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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) ar en av statens satsningar for att synlig-
gbra anhdrigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga. Nka
som startade sin verksamhet 2008 och bestar av sex parter med olika kompetenser geo-
grafiskt spridda 6ver landet, Regionférbundet i Kalmar lan, Linnéuniversitetet, FoU Sju-
harad Valfard vid Hogskolan i Boras, Anhorigas Riksforbund, lanssamordnarna for an-
horigstdd i Norrland och Landstinget i Kalmar lan. Vid Nka:s start omfattade uppdraget
omradet anhoriga till dldre. Successivt har uppdraget vidgats att galla andra grupper.
Fran och med 2016 avser uppdraget alla anhdriga oberoende av den narstaende perso-
nens alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedsattning. Verksamhetens huvudsakliga
uppgift ar att vara expertstdd till kommuner, landsting och enskilda utforare.

| syfte att skaffa underlag for att utveckla stédet arbetar Nka med att sammanstélla och
publicera lattillgangliga kunskapséversikter. Kunskapsoversikten om stod till anhériga i
samband med palliativ vard i hemmet ar nr 35 i raden av kunskapséversikter och den
forsta som berdr enbart anhdriga till en svart sjuk eller déende narstaende vid palliativ
vard i hemmet. Forfattare till kunskapsoversikten ar Ingrid Hellstrom, bitradande pro-
fessor, demenssjukskaterska, Jonas Sandberg, docent, sjukskoterska fran Ersta Skondal
hogskola, Joakim Ohlén, professor, sjukskoterska fran Sahlgrenska akademin och Cent-
rum for personcentrerad vard vid Goteborgs universitet tillsammans med Elizabeth
Hanson fran Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka.

Kunskapsoversikten bygger pa en litteraturgenomgang av internationella och nationella
vetenskapliga studier inom omrédet. Den kartlagger de olika typerna av stod som finns
tillgangliga for anhdoriga till personer som far vard i livets slutskede och bor hemma.
Kunskapsoversikten ar viktig ur ett anhorigperspektiv dd anhdriga i den typen av situa-
tioner &r en grupp som ofta stélls infor stora utmaningar — att férsoka forlika sig med
den forestadende forlusten av ndgon de alskar, samtidigt som de vill se att den sista tiden
i livet ska blir sa bra som mojligt. Samtidigt, mitt i dessa existentiella fragor tar de anho-
riga ofta en betydande vardande roll for sin narstadende, men anhériga blir sallan tillfra-
gade om vilka typer av hjalp och stéd som de sjalva behéver och 6nskar. Kunskapséver-
sikten belyser att storre delen av forskningen om stod hittills har fokuserat pa den prak-
tiska vardtiden i hemmet. Kunskapsluckor finns nar det géller studier om tidigt stod eller
den néarstdendes diagnosfas samt stod vid dodsfall for den anhorige och efterlevande-
stod. Slutligen, den lyfter ocksa vikten av en mer integrerad palliativ vard dar kunskap
fran omraden som palliativ vard, geriatrik, hemsjukvard, socialtjanst med flera kombin-
eras. Pa sa satt kan ett bredare spektrum av stodformer skapas och infors.

Intentionen &r att kunskapsoéversikten ska vara vardefull for de anhériga sjalva, deras
narstdende och organisationer liksom for praktiker och beslutsfattare for att de ska fa
mera kunskap om de olika typer av stdd som ar meningsfulla och effektiva for anhoriga
till personer i vard i livets slutskede som bor hemma. Vidare hoppas vi att kunskapsover-
sikten ska fungera som inspiration och utgdngspunkt for beslutsfattare i hemsjukvard,
geriatrik, socialtjanst samt primarvard och palliativ vard att tillsammans med anhoriga
och idéburna- och pensiondrsorganisationer arbeta med att etablera lampliga stédpro-
gram for anhoriga som vardar, hjalper och/eller stodjer en svart sjuk eller déende nér-
stdende i hemmet. Sist men inte minst, intentionen ar att kunskapsoversikten ska sti-
mulera forskare fran olika discipliner att engagera sig i samarbetsprojekt och initiativ for
att borja ta itu med de bristande kunskapsomraden som identifierats.



Vi hoppas att kunskapsoversikten skall komma till nytta for dig. Vill du férdjupa dig yt-
terligare sa finns de refererade kallorna tillgangliga i Nka:s bibliotek. De kan erhallas till
sjalvkostnadspris genom kontakt med Nka:s administrator, e-post: info@anhoriga.se el-
ler telefon: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson

Verksamhetschef FoU-ledare
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Sammanfattning

Kunskapsoéversikten syftar till att identifiera och presentera stédjande insatser for anho-
riga som vardar en person med tilltagande livshotande och obotlig sjukdom eller ndgon
som befinner sig vid livets slut i det egna hemmet och som &r i behov av palliativ vard.
Palliativ vard ses i denna 6versikt som ett forhallningssatt dar lindring av symtom och
besvar tillsammans med insatser for att framja livskvalitet och vélbefinnande trots att
livshotande sjukdom satts framst. | forhallningssattet ingar att hjalpa och underlatta an-
horigas situation. Syftet ar da att framja anhorigas valbefinnande och att underlatta an-
horigas forutsattningar att ge informell vard och omsorg. Att drabbas av en nira persons
dod ar négot som de allra flesta av oss kommer vara med om. Den sista tiden i livet kan
bli en viktig period i personens liv, sarskilt for anhoriga. Hur den tiden har varit &r nagot
man ska leva med resten av sitt liv. Anhériga kan uppleva en kénsla av begransat infly-
tande och det kan bidra till att de anhdriga kanner sig pressade att ta pa sig vardarrollen
utan att ha fatt tillrackligt stod och kunskap. Anhoriga betraktats ofta som en resurs i
varden men blir sallan radfragade, utbildade eller tillfrdgade om och hur de klarar var-
den. Palliativ vard forandrar ocksd hemmet pa manga satt, hemmet blir en plats for vard,
vilket ofta innebar att formell och informell vard mots.

Litteraturgenomgangen grundar sig dels pa internationella vetenskapliga studier
skrivna pa engelska, dels pa rapporter och liknande texter pa svenska och engelska. Kun-
skapsoversikten visar att stod kan formedlas av bade utbildad vard- och omsorgsperso-
nal och frivilliga (volontarer). Anhériga, vard- och omsorgspersonal och frivilliga har
olika typer av kunskap som ar viktiga. Behovet av st6d till anhériga kan se olika ut vid
olika tidpunkter beroende pa var i sjukdomsforloppet patienten befinner sig och hur den
anhoriges situation ser ut. Vid genomgang av befintlig forsknings- och utvecklingslitte-
ratur visar det sig att det vanligaste ar stodformer som inriktar sig pa tiden for vard i
hemmet. Av de 139 publikationer som hittats och gatts igenom beskriver enbart 11 pub-
likationer stddformer som ges i samband med insjuknande eller diagnos av livshotande
sjukdom, medan 98 publikationer beskriver stodformer som ges under vardtiden i hem-
met. Endast 30 publikationer beskriver stodformer i anslutning till dédsfallet eller stod
till efterlevande.

Av totalt 108 publikationer som beskriver av vem stodformen ges visar genomgangen att
den 6verviagande majoriteten av litteraturen handlar om stédformer som ges av profes-
sionella vardare eller dar den professionella varden ar ansvarig (97 publikationer), me-
dan endast 11 publikationer beskriver de stodformer som ges av frivilligorganisationer.

Stodformer kan rikta sig individuellt till anhdriga, till hela familjen eller till flera anho6-
riga till olika patienter arrangerad som grupptraffar. Oversikten visar att det framst finns
litteratur som beskriver individuellt stdd till anhériga (81 publikationer), medan stod-
former som ges till hela familjen aterfinns i 29 publikationer. Stodformer som ges i grupp
aterfinns endast i 12 publikationer.

Att fa stod av den vardpersonal som moter patienten och anhériga i hemmet har visat
sig vara viktigt for hur anhériga kan uppleva sin situation. Det géller bade stod fran pro-
fessioner som sjukskoterska eller distriktsskoterska, men ocksa mer generellt fran per-
sonal i hemsjukvard. Stod i hemmet fran professionella vardare kan ges enskilt till an-
horiga, till anhoriga och den sjuke tillsammans eller till hela familjen. Kunskapsoversik-
ten visar att den mesta forskningen om stod finns om den praktiska vardtiden i hemmet,



medan studier om tidigt stéd samt stdd vid dddsfall och efterlevandestéd behdver stu-
deras och utvecklas ytterligare. Det finns ett behov att kombinera studier om olika stéd-
former som ges vid olika sjukdomstillstand.

Det ar viktigt med en integrerad palliativ vard, dar kunskap fran omraden som palliativ
vard, geriatrik, hemsjukvard, socialtjanst med flera kombineras. Integrering innebar
inte att personal blir palliativa experter utan att palliativa kunskaper integreras i den
sjukdomsspecifika varden, sdsom vard av personer med demenssjukdom. En integrering
kan leda till ett bredare spektrum av stoédformer.

Litteratur inom omradet framhaller ofta vikten av ATT stodja anhoriga, men beskriver
sallan HUR stddet kan ges. Forhoppningsvis kan foreliggande dversikt vara en hjalp for
vard- och omsorgspersonal i deras arbeta att stodja anhoriga som vardar eller nyligen
har vardat en svart sjuk narstdende i hemmet att fa svar pd HUR frégor, men ocksa VAD-
fragor. Det vill saga vilken for typ av stod som erbjuds och till eller av VEM. Vi hoppas
ocksa att kunskapsoversikten kan vara till hjéalp for anhoriga — att de kan kénna igen sig
i texten och far mer forstaelse om deras situation samt mer kunskap om de olika typerna
av stdd som identifieras inom litteraturen. Dessutom hoppas vi att kunskapsoversikten
kan vara till hjalp for frivilligorganisationer och kyrkor som stodjer anhériga som vardar
i det egna hemmet. Och sist men inte minst, att dversikten kan vara nytta for beslutsfat-
tare som har till uppgift att tillhandahalla och utveckla stod for anhériga



Introduktion

Foreliggande kunskapsoversikt fokuserar vuxna anhériga som regelbundet vardar, hjal-
per eller stdjer en vuxen narstdende som &r i livets slutskede eller déende i hemmet.
Kunskapsoéversikten syftar till att identifiera och presentera stddjande insatser for anho-
riga som vardar en person med tilltagande livshotande och obotlig sjukdom eller ndgon
som befinner sig i livets slut i det egna hemmet och som &r i behov av palliativ vard.

Anhérig och nirstidende

"Anhorig” och "narstaende” anvands hdr synonymt och avser nagon eller ndgra som en
person ansersig ha enndra relation till och kan innefatta familj, slaktingar, grannar och
vanner.

Familj

Vad som &r en “familj” och vilka personer som ingar i familjen kan variera. Inom vard och
omsorg ar det den som &r vard- och omsorgsbehdvande som avgor vilka som raknas till den
egna familjen.

Varldshélsoorganisationens (WHO) valkanda definition av palliativ vard har idag inter-
nationellt sett format utvecklingen av palliativ vard (se t.ex. [1-3]). Utméarkande ar att se
det som ett forhallningssatt dar lindring av symtom och besvar tillsammans med insatser
for att framja livskvalitet och valbefinnande trots livshotande sjukdom sétts framst [4].
P4 det viset ar dess dvergripande mal annorlunda an exempelvis botande och rehabilite-
rande vard. | Sverige finns palliativ vard etablerat med nationella riktlinjer [3, 5], ett
nationellt vardprogram [6] och bocker som ger en bred 6versikt i omradet [7]. | WHO:s
definition lyfts &ven anhdrigas behov av stod for att fA mojlighet att hantera bade pati-
entens sjukdom och deras egen sorg. | den svenska Gversattningen star att palliativ vard
innebar att "stodja de narstaende under patientens sjukdom och i deras sorgearbete” [1].
Detta kan ses som uttryck for att palliativt forhallningssatt pa olika satt anvander hel-
hetssyn for att nd malsattningar med att lindra lidande och skapa forutsattningar for
livskvalitet. FOr att na detta och fa en sa fullodig bild som mgjligt av patientens sjukdom,
problem och livssituation kan flera perspektiv behdva kombineras, t.ex. patientens, an-
horigas och professionellas [4, 8].

| Sverige anvands ofta begreppet "de fyra hérnstenarna”, 1) symtomlindring i vid bemar-
kelse, 2) samarbete i mangprofessionella arbetslag, 3) kommunikation och relation,
samt 4) stod till anhoriga. De har sitt ursprung i WHOs definition, med tillagg av den sa
kallade méanniskovardesprincipen, det vill séga principen om att alla manniskor har ett
absolut och lika varde [8]. Av speciellt intresse fér denna rapport ar den fjarde hérnste-
nen, Stod till anhoriga "under sjukdomen och efter dodsfallet (dvs. de narstaende bor
erbjudas att delta i varden och sjalva fa stod under patientens sjukdomstid, men aven
efter dodsfallet).” (s. 56) [8].

Det stod som erbjuds anhoriga i landet varierar dock. Socialstyrelsens utvardering fran
2016 visar att over halften av landets kommuner och primarvardsomraden erbjuder stod



till anhoriga, och Socialstyrelsen bedémer att denna del inom palliativ vard bor forbatt-
ras [9].

Stéd

MNagot som gors for att hjdlpa och underlattaanhorigas situation. Syftetar att framja
anhorigas valbefinnande och att underlatta anhorigas forutsattningar att ge informell vard
och omsorg. Kan gesindividuellt ellerigrupp.

Formell vird och omsorg

Insatseroch stdd som ges av yrkesverksamma utdvare, organiserat som exempelvis
hemsjukvard, hemtjinst, hospice, sjukhusvard.

Informell vird och omsorg

Insatseroch stdd som ges av frivilliga inom familj, ndtverk (v@nner, grannar} och
frivilligorganisationer.

Patient

Person som erhaller formell vard och omsorg. Anvands har synonymt med brukare och
vardtagare.

Palliativ vard

En orientering och inriktning pa formell och informell vard och omsorg till personer ialla
aldrar som lever med tilltagande livshotande och obotlig sjukdom, i syfte att lindra lidande
och framja livskvaliteten och valbefinnandet. Innefattar organiserat stéd till anhariga jfr. [1].

Palliativt farhallningssatt

Kdnnetecknas av helhetssyn pad ménniskan genom att stodjaindividen att leva med vardighet
och med storsta méjliga valbefinnande till livets slut och som utférs av ett multiprofessionelit
team med sarskild kunskap och kompetensi palliativvard [3] (s. 88).

Déende
Det skede ndr individens livsviktiga funktioner sviktar och symtom visar att déden dr nara [1].

Efterlevandesamtal

samtal mellanvard- och omsorgspersonal och den avlidnes anhirige en tid efter dédsfallet.
Palliativ vard slutar intei och med dodsfallet, utan inbegriper organiserat stad till anhoriga
for att hantera sin situation dven efter dédsfallet. Samtalen utformas olika beroende pa syfte

[1.

Variationer i omfattningen av stod och vard med palliativt forhallningssatt som finns
utvecklat kan bl.a. forstds mot bakgrund av att palliativ vard till en bérjan utvecklades
for en sarskild medicinsk diagnosgrupp, personer med cancer. De senaste aren har allt-
mer betoning lagts vid att alla med livshotande sjukdom och deras anhdriga kan vara i
behov av palliativ vard, och ha ratt att fa det. Vi vet idag att det ar flera langvariga sjuk-
domstillstdnd som vanligen leder till doden, dven om det finns manga majligheter att ge
viktiga och effektiva behandlingsméjligheter. Bade internationellt och nationellt fram-
halls darfor idag att kunskap om palliativ vard kan behova integreras och komplettera
med sedvanlig vard for personer med flera avancerade sjukdomstillstand som exempel-
vis demenssjukdom, hjartsvikt, njursvikt, kronisk obstruktiv lungsjukdom, neurologiska
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sjukdomar och cancer. | samband med detta lyfts aven fram att kunskap om palliativ
vard kan behdva anpassas, for att fungera tillsammans med vard- och behandlingskun-
skap om specifika langvariga sjukdomstillstand [10], t.ex. vard av person med demens-
sjukdom. Det finns idag &ven stod for att detta kan behdva ske tidigare under patientens
sjukdomsutveckling och att det inte enbart handlar om vard av déende [11-13]. Stod med
palliativt forhallningssatt, till bade patient och narstdende, kan ses som halsoframjande
insatser.

Allman palliativ vard
Ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med grundlaggande kunskap och
kompetensi palliativvard [1].

Specialiserad palliativ vird
Ges till patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sarskilda behov [1].

En vanlig uppdelning i ansvar for och genomférande av palliativ vard ar att skilja mellan
allméan palliativ vard och specialiserad palliativ vard. Allman palliativ vard ges foretréa-
desvis av personal med grundlaggande kunskap och kompetens i palliativ vard, och som
kan betraktas hora till majoriteten av den palliativ vard som ges. Allman palliativ vard
tillhandahalls inom t.ex. vard- och omsorgsboenden, hemsjukvard, hemtjanst och inom
manga verksamheter pa sjukhus. Specialiserad palliativ vard utférs av personal som ar-
betar i multiprofessionella team med specialistkunskap och sérskild kompentens inom
palliativ vard. Exempel pa detta kan vara mobila palliativa team, hospice och speciali-
serade palliativa hemsjukvardsverksamheter. | WHO:s definition beskrivs palliativ vard
som ett forhallningsséatt for att forbattra livskvaliteten for personer som ar déende och
hens anhoriga. Att anvanda begreppet palliativt forhallningssatt anses 6ppna upp for att
patienter ska fa adekvat palliativ vard oberoende av var de vardas — att det inte begrénsas
till specialiserade palliativa vardverksamheter [10, 14].

Rapportens upplaggning

Rapporten bestar av foljande delar. | den inledande delen presenterar vi omradet, det
sammanhang och den situation som de anhériga befinner sig i. Darefter presenteras en
oversikt och sammanstéllning av tillgangliga stodjande insatser for anhdriga som vardar
en narstdende i livets slut hemma. | rapportens avslutande del diskuterar vi de slutsatser
som vi kan dra av dversikten och eventuella behov av stdd eller former av stéd som an-
horiga inte har tillgang till och som kan behova utvecklas.

Foreliggande litteraturgenomgang grundar sig dels pa internationella vetenskapliga stu-
dier skrivna pa engelska, dels pa rapporter och liknande textmaterial pa svenska och
engelska. Samtliga referenser som rapporten vilar pa ar publicerade mellan 1980 och
2016. For en med utforlig beskrivning av litteratursékningen, vanligen se Appendix 1.

Innan vi gar vidare ar det viktigt att fortydliga rapportens avgransningar. Rapporten ror
anhoriga som vardar en narstdende i hemmet. Denna anhérigomsorg ar oberoende av
alder, diagnos och typ av lindrande insatser. Rapporten ber6r dock inte barn (under 18
ar) som vardare eller barn som ar ddende. Vi vill samtidigt poangtera att gransdrag-
ningen mellan barn och vuxna inte alltid ar sa sjalvklar nar det galler stod till anhoriga i
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samband med palliativ vard. | en familj med en vuxen som &r svart sjuk, kan det utover
vuxna anhoriga, finnas barn och ungdomar som ocksa ar nara anhériga och som blir
paverkade av situationen. Det betyder att en del stéd som primaért riktar sig till barnfa-
miljer i samband med palliativ vard ocksa kan behovas ges till fler an de som direkt upp-
fattas som "barnfamiljer”. Se sarskild litteratur for stod till barn som anhdriga och barn-
familjer i behov av stéd [15-17].
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Att vara anhorig till nagon som har
begransad tid att leva

Vi kan narma oss omradet, den miljo och situation som anhériga befinner sig i pA manga
olika satt, och belysa olika dimensioner. Ett vanligt satt att narma sig omréadet &r att satta
fokus pa de anhdriga och den sjuke som &r i behov av palliativ vard, vardagen hemma
enkelt uttryckt. Ett andra satt ar att fokusera anhdrigas och patientens mote och sam-
verkan med den formella varden, som kan besta av till exempel hemtjanst och hemsjuk-
vardsteam. Det gar ocksa att ha fokus pa det samhalle som pa olika satt paverkar, bade
hindrar och mojliggor, ett gott liv i slutet av livet. Allt detta maste anhdriga och patienter
som ar i behov av palliativ vard och stod pé olika satt forhalla sig, om &n ofta omedvetet.
Det ar inte mojligt att skriva en kunskapsoversikt om stdd till anhériga i samband med
palliativ vard i hemmet utan att beréra atminstone delar av dessa dimensioner. Vi borjar
med befolkningsstrukturen i Sverige, for att sedan réra oss in mot hemmet och slutligen
de utmaningar som anhériga kan stéllas infor nar de vardar och stodjer en svart sjuk
person inom hemmets véggar.

Forandringar i samhallet

Den demografiska forandringen i vart samhalle, med en allt stérre andel aldre befolkning
och en allt mindre andel personer i arbetsfor alder, innebar att det tidigare stora ansvar
som anhdriga tagit for narstdende berédknas bli betydligt mer omfattande de kommande
aren. Forbattrade levnadsforhallanden genom bland annat en god halso-och sjukvard de
senaste decennierna har paverkat den forvantade medellivslangden som 2015 var 84,0
ar for kvinnor och 80,3 &r for mén. Ar 2015 dog 90 900 personer och den absoluta ma-
joriteten var dver 80 ar. Medellivslangden beraknas fortsatt att stiga och 2060 forvantas
kvinnor bli 89 ar och man runt 87 ar [18]. Sjukdomar i cirkulationsorganen och tumér-
sjukdomar raknas till de vanligaste dddsorsakerna och motsvarar 61 procent av alla
dodsfall 2015 [19].

Sambhdllet har ocksa utvecklats p& manga andra satt och har tanker vi narmast pa perso-
ner som migrerar, bade svenska medborgare som bor utomlands permanent eller under
perioder och de personer som flyttar till Sverige skapar ett mangkulturellt samhalle med
ca 17 procent av befolkningen som &r fodd i ett annat land [19]. Denna rérlighet behdver
nodvandigtvis inte innebara ett storre avstand mellan och inom familjer — med tekni-
kens hjalp kan avstandet till och med minska, tekniken kan pa sa vis skapa mojligheter
for de som &r i behov av palliativ vard. Allt mer av varden kommer ocksa att flyttas ut
fran sjukhusen och da till patientens hem. Den pagdende medicintekniska utvecklingen
och digitalisering ger nya majligheter for bade varden och patienterna.

Dagens svenska halso-och sjukvardssystem kan beskrivas som sjukhustyngd och upp-
splittrad. Varden och omsorgen utfors av olika aktérer inom 21 landsting/regioner och
290 kommuner [20]. Ur anhorigas perspektiv kan denna uppdelning av ansvar mellan
kommun och landsting vara svar att forsta och inte minst navigera inom. I utredningen
Effektiv vard [20] gors ocksd beddémningen att Sverige har svart att méta de demo-
grafiska utmaningarna, som beskrivs i avsnittet ovan, genom att primarvarden har svart
att i samarbete med t.ex. kommunerna klara sitt uppdrag. Patienter soker sig till sjuk-
husen istallet for till vardcentralen. Det ar en utmaning for varden att ge en god vard
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utanfor sjukhusets vaggar. Varfor ar detta viktigt nar vi fokuserar pé stod till anhériga
som vardar en narstdende hemma? Forst kan vi notera vilken som ar den vanligaste
dédsplatsen. Ar 2012 dog 42 procent pa sjukhus, knappt 18 procent i det egna hemmet
och 38 procent pa sjukhem [21]. En radande ideologi om vard i hemmiljo till trots, avli-
der relativt fa personer i det egna hemmet. Platsen for dod varierar dock 6ver landet och
det ar exempelvis vanligast att do pa sjukhus i Stockholmsregionen. Vanligast att do i
hemmet ar det i Nordostra sjukvardsregionen [21]. Andelen som vérdas och dor i hem-
met kan ocksa forvantas 6ka da antalet mobila vardinsatser fortsatt 6kar inom regioner/
landsting och kommuner. Men hemmet kan betraktas som bas oavsett var patienten dor.
Det innebéar att manga av de som dor pa sjukhus och sarskilt boende ofta fore dess har
vardats i hemmet. Sjalva dodsplatsen behover alltsa inte spegla den insats som anhériga
utfor i hemmen. Personen som ar svart sjuk och déende och dennes anhdriga ror sig
inom olika vardformer, men de ror sig ofta med sitt eget hem som utgangspunkt.

Hemmet

Men vad &r ett hem? Palliativ vard utférs inte enbart inom institutionsvaggar utan dven
i det egna hemmet [19], vanligen i enlighet med patientens 6nskan. Den héar rapporten
ar begransad till palliativ vard i hemmiljo. Med hemmet menar vi framst den plats dar
personen som vardas i livets slut ar mantalsskriven och har sin bostad, inte nédvandigt-
vis den anhdrigas bostad aven om den ibland sammanfaller. Rapporten kommer inte att
berdra personer som ar mantalsskrivna inom ett vard- och omsorgsboende, utan i det
som kallas "det egna hemmet” eller ordinért boende. Bostaden &r ofta i form av en |&-
genhet, radhus eller villa, och kan ligga i en stad eller pa landsbygden i nagon av Sveriges
290 kommuner.

Palliativ vard forandrar hemmet pd manga satt. Hemmet ar inte bara en fysisk plats utan
ocksa en plats for sociala och kanslomassiga relationer [19]. Hemmet kan ses som en
plats, men ar ocksa ett begrepp som kan ha flera innebérder. Ordet hem fér tankarna till
familjen, vannerna, maten, hogtider, seder och bruk och vanor i stort och smatt. Pa sa
satt kan hemmet som plats inkludera den livsstil eller det levnadssatt sa som en person
utdvar det. Manniskor skapar vanor, traditioner och tidsscheman for sina vardagliga ak-
tiviteter. Hemmet &r alltsa inte bara en bostad utan representerar aven personlig identi-
tet, trygghet, privatliv och ar ett centrum for vardagliga upplevelser, bade for den person
som ar i behov av palliativ vard och for hens anhdériga. Lantz [22] menar att ett av hem-
mets framsta varden handlar om sjalvbestammande, dar hemmet utgér den begrédnsade
sfar déar vi iscensatter livet och bestdammer i stérre utstrackning &n utanfor den egna dor-
ren. Detta véacker fragor om vilket sjalvbestimmande de anhdriga kan utéva nar ndgon
som star dem néra blir allvarligt sjuk och far vard i hemmet. Kanslan av ett begransat
inflytande kanske kan bidra till att de anhoriga kan kdnna sig pressade att ta pa sig
vardarrollen. Nar den sjuke delar hemmet med néagon eller nagra andra innebar det att
hemmet blir en plats for vard, men ocksa att vard- och omsorgspersonal kliver in i de
ovriga familjemedlemmarnas hem. Det innebar ocksa att formell och informell vard
mots.

Utmaningar att ge palliativ vard

Hur ser hélsan ut i slutet av livet? P4 1980-talet formulerade Fries [23] en teori om att
halsoframjande &tgarder och béttre levnadsforhallanden leder till att antalet ar som en
person lider ohdlsa/sjukdom och funktionsnedséattningar blir komprimerade, det vill
sdga de blir farre ar av ohalsa och beroende mot slutet av livet. Detta har ocksa pavisats
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i senare studier av tidiga halsoframjande insatser till aldre i risk fér tilltagande funk-
tionsnedséattning [24]. Det ar en optimistisk syn pa vad som hander med folkhalsan men
det finns dock inget som tyder pa att sjukligheten minskar, det vill sdga att vi far fler
forvantade levnadsar med franvaro av ohalsa utan snarare att tvartom att vi lever langre
med 6kad total ohélsa [25, 26] och manga samtidigt forekommande diagnoser dar 70
procent av alla personer 80 ar och aldre har multisjuklighet [27]. Detta monster av lang-
varig ohalsa paverkar ocksa antalet personer som kan komma att vara i behov av palliativ
vard och det under ibland lang tid. Behovet ser ocksa olika ut beroende pa hur sista tiden
paverkas av sjukdomar och funktionsnedséattningar.

Lynn och Andersson [28] skissade upp tre olika sa kallade sjukdomsbanor, som numera
ar val citerade (se t.ex. [29]) eller anvanda i reviderad form (se t.ex. [30]) med stor rele-
vans for palliativ vard — inte minst for anhoriga och de personer som far palliativ vard.
Dessa sjukdomsbanor ar:

1. En kort period av funktionsnedséttning: Denna typ kan kdnnetecknas av en
langre period da den sjuka personen har bibehallen funktionsniva, men dar slu-
tet domineras av en snabb avtackling av funktionen innan déden intraffar, t.ex.
vid cancersjukdom.

2. Enl&ng period med nedsatt funktionsnedséttning: Personen blir langsamt for-

samrad, men sjukdomsforloppet varvas med perioder av férsamring, men ocksa
forbattring, t.ex. vid kronisk obstruktiv lungsjukdom.

3. Langsam forsamring: Detta sjukdomsforlopp kannetecknas, liksom i den
ovanstaende, att personen langsamt forlorar sina funktionsformagor, t.ex. vid
Alzheimers sjukdom eller vid multisjuklighet kombinerad med s& kallad skor-
het.

Det ar vart att notera att de ovan uppskissade sjukdomsbanorna framst ar anvandbara
pa befolkningsniva, inte alltid pa den individuella patientnivan. | takt med att nya be-
handlingsmojligheter tillampas for en del sjukdomstillstdnd blir troligen inte specifika
sjukdomar alltid knutna till de har typerna av sjukdomsbanor. Detta ar sarskilt patagligt
vid cancer dar det under senaste aren blivit méjligt att behandla en del former av spridd
cancer, som bara for nagra ar sedan inte var behandlingsbara. Det gor att cancer ibland
kan likna den andra sjukdomsbanan med langsam férsamring och pataglig forsamring i
vissa kritiska skeden. Kanske kommer ytterligare férandringar i sjukdomsbanor i livets
slut att bli markbara i framtiden. Att beskriva olika sjukdomsbanor éver tid ar ett per-
spektiv, ett annat att beskriva den vard och det stéd som anhériga ger till den person
som &r svart sjuk. Mike Nolan och kollegor [31] presenterar en temporal modell i 6 steg
for att illustrera detta:

Att bygga pa datiden
Uppmaéarksamma behov
Ta sig an varden
Arbeta sig igenom

Att nd slutet

En ny boérjan

L

Den vard som anhdriga utfor sker inte isolerat, utan i ett sammanhang och i relation till
andra personer. Det paverkar den vard som den anhdrige ger, olika familjer har olika
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erfarenheter. Den anhorige kan t.ex. ha tidigare erfarenhet av att ha vardat en doende
familjemedlem. Denna tidigare erfarenhet kan ocksa gora att den anhérige uppmark-
sammar behov av stdd och tar pa sig rollen som anhérigvardare pa att annat satt &n en
person som aldrig befunnit sig i en liknande situation. En stor del av forskningen inom
omradet har fokuserat det fjarde steget, det vill saga da sjalva den praktiska varden tar
vid och dar den anhérige genom att ge vard och stod blir "expert” pa ett individuellt plan
och hur hen hanterar situationen. Denna mer praktiska del av vardandet nar sin slut-
punkt i och med att doden intraffar och sorgeperioden tar vid. Det &r inte s att vardan-
det i vid bemarkelse tar slut. Anhoriga kan minnas och blicka tillbaka pa den tid som
varit och reflektera éver varden, och ge en form av retrospektiv vard.

Stod av och till anhoériga

Vardagen med en familjemedlem som ar déende medfér manga pafrestningar av olika
slag. For anhdriga innebar det bland annat att leva bade med (eller néara) en forandrad
person och att relationen mellan den déende och de anhdriga férandras. Detta rymmer
ocksé situationer som utmanar bade anhdrigas egen identitet och familjens identitet som
grupp. Saddana utmaningar kan ses som ett "identitetsarbete” — och en del av ett livslangt
identitetsarbete [32] och anhériga ” har bara en chans att gora ratt”. Citatet kommer
fran en studie [33] med anhoriga som beskriver upplevelser av att varda och erfarenheter
av stod fran professionella vardgivare, i detta fall fran hospicevard i hemmet. Vard av en
svart sjuk person i hemmet kan vara forsta gdngen den anhoriga moter déende och dod.
Det innebar, att samtidigt som den anhdrige méter den sjuka personens kénslor infor
doden, maste hen aven hantera sina egna kanslor [34].

Det finns en omfattande forskning som beskriver olika pafrestningar som ingar i varda-
gen for familjen som lever med och vardar en person i hemmet. Ansvaret och oron for
den sjukes tillstdnd kan utgdra en héalsorisk och bidra till sjukdom hos den anhdérige.
Halsorisker kan visa sig som fysisk utmattning, sémnldshet, aptitldshet och viktminsk-
ning, spanda muskler och huvudvark. Dartill beskriver familjemedlemmar kanslor av
angest, oro, vanmakt skuld och ilska [35].

Vard i hemmet av ndgon som &r i behov av palliativ vard innebar ofta en belastning.
Detta kan ha sitt ursprung i tankar pa den forestaende ddden, att sta bredvid en person
med svara symtom eller att kanna ansvar for att ge vard utan att ha fatt tillrackligt stod
och kunskap. Anhdriga beskriver ofta att de kanner sig daligt forberedda for att ge vard,
speciellt da de ska varda en familjemedlem i livets slut hemma [35]. Anhdriga kan ta pa
sig rollen som vardgivare utan att inse vad det innebar pa lang sikt och utan att bli till-
fragade om de tror sig klara av eller ens 6nskar ta pa sig en sadan roll. De har inte alltid
kunskaper om vad varden innebér, vilken hjalp som finns att f& och hur vardsituationen
kan komma att utvecklas, eller hur slutet for den déende personen kommer ett bli. An-
horiga betraktats ofta som en resurs [36] i varden men blir séllan radfragade, utbildade
eller tillfrdgade om och hur de klarar varden. Anhdriga stottar den nérstaende inom
manga olika omraden sdsom hjalp med hygien, matlagning, handling, kanslomaéssigt
stdd, hantera lakemedel och koordinera varden [37].

Det kan ocksa finnas risk att patienten inte tydligt far bestamma om eller vad for typ av
vard och omsorg en anhdrig ska bli involverad i. Detta har sarskild betydelse da vi vet att
vald generellt forekommer i nara relationer [38]. Det kan vara dolt for andra om det
framst ar patienten eller en anhorig som férorsakat vald inom en familj, som gor det
orimligt att en anhorig kan bli central person for att ge stdd och annu mindre varda den
som ar sjuk.
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Olika typer av omsorg

Anhoriga utfor olika typer av uppgifter i hemmet. Hemmet maste fungera, rakningar ska
betalas, barn och barnbarns fodelsedagar ska firas, bilen maste besiktigas och sa vidare.
Den omsorg som anhériga ger narstaende i livets slut kan ocksa beskrivas over tid och ta
olika former. Vissa sjukdomstillstand har snabba forlopp, andra langre med ibland svara
skov [28]. Barbara Bowers [39] utvecklade en modell éver anhérigvard och den ger en
mangdimensionell bild av insatserna:

Hon benamner dem:

foregripande vard och omsorg

forebyggande vard och omsorg
évervakande vard och omsorg

praktisk vard och omsorg

o s wbd =

beskyddande vard och omsorg

Den forsta formen, foregripande vard och omsorg, kan innebara att anhoriga finns till
hands, t.ex. héller sig hemma for att hjalpa till vid eventuellt behov av stod. Forebyg-
gande omsorg paminner om den forsta formen pa sa satt att den anhoriga inte direkt
utfor nagon vardhandling utan kan t.ex. se till att det finns smartstillande lakemedel
hemma eller att olika kontaktuppgifter till vardinstanser ar aktuella. Vid den tredje for-
men kan den anhdriga t.ex. 6vervaka att den narstaende inte har ont eller har atit till-
rackligt. Den mer praktiskt inriktade formen av anhérigomsorg kan vara att hjélpa den
narstdende med injektioner eller att g& pa toaletten. Den femte formen, benamns be-
skyddande och med det menas att den anhdriga t.ex. forsoker att bevara den narstaendes
kansla av sjalvbestéammande och identitet.

Stod till anhoériga

Den mesta omsorgen av narstdende i livets slut utfors av anhoriga och de kan behova
stod for att bade visa och utfora omsorg, saval som for att forstd och hantera situationen
[40]. For att utforma lampligt stod &r det ar darfor viktigt att stodformer spanner éver
flera dimensioner sa att det hjalper anhoriga att forsta, hantera och utfora vard och om-
sorg. Stod kan formedlas av bade utbildad vard- och omsorgspersonal och frivilliga (vo-
lontérer). Anhdriga, vard- och omsorgspersonal och frivilliga har olika typer av kunskap
som alla ar viktiga. Kunskapen kan indelas i tre typer: sjukdomskunskap, patientkun-
skap och personkunskap [41]. Sjukdomskunskap innebar en generell forstaelse av hu-
vudsakligen biomedicinskt slag av olika sjukdomsférlopp, medan patientkunskap kopp-
lar samman sjukdomen och individen och innefattar, t.ex. hur individen svarar pa olika
behandlingar och vilka resurser individen har. Med personkunskap avses en mer detal-
jerad kunskap om individen utdver hens sjukdom, d.v.s. individens personliga bakgrund
och levnadshistoria. S&dan kunskap ar sarskilt viktig vid langvariga sjukdomar med
sjukdomsforlopp som I6per 6ver en langre tid. Inte enbart patienten utan &ven anhériga
har oftast expertkunnande avseende personkunskap.

Personal inom vard och omsorg har som sin primara uppgift att ge vard, omsorg och stod
till patienten/vardtagaren. Det kan ibland uppfattas, fran vardens och omsorgens sida,
som att relationen mellan vardpersonal och den person som befinner sig i livets slut ar
mer central 4n vad den uppfattas av patienten. Nar svart sjuka sjélva beskriver vad och
vem/vilka som &r centrala i livet handlar det om att kunna hantera svara symtom och
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anhorigas betydelse, medan kontakter med vardpersonal oftast ar mer perifert [42]. Det
ar svara symtom och anhériga som standigt ar narvarande i hemmet — inte vard- och
omsorgspersonal.

Anhorigas behov av stéd
Insjuknande/diagnos Palliativ vardtid Dodsfall Efter dadsfall

Figur 1. Anhorigas behov av stéd dver tid.

Behovet av stod kan se olika ut vid olika tidpunkter beroende pa var i sjukdomsforloppet
patienten befinner sig (se figuren ovan samt [28]) och hur den anhdériges situation ser
ut.

Marstaendepenning

En anhérig som avstar fran sitt arbete fér att vardaen personsom drsvartsjuk kan i
Swerige fa narstaendepenning, dvs. ekonomiskt bidrag forforlorad arbetsinkomst. Detta
siiker den anhérige fran Firsakringskassan. Att varda har hdren vidare mening. Det finns
inte nagot krav paatt varden som den anhérige ger ska bestd avsjukvardsuppeifter. Att
finnastillhandssom medmaEnniska réknas i detta avseende somvard. NEr
nérstéendepenning betalas ut harden narstéende ratt att vara ledig frén arbetet. Se

wwnw forsakringskassan.se

Att som personaltala om majlighet till ndrstiendepenning tillen anhirig, vid behov visa
ansikningsblanketten pa Firsakringskassans hemsida ochombesdrja att den anhirige far
det lakarutldtande som behdver bifogas ansidkan kanvara ett mycket konkret s&tt att ge
stidd till anhiriga nar en patient har behov avpallitiv vard.
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Internationella riktlinjer om stéd till anhoériga
i samband med palliativ vard

Internationellt finns ett samforstand om att vard och omsorg om en person i hemmet
den sista tiden i livet i manga fall ocksa forutsatter omsorg av anhoriga. Och att det i sin
tur forutsatter att de(n) anhoriga far stod i sin egen situation. Palliativ vard forutsatts
inbegripa stod till anhoriga. Det nationella vardprogrammet for palliativ vard lyfter fram
att stodformer till narstdende behovs sdval i borjan av vardtiden, under tiden av vard i
hemmet, samt i slutet av livet och efter den sjukes dddsfall [6]. Det finns flera motiv till
att riktlinjer for verksamheter som inkluderar palliativ vard behovs [43]:

e Vanligen har anhdriga behov som inte tillgodoses, vilket kan skapa problem for
dem. Dessa hor ofta samman med otillracklig kunskap och forstaelse av vad an-
horigskapet i den aktuella situationen betyder. Anhoriga kan bade vara delaktiga
i och kanna ansvar for atskilliga uppgifter, mota ekonomisk belastning och bli
socialt isolerade. Anhdriga till de som far palliativ vard har ocksa hogre risk for
sjuklighet &n befolkningen i allmanhet. Ungefér varannan anhdrig har séamre
hélsa an befolkningen. Sammantaget gor detta att anhdriga kan ha behov av stéd
som till och med kan bli mer omfattande an patientens.

e En méangd faktorer paverkar anhoriga, t.ex. om de har egen tidigare erfarenhet
av att mota forestaende dod eller varit med vid dodsfall. | samband med plane-
ring av patientens vard och omsorg kan anhoriga kanna sig uteslutna och inte fa
mojlighet att bli delaktiga. Nar detta sker bidrar det till att de inte blir forberedda
infor sin roll och vad som ska handa.

e Anhoriga till svart sjuka personer som dor har mojlighet att, trots forlusten av
den som dor, fa positiva erfarenheter och samtidigt bidra till forbattrad vard och
omsorg av den sjuke. For att palliativ vard i hemmet ska fungera och bli lyckad
ar vanligen insatser av anhdoriga en forutsattning. Deras insatser har en avsevard
ekonomisk betydelse fér samhallet. De kan vanligen kraftigt bidra till den sjukes
valbefinnande. For att det ska bli sa kravs vanligen att anhoriga ocksa far stod.

I Sverige finns dock inga allmanna riktlinjer for stod till anhdriga i samband med pallia-
tiv vard i hemmet. | Australien finns sadana riktlinjer framtagna, som dven anammats i
flera andra lander [4]. Dessa ar uppbyggda i tva delar: en del om principer for stod till
anhdriga och del med ett antal riktlinjer.
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Paborja anhorigstod tidigt

Beritta for patienten redan ndr varden omorienteras och far en palliativ inriktning, att stad till
anhoriga &r en del av palliativvard. Patienten bor utse en anhérig, som &r nagon hen uppfattar
som den mest betydelsefulla att fa stéd av. Det kan vara nagon i familjen, partner, van eller
granne. Om patienten enbart anger en person, sa fraga om det finns ytterligare nagon person
som kan tillfragas om att fungera som anharig.

Diskutera med patienten hur hen énskar att anhoriga ska bliinvolverade i planering av vard,
behandling och omsorg, inklusive medicinska beslut. Dokumentera dettai journal och
genomfarandeplan.

Bekrifta med anhariga om att de &r inforstadda med att patienten utsett dem till ndrmast
anhdriga. Berdtta om vad rollen som anhorig vanligen innefattar och ta reda pa att de &r villiga
att pata sig uppdraget och dokumentera det. Diskutera fragor och funderingar om detta med de
anhdriga, sasom ev. konflikter med andra anhériga.

Diskutera fragor om planering av varden, behandlingen och omsorgen som bertr rattsliga fragor
om anhdrigas ansvar.

Betrakta anhoriga som viktiga for att f kunskap om patienten. Ta reda pa vad anhériga har far
erfarenhet av att vara en stodperson till den sjuke.

Forklara for anhoriga vilka stodformer och resurser som finnsinom verksamheteni syfte att
skapa realistiska forvantningar [4].

Beddm anhérigas behov och planera

MNar det &r majligt, anordna ett mote med familjen och inkludera om méjligt patienten.
Genomfér en beddmningav den ndrmast anhdriges behov av stéd, inkludera fysisk och psykisk
halsa, sociala, andliga, existentiella, kulturella, ekonomiska och praktiska aspekter. Utarbeta
darefteren plan for vilket stod som kan erbjudas, inklusive hanvisning till stod utanfor den egna
verksamheten eller ytterligare radgivning.

Bedom risken for forsdmrad halsa eller fordrojd sorg. Ge forslag till stad [4].

Forbered infor dédsfallet

Mar det ar [ampligt, hjalp anhoriga hur de kan kdnna igen tecken pa farestdende déd och vad det
har for konsekvenser forvard och omsorg.

Mar diden ar nara farestdende, tareda pa om anhoriga &r medvetna om det. Bedém hur de &r
farberedda pa det.

Ta reda pa och bekrifta med anhoriga vad for typ av stdd de 6nskar den sista tideninnan
dodsfallet och den narmsta tiden efterat.

Det interdisciplinara teamet identifierar former for att kommunicera med anhoriga om maojliga
reaktioner efter dodsfallet, pa kort och lang sikt. Hanvisa till eventuella stédformer fér personeri
sorg [4].

Stod i sorg

Meddela dédsfallet vid lamplig tidpunkt till de medlemmari det interdisciplinara teamet som
det ar relevant.

Sa snart det &r praktiskt mojligt efter dodsfallet bér nagon i teamet kontakta den narmast
anhdrige och framféira kondoleanser och svara pa fragor. Beddm behov av hembesak ndr
didsfalletintraffati hemmet.

Utveckla en preliminar plan for stod i sorgen baserat pa anhdérigas behov, den riskbedomning
som gjordes fore dodsfallet och omstandigheterna vid dodsfallet (t.ex. om det var ovantat eller
traumatiskt).

Widca tre till sex veckor efter dodsfallet: kontakta den narmsta anhorige (och ev. andra
familjemedlemmar) for en uppféljande bedomning avstdd i sorgen.

Efter dodsfall bor det interdisciplindra teamet (vid lamplig tidpunkt) ha en diskussion om
kvaliteten pavard och omsorg till patienten och de anhériga samt hur déden blev [4].

20




Riktlinjerna finns atergivna i textrutan har intill (se [4] for ytterligare fordjupning). Prin-
ciperna for dessa riktlinjer tar sin utgangspunkt i att den avgérande roll anhoriga kan ha
vid palliativ vard bekraftas av de professionella, patientens team. Av detta foljer att an-
horigstdd bor vara del i vad verksamheten arbetar med och i hur de beskriver den.

Forsta steget ar att anhoriga erbjuds bedomning av sina behov av och tillgang
till relevanta stédformer. Stod bor i férsta hand riktas till den eller de anhériga
som ar mest involverade i patientens vard och omsorg, i andra hand till 6vriga
anhoriga. Vilka typer av stod som erbjuds bor baseras pé basta tillgangliga forsk-
ning och riktlinjer. Fokus i radgivning och stdd bor baseras pa anhérigas val och
vad som kan framja deras valbefinnande. Kommunikation och samtal med an-
horiga bor bli begriplig. Kombination av muntlig och skriftlig kommunikation
med multimediaresurser rekommenderas. Samtal om hur anhériga kan bli for-
beredda pa den sjukes dod ska utga frdn den anhériges individuella behov och
kan darfor behdva genomféras stegvis och anpassas till den sjukes férandring.
Krav pa sekretess ska tillampas relevant.

Stdd till anhoriga, bade under sjukdomstiden och efter dodsfall, ska ges med re-
spekt till personen som skapar trygghet och beaktar etiska stéllningstaganden.
Hansyn ska tas till den anhoriges erfarenhet, kulturella och sociala situation. Det
finns i forskningen inte grund for att ge stdd i sorg rutinmassigt till alla. Samti-
digt finns det risk for férsdmrad halsa vid sorg.

Personal och frivilliga som ger st6d till anhdériga kan i sin tur behdva anpassat
stéd, utbildning och handledning. Utbildningen bor bygga pa riktlinjer och ak-
tuell forskning. Personal, patienter och anhériga boér géras medvetna om vilka
begransningar som finns i vard- och omsorgsverksamheternas utbud. Hanvis-
ning till externa verksamheter bor goras nar det ar lampligt. Vardplanering av
interdisciplindra team som involverar patient och anhériga behdver vanligen go-
ras kontinuerligt.

Diskussioner, bedémningar och utvarderingar av patientens och anhdrigas si-
tuation ska dokumenteras. Upparbetade former for aterkoppling till profession-
ella och frivilliga om kvaliteten pa deras stod skall vara enkelt tillgangligt for
patienter och anhdriga.
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Litteraturen som undersokt stodformer till
anhoériga

Nedanstaende figurer och text grundar sig pa all genomgangen litteratur som beskriver
stodformer till anhoriga. | Appendix 2 aterfinns en matris 6ver litteraturen som figu-
rerna ar baserade pa. | Appendix 3 aterfinns kategoriseringarna av den genomgangna
litteraturen, samt de fullstdndiga referenserna. Vid l&asningen av text och figurer &ar det
viktigt att papeka att de antal publikationer som finns atergivna inte ar unika referenser,
utan samma referens kan beskriva flera tidpunkter da stod ges och stodformer som riktar
sig bade till anhoriga individuellt och till hela familjen.

Vid genomgang av befintlig forsknings- och utvecklingslitteratur visar det sig att det van-
ligaste ar stodformer som inriktar sig pa tiden av vard i hemmet (Se figur 2).
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Figur 2. Nar stodet ges. Antal publikationer.

Av de 139 publikationer som hittats och gatts igenom beskriver enbart 11 publikationer
stédformer som ges i samband med insjuknande eller diagnos av livshotande sjukdom,
medan 98 publikationer beskriver stodformer som ges under vardtiden i hemmet. End-
ast 30 publikationer beskriver stédformer i anslutning till dodsfallet eller stod till efter-
levande. Figuren ovan inkluderar internationella forskningsrapporter, samt nationella
och lokala rapporter och riktlinjer.

De stodformer som finns beskrivna och publicerade enligt ovanstéende figur, ges an-
tingen av professionella vardare eller av frivilligorganisationer (figur 3).
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H Av professionella

B Avvolontarer

Figur 3. Av vem stddet ges. Antal publikationer.

Av totalt 108 publikationer som beskriver av vem stédformen ges visar genomgéngen att
den dvervagande majoriteten av litteraturen handlar om stédformer som ges av profess-
ionellavardare eller dar den professionella varden ar ansvarig (97 publikationer), medan
endast 11 publikationer beskriver de stodformer som ges av frivilligorganisationer.

Tillganglig litteratur kan aven delas upp pa vilket satt stodformerna till anhériga ar upp-
lagd (figur 4). Det vill sdga om stédformen riktar sig individuellt till anhoriga, till hela
familjen eller om stédformen ar arrangerad som grupptréaffar for flera anhoriga till olika
patienter.

Individuellt

Figur 4. Hur stddet ges. Antal publikationer.
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Har visar genomgangen att det framst finns litteratur som beskriver individuellt stod till
anhoriga (81 publikationer), medan stodformer som ges till hela familjen aterfinns i 29
publikationer. Stodformer som ges i grupp aterfinns endast i 12 publikationer.

Sammanstéallning av stodformer

I den granskade litteraturen finns en skillnad i om stddet ges direkt till anhoriga eller om
det ges till professionella for att de i sin tur ska fa kunskap om hur anhdériga kan stodjas.
Vi har benamnt dessa skillnader direkt stod och indirekt stod. Bada delar kan ges av
professionella och av frivilliga. Exempel pa vad stodet har handlat om visas i tabell 1.

Tabell 1. Exempel pé direkt och indirekt stéd gett av professionella respektive

frivilliga.

Direkt stod

Stdd av professionella e

caféverksamhet for anhériga eller hela fa-
miljer

fysiska moten eller via telefon, videotele-
foni eller internet — enstaka tillfallen eller
dygnet runt

gruppstod eller gruppsamtal till flera an-
hdriga som inte tidigare kdnner varandra
guida i kontakter med andra vardgivare,
sociala myndigheter och frivilligorganisa-
tioner

musikterapi — leds av person med musik-
terapeutisk kompetens

nattvak — en person som vakar éver den
sjuke nattetid

e radgivning och vagledning

Stod av frivilliga o

skapa en livshistoria inom familjen
sorgterapi — leds av person med terapeu-
tisk kompetens

stresshantering — hjalp med strategier fér
avslappning och balans mellan vila, aktivi-
tet och sémn

stddsamtal — samtal med anhdriga, par el-
ler familj for att uttrycka tankar och kéns-
lor om sin egen och patientens situation
utbildning i t.ex. att administrera lake-
medel

vagledning i t.ex. smartbedémning och
smartlindring

avlastning

caféverksamhet

kompletterande insatser i hemmet (s.k.
“hospice at home”)

praktisk hjalp och emotionellt stod
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Indirekt stdd

e av palliativa radgivnings- eller
konsultteams radgivning till pati-
entens personal och anhériga

e genom daglig vard och omsorg av
vard- och omsorgspersonal

e mojlig tillgang till stod och rad-
givning dygnet runt

e personalens, t.ex. distrikts-
skéterskans, helhetsbeddmning
av patientens vard- och omsorgs-
behov

o sakerstalla praktiska insatser till
patienten

e kompletterande insatser till dag-
lig vard och omsorg — bidrar till
helhetsupplevelse av palliativ
vard



Stod fran professionella vardare

Det finns olika satt som den professionella varden kan ge stod till anhoriga under den
palliativa vardtiden i hemmet. Att fa stod av den vardpersonal som méter patienten och
anhdriga i hemmet har visat sig vara viktigt for att anhoériga ska uppleva stdd i sin situa-
tion. Det géller bade stod fran professioner som sjukskoterska eller distriktsskoterska
[44], men ocksd mer generellt fran personal i hemsjukvard. Stod i hemmet fran profess-
ionella vardare kan ges enskilt till anhoriga, till anhoriga och den sjuke tillsammans eller
till hela familjen. Stdéd kan ge anhériga en kénsla av att deras insatser varderas och de
kan kéanna ett lugn i att de far stod med de problem som de kanner. Forst beskrivs de
direkta stodinsatser som finns beskrivna i litteraturen och dérefter indirekta stodinsat-
ser till anhoriga.

Utbildning riktad till anhoriga ar en form av stéd som visat sig fungera, bade praktiskt
och med god effekt. Uthildning som t.ex. ges av hemsjukvarden i att administrera lake-
medel har beskrivits vara hogt varderat av narstdende. Det kan ge mojlighet for patienten
att bo kvar i det egna hemmet. Det som lyfts fram ar anhdrigas kansla av tillfredsstéllelse
att kunna ge omedelbar symptomlindring, vilket kan starka anhdriga i sin vardande roll.
Anhoriga beskriver att de blir delaktiga i varden, i stallet for att st pa dskadarplats som
"hjalplosa observatorer” [45]. Sjukskoterskeledd vagledning for anhoriga att lara sig be-
doéma smarta och ge smartlindring har visat sig ge anhoriga en kansla av att vara kom-
petenta vardare. Genom att anhoriga exempelvis lar sig hantera och administrera lake-
medel for att lindra smarta, vilket ar ett stort ansvar for narstaende i livets slutskede i
hemmet, kan man forbereda och stodja anhdriga i anhérigrollens olika svarigheter och
utmaningar [45].

Stédsamtal i form av individuella samtal, familjesamtal och gruppsamtal kan ocksa fun-
gera som ett stod for anhoriga. Individuella, strukturerade samtal med anhériga inom
palliativ hemsjukvard ar en stodform som kan ge anhoriga méjligheter att beratta om
sina kanslor och tankar kring vard i hemmet. Samtalen kan ocksa hjalpa till att kartlagga
anhorigas situation och sociala natverk [46]. | tabell 2 ges exempel pa stod och stodsam-
tal riktade till den anhorige eller till familjen.
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Stodsamtal som erbjuds enskilt till anhoriga under patientens vardtid, samt i efterlevandesamtal, bor
fokusera pa den anhdrigas unika situation, det sociala natverket samt pa fragor och funderingar kring
patientens vard och déd i hemmet. Det ar dock viktigt att samtalen &r individualiserade utifran anhori-
gas behov. De anhoriga betonar vardet av att ha samtalet enskilt, dar patienten ar franvarande, for att
kunna fokusera pa sin egen situation [54]

Telebaserad radgivning till enbart anhérigvardare kan vara ett komplement till fysiska moten. Telefo-
nen ger tillgang till professionell expertis men ar ocksa bekvam och gor inte anhoériga beroende av trans-
port eller geografiska hinder [55]. Denna form av stdd i att kunna hantera férandrade symptom och
emotionellt férbereda sig for déden har visat sig leda till forbattrad symtombehandling och minskade
besok pa akutmottagningar da anhoriga kanner ett kontinuerligt stod under varden hemma [56, 57].

Det finns ocksa telefontjanster for anhoriga som ar i behov av kognitiv stresshantering. Denna telefon-
tjanst ar utformad speciellt for narstdende som vardar i hemmet. Tjansten beskrivs av narstdende vara
fungerande och som fungerande komplement till fysiska méten [55].

Ett alternativ till radgivning via fysiska moten eller telefon &r videotelefoni. Genom att anvénda video-
telefonteknik i stod till narstaende kan man, da avstanden ar langa och pa ett kostnadseffektivt satt,
hjalpa och stédja anhoériga att identifiera de problem som anhdriga anser vara viktigast och komma fram
till strategier for att I6sa problem. Anhoriga far ocksa hjalp att fatta beslut i fragor som ror varden av
patienten och kan fa stod i att genomfora forandringar i varden. Detta pa ett mer synligt satt an vid
anvandandet av vanlig telefon genom att den professionella vardaren ser och uppfattar narstdendes
kanslor — grat och leenden — under stodsamtalen. Anhdériga kan uppleva det mer personligt att ocksa
kunna se den person som ger stodet &n vid ett vanligt telefonsamtal [58].

De ovan beskrivna stodinsatserna ar framst riktade till anhorigvardare. Stodsamtal som ges till paret
eller familjen tillsammans finns pa olika satt ocksa beskrivet i litteraturen. | utformningen av dessa
stodsamtal ar det viktigt att sakerstélla att familjen far 1amplig och samordnad radgivning och kommer
i kontakt med ratt vardinstans som ar anpassad till familjens behov och forutsattningar. Det handlar
bade om kontakter med sjukvarden, kommunala vard och omsorgsgivare och med den ideella sektorn
[59].

Det finns olika former av stédprogram utvecklade for att mota familjens behov av stdd (Se tabell 2). De
kan vara sjukskoéterskeledda program dar sjukskoterskor regelbundet har kontakt med familjer for att
kunna bedoma eventuellt férandrade behov av stod och insatser [60]. Genom att lata paret eller familjen
diskutera sina kanslor och relationen med varandra, kan man se en minskning av symptombdérda, li-
dande, en béttre forberedelse i att hantera varduppgifter och 6kad symtomkontroll [61].

Forutom stédprogram genom fysiska méten kan aven telefon eller videosamtal anvandas i stéd till fa-
miljen. Telefonradgivning som é&r tillganglig dygnet runt, sju dagar i veckan, dar patienter och narsta-
ende kan fa stod rorande praktiska rad kring t.ex. medicinhantering och smaértlindring har visat sig vara
effektivt pa patienters och anhdorigas upplevelser av symtom relaterade till sjukdomen, deras hélsorela-
terade livskvalitet och upplevelser av bemdétande frén sjukvarden [62].

Forutom individuella samtal och samtal med paret eller familjen, kan gruppsamtal for anhériga anvan-
das som stod, dar exempel aterfinns i tabell 2. Att i grupp beratta om sin situation da patienten fatt sin
diagnos, vilka kanslor som finns, hur man hanterar sin vardag och tankar man har om framtiden kan ge
anhoriga en kansla av att bli mer forberedd och fa 6kad kompetens i praktiskt vardande [49, 51]. Dessa
effekter kan nas av stod i grupp vid enbart tre tillfallen.

Oavsett vilken yrkesgrupp som méter anhoriga ar det viktigt att skapa fértroende hos anhériga. Sjuk-
skoterskor som ger stod om omvéardnadsinriktad och medicinskt relaterade fragor kan framja sjalvfor-
troendet hos anhériga genom att uppmuntra och stddja de anhérigas genomférande av medicinering.
Socialarbetare kan ge ett allmén kanslomassigt stdd och ldkare kan lugna anhdriga med sin medicinska
myndighet. Att flera yrkesgrupper pa det viset samverkar for att mota anhoriga om hur de kan hjalpa
patienten kan hjalpa att 6ka anhérigas sjalvfortroende och kansla av sékerhet och trygghet kring sym-
tomlindring och vardsituationen i stort [63].
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Utover stod till anhoriga att hantera utmaningar i omvardnad, medicinsk behandling och omsorg av
patienten ar det viktigt for anhoriga att fa stod i de kanslomassiga utmaningar som varden av en svart
sjuk familjemedlem innebar. Hemsjukvarden kan hjalpa anhériga att hantera sorg, minska angest och
oro samt att ge mojlighet for anhoriga att fa diskutera hur de tanker kring doéden och déendet, vilket kan
vara av stor betydelse for narstaendes formaga att anpassa sig till livet efter dodsfallet [64]. Nedan foljer
olika exempel pa hur kanslomassigt stod till anhoériga och familjemedlemmar kan utformas.

En aktivitet som kan vara till hjalp for anhoriga i att hantera svara kanslor kan vara att skapa en livshi-
storia, som kan delas av familjen och vanner fore och efter patientens dod. Denna aktivitet bestar i att
skapa en klippbok av fotografier eller ett ljudband av beréattelser om livet tillsammans med den sjuke
[65].

Somnterapi. Anhdriga med svarigheter att sova eller som upplever stérd nattsomn pa grund av oro for
patienten eller generell oro éver livssituationen kan ges en beteendemassig behandling fér att stédja till
en god nattsémn och for att fordréja eller minska kanslomassigt lidande. Detta for att hjéalpa anhériga
att utveckla goda personliga sémnvanor och kénna avkoppling [48].

For att fa stod med att hantera sorg kan anhériga erbjudas sorgterapi av en utbildad familjeterapeut.
Denna behandling bestar av samtalstillfallen pa en klinik eller i familjens hem. Idén med sorgterapin ar
att den personliga berattelsen om sjukdomen och tillhérande sorg behéver delas mellan familjemedlem-
marna [53].

Aven musikterapi i grupp med komponering av sanger kan fungera som ett verktyg for att anhoriga ska
ges majlighet att uttrycka sina kénslor och tankar kring varden av en svart sjuk person. Att komponera
sanger tillsammans med en musikterapeut kan lindra anhdrigas borda. Genom musikterapi kan kanslo-
massigt och andligt stdd ges till den anhoriga, samtidigt som att komponera musik i grupp kan ge en
kansla av tillhdrighet och vécka liv i tidigare musikintresse [66].

For att hjélpa anhoriga med att forbereda sig for forlust och sorg samt efterlevandestdd efter patientens
dod kan psykologiskt stod ges till anhdriga under hela sjukdomstiden. Psykologiskt stod kan ges i enskild
radgivning eller i grupp dar anhoriga kan mota och stédja varandra, t.ex. i form av “eftermiddags-
kaffe/caféverksamhet”[67].

Forutom de direkta stodinsatser som beskrivits ovan far aven anhoriga indirekt stod via den vard som
ges i hemmet av palliativ vardpersonal. Palliativa hemsjukvardsteam ger anhoriga en majlighet att upp-
leva stod om de kanner att de kan lita pa vardarna i teamet. Detta nds genom att anhdoriga kanner att de
ar en viktig del i varden av den sjuke och att de far stod i sitt eget vardande av den sjuka familjemedlem-
men. Genom att teamet aktivt delar med sig av ansvaret kanner den anhorige sig delaktig i varden. Ut-
over det palliativa hemsjukvardsteamet har dven distriktsskéterskan en viktig roll i stodet till anhoriga.
Det stdd som ges av distriktsskdterskan innefattar bland annat att géra en helhetsbedémning av patien-
tens vardbehov och sta for praktiska insatser sdsom smartlindring. Dessutom fungerar aven distrikts-
skoterskan som en guide for familjen i kontakt med andra vardgivare och sociala myndigheter. Anhoriga
kan dock uppleva svarigheter i motet med vardpersonal, vilka kan uppsta:

e omvardarna i teamet inte kommer pé& 6verenskommen tid
e om inte nattvak kan erbjudas
e omden anhdriga inte kan hantera teknisk utrustning for att ge lindring till den sjuke

e om vardarna inte kan bemota anhorigas dnskan om att varda patienten hemma till livets slut
[44]

For att hjalpa anhoriga att, trots patientens lidande, hitta mening med sitt vardande och kunna hantera
kanslomassiga reaktioner och se positiva aspekter av att ge omsorg och vard, behéver anhériga konti-
nuerlig vagledning [68].
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Frivilligorganisationer

Betydelsen av frivilliga (volontarer) som deltar i varden av patienter med behov av palliativ vard och ger
stdd till anhoriga ar stor. Att frivilliga medverkar i varden av den sjuke och ger stod till anhoriga kan ha
positiv betydelse for deras helhetsupplevelse av palliativ vard. Frivilliga anses av anhdriga kunna ge det
lilla extra, som den ordinarie varden inte hinner med eller tar sig tid till. Det finns ocksa studier som
pekar pa att insatser fran frivilliga som handlar om praktisk hjalp och emotionellt stod till patienter och
anhdriga kan bli mycket betydelsefulla och férlanga livet hos den sjuke [69].

En frivilliginsats som beskrivs vara viktig for anhérigas situation ar hospiceliknande vard i hemmet (s.k.
Hospice at Home). Denna tjanst erbjuds dag eller natt i patientens hem under den sista tiden i livet och
ar en vardform med professionella och frivilliga i samarbete och &r ett komplement till offentlig vard.
Patienten och anhdriga ges minst tre timmars vard och stod per tillfalle av en sjukskoterska. Anhériga
anser att denna tjanst har hjalpt dem att uppfylla den sjukes 6nskemal om en god vard och vérdig dod
och gett bade praktiskt och kanslomassigt stod [70, 71].

Konklusion

Stodformerna i denna rapport beskrivs generellt och 6versikten kan forhoppningsvis fa betydelse for
bade professionella som moter anhoriga och beslutsfattare. Férhoppningen ar att den ska ge vagledning
utdver det nationella kunskapssttdet [3] och de nationella riktlinjerna [5].

I utbildningslitteratur papekas ofta vikten av ATT stodja anhériga. Men man far sallan reda pa HUR
man ska gora det utifrdn de behov som anhdriga har. Vi hoppas att foreliggande kunskapsoversikt kan
hjalpa till att svara pd HUR-fragorna, och pd VAD-fragor — det vill sdga VAD erbjuds av och till vem.

Rapporten visar att den mesta forskningen om stod beskriver den praktiska vardtiden i hemmet, medan
studier om tidigt stéd samt stod vid dodsfall och efterlevandestéd behdver studeras och utvecklas ytter-
ligare. Det finns ett behov att kombinera studier om olika stédformer som ges vid olika sjukdomstill-
stand. Detta da studier om stodformer ofta av tradition utgar fran en cancerdiagnos. Behovet att stod
till anhdriga som vardar en person med langvarig sjukdom (t.ex. person med demenssjukdom) och an-
horiga till narstaende med sjukdomar med mer hastiga forlopp kan skilja sig at. Hur integrerar man i sa
fall palliativ vard med demensvard? Det ar viktigt med en integrerad palliativ vard, dar kunskap fran
omraden som palliativ vard, geriatrik, hemsjukvard, socialtjanst med flera kombineras. Integrering in-
nebdr inte att personal blir palliativa experter utan att palliativa kunskaper integreras i den sjukdoms-
specifika varden, sdsom vard av personer med demenssjukdom. En integrering kan leda till ett bredare
spektrum av stoédformer. FOr att utveckla ett battre stod till praktiker, som ger stod till anhériga, behéver
kunskaper om t.ex. generellt anhorigstod, aldre, demenssjukdom, kronisk sjukdom, psykisk ohalsa, pal-
liativ vard osv. analyseras for att peka ut vad for stdd som fungerar generellt och vad som ar specifikt for
olika grupper/tillstand.

Vid utformandet av anhorigstod ar det viktigt att tanka p&, att personer kanske inte i forsta rummet ser
pa sig sjalv som varken “anhorig” eller "anhdrigvardare”, eller ”patient”, utan snarare som partner,
maka, van, familjemedlem. Den sista tiden i livet kan bli en viktig period i personens liv, sarskilt for
anhoriga. Hur den tiden har varit &r ndgot man ska leva med resten av sitt liv. Att drabbas av en nara
persons dod &r ndgot som de allra flesta av oss kommer vara med om. Forlusten kan dock ge olika kon-
sekvenser for de anhoriga, dar vissa riskerar att drabbas av 6kad sjuklighet och dédlighet. Det ar dven
viktigt att fundera Over att varden sker i ett hem — och vad detta hem star for den déende och for de
anhoriga. Av betydelse ar ocksa var stodet till anhoriga ges. Ar det mojligt att lamna hemmet for att delta
i en gruppaktivitet utan att behova ga igenom en formell vardplanering, eller kan volontarer bidra med
stod i hemmet istéllet?

De beskrivna stodformerna i litteraturen utgar till ringa del frdn anhdrigas behov och énskningar. Det
ar snarare personalens och forskares perspektiv pd vad stod innebar som format de stodformer som
beskrivits och provats. Ett personcentrerat forhallningssatt verkar saknas till stor del, med fa undantag
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se t.ex. CSNAT, som ocksa utgdr fran studier av anhdrigas erfarenheter och behov av stod [46]. Anhoriga
beskrivs ocksa ofta som en obestamd grupp, en massa. Vid utveckling av stod &ar det viktigt att klargora
vilka personer eller snarare relationer som anhdrigstdd riktas till, och om det riktas till anhériga eller
riktas till personal eller frivilliga for att de ska ge indirekt stdd till anhoriga. Stodet bor ges utifran an-
horigas behov, med hansyn till tid, plats, innehall, och inte utifran vardens organisation. Men hur méter
man anhérigas behov av stod utifran etnicitet, stora avstand, stadsdelsindelningar, glesbygd, kompe-
tenstillgdng osv.? Till exempel kan det vara svart att skapa stodgrupper i mindre kommuner och stads-
delar. Kanske kravs samarbete (och samarbetsavtal) mellan kommuner. Flera stédformer har visat pa
positiva resultat, men det ar vart att notera att de flesta studierna ar fran Australien, Canada och Stor-
britannien och patientgruppen som studerats har ofta haft cancer. Forskningen har vanligen inte upp-
marksammat aspekter som kultur, genus och alder. Det finns séledes flera omraden som &r outforskade.

Fa studier ar genomforda med migranter, minoritetsgrupper eller sarskilt utsatta grupper i vart sam-
halle. Men det finns stodformer som kan anpassas till svenska forhallanden. Vad som skiljer Sverige fran
exempelvis USA ar att frivilligorganisationer inte ar sa framtradande inom palliativ vard, speciellt da
stod riktas mot hemmet. Litteraturgenomgangen visar ocksa att forskningen framst ar gjord utifran pro-
fessionella vardares perspektiv. Detta innebér inte att stod av professionella ar viktigare for anhoriga &n
stod fran frivilliga. Studier och utvecklingsprojekt behdver genomforas for att visa hur frivilligas och
professionellas stodinsatser kan utformas for att komplettera varandra.

Litteraturen beskriver stodformerna generellt, vilket gor det svart att se det exakta innehallet. Om man
som praktiker vill préva stodformerna sd ar det svart att se hur stodet varit utformat i detalj. Det kan
gora det svart att efterlikna en beskriven stodform, vilket gor att man kanske inte nar samma resultat
som beskrivits. Att ta kontakt med forskarna som publicerat rapport om viss stddform kan vara ett satt
att fa battre underlag infor att prova i egna verksamheten. Halsoekonomiska analyser saknas ocksa, trots
att vard i hemmet av patienten och med stdd till narstdende kan antas ha annorlunda kostnader for
samhallet jamfort med vard i hemmet utan stod till narstadende — eller jamfort med vard pa institution.

Det saknas mestadels enkla broschyrer, som samtidigt bygger pa basta tillgangliga kunskap (ar evidens-
baserade), till anhoriga som handlar om palliativ vard, déendet och anhdrigas situation.

Utifrdn kunskapssammanstallningen kan foljande tips och rad ges for de som vill préva att tillampa
nagon stodform som beskrivs i rapporten, da rapporten vill stimulera till kunskapsanvandning:
e Sakra att det finns stdd tillgangligt nar anhoriga behdver det

e Se till att halla I6ften som ges (t.ex. om avtalade tider, och att information, vard och stod ges
som utlovats) — lova inte mer &n det som kan infrias

e Forsta vikten av att vardpersonalen kanner den anhériga, dennes situation och stédbehov

e Formedlaen kénsla av att den anhdorige ar valkomnad av vardpersonalen (t.ex. nar de vill stilla
fragor och vill bli lyssnade p3)

e Sakra att anhoriga far tillrackligt inflytande 6ver den vard som ges och det stod de behover

e Forsta vikten av att vard och stod fungerar smidigt (t.ex. utan onddiga avbrott, vantetider eller
utan att onddigt ménga instanser ar inblandade)

e Utforma nagon eller ndgra riktade stodformer till anhoriga — antingen inom den egna verksam-
heten eller i samarbete med fler verksamheter — sdsom exempelvis individuella stédsamtal och
stodverksamhet i grupp

e Se betydelsen av frivilligorganisationer och inkludera deras involvering och insatser i den palli-
ativa varden och i stodet till anhoriga

Aterkommande inom forskningen om anhérigas behov av stéd i samband med palliativ vard ar att det
finns begréansningar vad galler hur effektiva de olika stodformerna &r. Det finns visserligen en del studier
som systematiskt utvarderat effekter och exempelvis jamfort behallningen av olika stodformer. Det ar
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anda vanligast med beskrivande studier. For att fa battre kunskap om stod pekar kunskapssammanstéll-
ningen bl a pa att FoU-arbete bor fokusera [43]:

e vilka anhoriga som &r i behov av vilket stod
e hur sarskilt riktat stod kan utformas till grupper av narstaende som &r sarskilt utsatta

e vad som ar mest ldmplig "dos” av st6d, tidpunkt(er) nar stéd ska ges och i vilken form stodet ska
ges

¢ huranhdriga involveras i planeringen och designen av stodformer

e utvardera stédformer dver tid och med jamférande och s k randomiserade kontrollerade studier
o sakerstalla tillrackligt antal deltagare vid kvantitativa studier

e hur design for utvardering av stod kan ta hjalp av ramverk for komplexa interventioner

e hur stédformer kan anvénda internet och andra medier

Samtal om anhdrigas behov av stod bor utga fran den enskilda personens situation. Inte vilka stodformer
som finns att erbjuda inom den egna verksamheten. Det kan i sig vara stodjande att fa tala om vad det
ar som ar utmanande och svért. Genom att en anhorig far samtala och mojlighet att reflektera éver vad
de ser for behov av stod kan det ocksa Gppna for att personen ser mojlighet till stod inom sin familj och
befintligt natverk. Det &r alltsa inte sjalvklart att behov av stdd skall tillgodoses av personal inom den
egna verksamheten. Nar behov av stdd identifieras som inte gar att tillgodoses inom verksamheten —
vilket ar vanligt — ska vard- och omsorgspersonal hanvisa till mojliga stodformer eller ytterligare réad-
givning. Det kan darfér vara lika viktigt att kdnna till vilka stédformer som finns inom den egna verk-
samheten som utanfér den. F6r en anhdrig som tidigare inte funderat éver om det exempelvis finns
efterlevandegrupper inom lokalsamhallet finns det annars risk att de tror att sddant stod inte existerar.
Stod av professionella kan ocksa handla om att bekrafta resurser till narstaendes stéd inom familjen och
egna natverk.

Né&r dodsfall sker ar det av stor vikt att meddela personal som varit involverade i den sjukes vard och
omsorg, men som inte varit narvarande vid dodsfallet. Detta kan ses som en vasentlig del i faktorer som
paverkar arbetsmiljon. Darfor kan det vara viktigt att ha arbetsformer for hur det sker smidigt och lamp-
ligt.
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Appendix 1

Kunskapsoversikten bygger framst pa internationell forskning publicerad som vetenskapliga artiklar,
men ocksa av sa kallad gra litteratur i form av rapporter pa svenska och engelska.

Bibliotekarie Géran Bostam vid Ersta Skdndal Bracke hdgskola har hjalpt till vid s6kningarna, speciellt
att bygga upp lampliga sokstrangar i respektive databas.

Sokningar gjordes under april och maj 2015 samt éaven oktober 2016 i databaserna Academic Search,
Age Line, ASSIA, Cinahl, Nursing & Allied Health Source, Psyclnfo, PubMed, Soclndex, SwePub och
Web of Science. Den gra litteraturen soktes med hjalp av bibliotekarie Annica Larsson Skoglund, Nat-
ionellt kompetenscentrum anhdriga under februari 2016, med en kompletterande sékning november
2016.

Exempel pa sokstrang som anvandes i Pubmed var: ("Family"[Mesh] OR "Caregivers"[Mesh] OR “Care
partner*” OR “Next of kin” OR Carer* OR “Family car*” OR Neighbo* OR “Close friend*” OR “Primary
caregiver*”) AND ("Respite Care"[Mesh] OR "Counseling"[Mesh:NoExp] OR "Self-Help Groups"[Mesh]
OR "Social Support”[Mesh] OR "Education"[Mesh] OR “Caregiver support” OR Information OR Train-
ing OR Advice) AND ("Home Care Services"[Mesh] OR "Home Nursing"[Mesh] OR “Informal care”)
AND ("Palliative Care"[Mesh] OR "Hospice Care"[Mesh] OR "Terminal Care"[Mesh:NoExp])

I sbkningen anvandes ingen tidsbegransning.

Totalt blev det 1264 traffar i samtliga databaser efter att dubbletter tagits bort. Arbetet med dessa traffar
genomfdérdes i flera steg och styrdes av rapportens syfte som var att identifiera och presentera stédjande
insatser for anhériga som vardar en person med tilltagande livshotande och obotlig sjukdom eller ndgon
som befinner sig i livets slut i det egna hemmet och som ar i behov av palliativ vard. | forsta steget lastes
titlar och abstrakt. De studier som tydligt innehéll ord eller begrepp inom syftets avgransning inklude-
rades till nasta steg dar studierna lastes som helhet. For att ta ett exempel, i databasen Psyclnfo var det
totala antalet traffar 21. Efter genomlésning av titel och abstrakt lastes 10 studier i sin helhet. Efter dis-
kussion (Hellstrom & Sandberg) aterstod atta studier som infogades till 6versikten. Ut6ver sokning i
databaser, genomférdes dven en manuell sékning av referenslistor i relevanta studier och enstaka stu-
dier inkluderades pa detta satt. Genom dessa steg sorterades 102 slutligen relevanta studier ut vilka
utgor grunden for féreliggande rapports beskrivning av stédformer till anhériga.
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