att uppfylla sina forvéntningar.
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Forfattare Titel Ar Problem och syfte Metod: Deltagare | Huvudsakligt resultat
Land Urval: (bortfall)
Tidskrift Datainsamling:
Analys:
Norton SA, Family 2019 Beskriva familjevardares perspektiv pa | Metod: Kvalitativ deskriptiv | 125 (33) Tre monster identifierades for 6vergang till palliativ
Wittink MN, caregiver USA den sista manaden i livet for patienter | design vard:
Duberstein PR, | descriptions of | Support Care | med avancerad cancer. Urval: Vérdgivare/ -Sammanhéngande 6vergangar ("Vi visste i stort
Prigerson HG, stopping Cancer familjemedlem sett") — 6ppen kommunikation och gemensam
Stanek S, chemotherapy Datainsamling: forstaelse gjorde 6vergangen forvintad och fridfull.
Epstein RM. and end-of-life Semistrukturerade intervjuer -Kaotiska dvergangar ("Att sla oddsen") —
transitions. Analys: 3-fasig Foérhoppningar om behandling trots déliga odds
kodningsmetod for ledde till sen palliativ vard och en oférberedd
dataanalys vardsituation.
-Krisovergangar ("Ladmnade att do6") — Brist pa
tydlig kommunikation resulterade i plotslig
forsdmring, misstro och frustration hos vardgivare.
Genom en Oppen kommunikation och forberedelse
minskar stress och forbattrar vard upplevelsen for
bade patienter och anhoriga.
Pepin, E., & Needs of 2020, Fokus pa rollen for vardgivare som har | Metod: Deskriptiv kvalitativ | 20 (0) Vardande anhoriga uttryckte en stark oro dver sin
Hébert, J. caregivers of Canada, tagit hand om en person som far design brist pa kunskap om hur de skulle kunna ta hand om
patients Canadian palliativ vard i hemmet med maélet att | Urval: Vardgivande sina nérstdende i hemmet, sarskilt nér det géillde
receiving in- Oncology beskriva deras behov under hela anhdriga som har gett stod smaértlindring och medicinering. Behovet av vila var
home palliative | Nursing vardtiden. till en nérstaende som fatt patagligt, men manga kénde samtidigt ett motstand
and end-of-life | Journal. palliativ vard i hemmet mot att ldmna sin narstdende, av radsla for att missa
care. under de senaste tva aren. viktiga 6gonblick. Rollen som make eller barn
Datainsamling: fordndrades ofta till en mer vardinriktad relation,
Semistrukturerade intervjuer vilket kunde vara kidnsloméssigt svart.
Analys: 3-fasig
kodningsmetod for
dataanalys
Robinson, C., Caring athome | 2016 Beskriva de sorjande anhorigas Metod: kvalitativ deskriptiv | 29 De anhoriga var villiga att gora vad som kravdes for
Bottorff, J., until death: Canada upplevelser vars dodssjuka design att tillgodose den sjukes behov. Vilket ledde till ett
McFee, E., enabled Support Care | familjemedlemmar med avancerad Urval: Vuxna stort engagemang for att ta till var pa all tillgidnglig
Bissell, L., & determination. Cancer cancer lyckades uppné en 6nskad familjemedlemmar som gett information. Att ndrvara 24/7 var bade bra och
Fyles, G. hemddd. vard till familjemedlem i daligt med psykisk och fysisk press. Dér bristen av

hemmet och doden intrdffade
i hemmet.

Datainsamling:
Semistrukturerade intervjuer
Analys: Kvalitativ analys

med hjélp av NVivo 9.0

koordination och kontinuitet var avgérande. Detta
resulterade till fyra viktiga punkter.

-Att se de anhdriga som vardgivare.

-Tillgéng till ett palliativt team.

- Béttre samordning.

-Tillgéng till en support inom Cancervérden.
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Forfattare Titel Ar Problem och syfte Metod: Deltagare | Huvudsakligt resultat
Land Urval: (bortfall)
Tidskrift Datainsamling:
Analys:
Werkander- It was as good as | 2015, Utforska och tolka en familjemedlems | Metod: Explorativ fallstudie | 17 (0) Att vara familjemedlem till ndgon i livets slutskede
Harstide, C., & | it could be- A Sverige situation att vara utan kénslor av skuld | Urval: Familjemedlemmar innebdr ofta ett atagande att gora den aterstdende
Andershed, B. | family member's | Journal of och skam under vard i livets slutskede | till personer i vard i livets tiden tillsammans sa bra som majligt. "Det var inte
non-experiences | Palliative och att beskriva orsaker till att dessa slutskede mycket vi kunde gjort annorlunda. Det var sd bra
of guilt and Care & kénslor inte upplevts. Datainsamling: Intervjuer. som det kunde bli"
shame and end | Medicine Analys: Hermeneutisk Genom en tydlig plan for behandlingen och vérden,
of life care. med 6kad medvetenhet att doden ar oundviklig pa
sikt. Dér planering tillsammans underléttar och
Omsesidig forstaelse gjorde att man kunde ta vara pa
den sista tiden.
Werkander- Constructing 2020, Utveckla en klassisk grundad teori om | Metod: Grundad teori 9(1) Vardgivare sag sina stddbehov som skilda fran
Harstéde, C., & | stability - a Sverige, anhdriga inom palliativ cancervard. Urval: Anhoriga till patienternas. Resultatet visar pa komplexiteten i att
Sandgren, A. classic grounded | BCM personer med cancer i vara nérstdende till ndgon som fér palliativ vérd,
theory of next- | Palliative palliativ fas eller personer samtidigt som man forsoker skapa stabilitet. Att
of-kin in Care . som avlidit av cancer. kdmpa med hjélploshet dok upp som det framsta
palliative cancer Datainsamling: bekymret for anhoriga. Denna hjélploshet inkluderar
care. Semistrukturerade intervjuer en ofrivillig véntan péa det oundvikliga.
Analys: Teoretisk
urvalsanalys
Xu, Y., Liu, Y., | Experiences of |2024, Djupare forstaelse for de olika Metod: Deskriptiv 15 (0) Familjevéardare som Overgar fran palliativ vard pa
Kang, Y., family Kina, upplevelserna och kénslorna i fenomenologisk sjukhus till hem méter ofta utmaningar pa grund av
Wang, D., Zhou, | caregivers of BCM overgangen for familjevardare fran metod bristen pa effektiv vardvagledning och tillgéng till
Y.,Wu L., & patients with palliative palliativ vard pé sjukhus till hemmet. Urval: Familjevardare till professionell information och kunskap om
Yuan, L. end-of-life care. patienter med cancer i livets hemtjanst. Deltagarna angav att de inte var helt

cancer during
the transition
from hospital to
home palliative
care: a
qualitative study.

slutskede.

Datainsamling:
Semistrukturerade intervjuer
Analys: Fenomenologisk
analys

forberedda att ta hand om patienten sjadlvstindigt.
Deltagarna rapporterade att de upplevde en djup
kénsla av tillfredsstillelse och prestation nér deras
omsorgsinsatser erkidndes som viktiga av andra.
Detta erkdnnande forbattrade deras formaga att
hantera olika vardutmaningar.
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