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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Den palliativa varden grundar sig p& att personen som dr i livets slutskede ska ha en god
livskvalitet under sin sista tid i livet. V&rden ska dven anpassas utifrdn den déende personens dnskan
och preferenser. Nar en person vardas palliativt ska hen ha maéjlighet att valja var varden ska utféras.

En stor del mdnniskor som vérdas i livets slutskede vill védrdas och do i sitt hem.

Syfte: Syftet med denna studie @r att beskriva erfarenheter frén personer av palliativa varden i

hemmet.

Metod: En litteraturstudie med kvalitativ ansats. Studien fdljde Polit och Becks niostegsmodel for

litteraturstudier. Tio artiklar identifierades och analyserades med tematisk analys.

Resultat: Resultat redovisar i tvd teman och fyra sudteman: kommunikation med subteman
vérdpersonalens tillgénglighet och partnerskap. Vélbefinnande med subteman helhetsvérd och trygghet &
ofrygghet.

Slutsats: Personer som féar palliativ v&rd hemma &r i behov av att kdnna sig trygga och bli sedda som

en hel ménniska vid omvérdnad. Det ar viktigt for de sjuka personerna att ha en god relation med sina
vardgivare som baseras pé partnerskap och tillgdnglighet. Varden i hemmet bér vara vélplanerad och
organiserad dd& délig kommunikation kan leda till en osdker for véard.

Nyckelord: palliativ vard, patientens erfarenheter, vard i hemmet, vard i livets slutskede.



ABSTRACT

Bakground: Palliative care is based on the concept that a person at the end of life should still have a
good life quality. The care received should also be based on the sick persons wishes and preferences.
During palliative care the person cared for should be able to chose where they want to receive the
care and a lot of people want to die at home.

Aim: The aim of this study is to describe the experiences of people receiving palliative care at home.

Method: This is a literature study with a qualitative approach that follows Polit and Beck's nine-step
model. Ten articles were identified and analyzed using a thematic analysis.

Results: The results show two themes and four subtemes: Communication with subtemes Accessibility and

Partnership. Well-being with subtemes Comprehensive care and Security & Insecurity.

Conclusions: People who receive palliative care at home are in need of feeling safe and being seen as
a whole person in nursing. It is important for the sick people to have a good relationship with their
caregivers based on partnership and accessibility. Home care should be well-planned and organized

as poor communication can lead to insecure care.

Keywords: home care, palliativ care, patients experiences, the end of life.
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INTRODUKTION

En stor mangd mdnniskor som vérdas vid livets slutskede dnskar att f& vardas hemma. Vi ville skriva om
detta dmne dé vi har fatt méta personer som fér palliativ vard inom vér praktik. Vidare tycker
forfattarna att palliativ vard ar ett aktuellt &mne inom vérden som behdver mer forskning dé& méten
mellan vardpersonal och personer som vardas palliativt sker inom ménga olika delar av varden som till
exempel sjukhus, dldreboende och hemsjukvérd. Darfér upplevs det som ett Gterkommande viktigt
kunskapsomréde fér oss som sjukskdterskor, vilket gor det viktigt for oss att f& en férdjupning inom
amnet. Alla manniskor ska ha ratt till ett vardigt slut i livet p& deras villkor, oavsett om dem vardas

hemma eller pé& sjukhus.



BAKGRUND

Palliativ vérd

Vérldshdlsoorganisationen [WHO] (u. &) definierar palliativ vard som ett satt att forbattra
livskvaliteten fér de som dr i livets slutskede och deras ndrstdende. Palliativ vard innefattar personer
som vardas for livshotande sjukdomar som inte gér att bota. Personen har dé ett samtal med lékaren
om att inte ldngre fortsdtta med botande behandling utan huvudmalet blir i stdllet lindring av smérta
och andra symtom. Palliativ vérd ar komplext med ett unikt fokus pé& personcentrerad omvardnad
(WHO, u. &). Busolo och Woodgate (2015) menar att precis som andra typer av sjukvard involverar
denna ett interprofessionellt vérdteam av bland annat sjukskdterska, underskéterska och lakare.
Parallellt med lindring av personens fysiska smdrta ska den palliativa vérden &ven erbjuda socialt,
psykologiskt och andligt stéd (Busolo & Woodgate, 2015). Nationella radet fér palliativ vérd (u. &)
forklarar att det historiskt alltid har funnits en aspiration till att ge stéd och professionell véard till sjuka
och déende ménniskor i ménga delar av varlden. Fram till 1950-talet fanns det mycket smé& méjligheter
till att ge effektiv smartlindring och symtombehandling. Under denna tid skedde en utveckling av
farmakologin samt att vérden fick en djupare forstdelse for existentiella och psykosociala behov hos
ddende personer (Nationella rédet for palliativ vard, u. &). Till en bérjan hade palliativ vard en
smalare definition som endast berérde de med cancer i livets slutskede men idag omfattar palliativ
vard en helhetsvard fér alla som behdver den, oavsett dlder eller diagnos (Ryan et al., 2020). Enligt
Busolo och Woodgate (2015) behdver ca 20,4 miljoner personer globalt palliativ vard arligen. Av
dessa dr ca 80% &ver 18 ar och 34 % av dem &r diagnostiserad med cancer. Med den nuvarande
dkningen av den &ldrande befolkningen férvéntas antalet personer som behdver palliativ vard att 8ka
(Busolo & Woodgate, 2015).

Henoch och Osterlind (2019) menar att den palliativa vérden ska erbjuda en s& kallad god daéd.
Begreppet god déd kan ha olika betydelser beroende pé individens normer och sociala véarderingar.
Inom vastvarldens moderna samhélle ar den sjuka personens autonomi och sjalvbestammanderatt hogt
varderad (Henoch & Osterlind, 2019). Enligt Arias-Casais et al. (2019) finns det déremot en stor
ojamlikhet mellan olika Iénder och deras tillgéng till palliativ vérd. | ldnder som till exempel Turkiet,
Ukraina och Armenien finns en brist p& utbildad personal inom palliativ vérd samt svarigheter att &
opioider (starka smdrtstillande) utskrivna, vilket &r en viktig del i smdrtlindringen fér déende personer.
Ett flertal internationella organisationer samarbetar fér att den globala standarden fér vard i livets
slutskede ska férbattras (Arias-Casais et al., 2019).

| dagens Sverige &r det fortfarande personer med cancersjukdomar som &r den stdrsta gruppen inom
den palliativa varden, men andra sé kallade palliativa sjukdomstillstdnd kan vara hjartsvikt, kronisk
obstruktiva lungsjukdom (KOL), acquired immunodeficiency syndrome (aids), njurinsufficiens och
neurologiska diagnoser som Parkinsons sjukdom (Nilsson et al., 2021). Mgjligheten att f& ta ett vardigt
farvdl till livet &r hogt varderat inom varden. Den palliativa varden i Sverige bedrivs i form av slutna
vérdenheter, dagvard och vard i hemmet (Wallerstedt et al., 2018). Den rattsliga grunden for svensk
hdlso- och sjukvard ar hdlso- och sjukvardslagen. Lagen bygger pé principerna om patientintegritet,
autonomi och innehdller dven bestdmmelser om mal och skyldigheter gentemot den som far vard. Den
déende personen ska dven ha rattigheten att sjdlv valja var de ska dé (SOU 1995:5; SOU 2001:6).

Den palliativa varden delas upp i en tidig och en sen fas. Den tidiga fasen bérjar med ett samtal dar
den sjuka personen och deras anhériga far veta att sjukdomen inte langre &r botbar, ett s& kallat
brytpunktssamtal (Socialstyrelsen, 2013). Udo et al. (2018) beskriver att det senare skedet inleds nér
livsférlangande behandling inte léngre &r aktuellt. Overgangen mellan dessa skeden &r ofta en



process med flera brytpunktsamtal och dessa utférs ofta med en ldkare eller sjukskdterska. Den sena
fasen innebar enbart att varden endast kommer fokusera pé att minska lidande, lindra besvar och
ddrmed skapa foérutsattningar for en hég livskvalitet under den sista tiden. Brytpunktssamtalet innebar
ocksd en planering av vérden som ska ske tills dddstillfallet. Vidare séiger Udo et al. att det darfor ar
viktigt att diskutera den déendes dnskemadl under dessa samtal. | livets slutskede ar individuellt
anpassad information om situationens svérighetsgrad avgdrande. Fér att familjen och den déende ska
vara maximalt férberedd socialt, fysiskt, kdnslomdssigt och existentiellt bor informationen kommuniceras
i tid s& att det finns tillracklig med tid att férbereda och ta itu med deras prioriteringar.
Vérdpersonalen som héller dessa samtal ska visa empati samt ge tydlig och drlig information (Udo et
al., 2018).

Den palliativa varden grundas pé fyra hérnstenar: symtomlindring, samarbete, stdd till anhériga samt
kommunikation och relation (Socialstyrelsen, 2013). Symtomlindring: Den férsta hérnstenen innebér att
symtom sd& som illaméende, dngest och smdrta ska lindras. Férutom smdrta bdr dven personens
psykiska, sociala, fysiska och existentiella behov tillfredsstéllas (Socialstyrelsen, 2013). Samarbete: Den
andra hdrnstenen uppmdrksammar vikten av goda relationer mellan ménniskor. Ett gott samarbete
innebdr goda relationer mellan olika yrkesgrupper inom varden, vardtagare samt anhdriga
(Socialstyrelsen, 201 3). Kommunikation och relation: Den tredje hdrnstenen syftar pé att en god
kommunikation framjar relationen mellan vardtagare, anhdriga och vardgivare. Vardgivaren bér dven
informera personen som vardas palliativt pd& ett satt som ar individualiserat och fokuset ska ligga pé
att férbattra hens livskvalitet och férstdelse for sin situation (Socialstyrelsen, 201 3). Stéd till ndrstdende:
Det har &r den sista hérnstenen i palliativ vard. Vid sjukdom samt efter dédsfall ska stdd till narstéende
alltid erbjudas. Vardpersonalen bér dven erbjuda mdjligheter for narstdende att vara delaktiga i
varden (Socialstyrelsen, 201 3).

Sjukvard i hemmet

SBU (201 4) beskriver hemsjukvérd som ett komplement till vardcentral och sjukhus som gér att god
vérd dven blir tillgéangligt till personer som har svart att ta sig hemifrdn. Det innebdr att vardgivaren
kommer hem till den sjuke och precis som pd& sjukhus kan vard i hemmet utféras av sjukskéterska, lakare
eller annan vardpersonal. Den basala hemsjukvérden innefattar till exempel omléggning av sér,
mediciner, injektioner, spolning /byte av urinkateter samt rehabilitering. Hemsjukvarden samarbetar
ofta med hemtjénsten som &r mer omvardnadsorienterad (SBU, 2014).

Enligt Altinius och Ottesen (201 3) finns det dven ett annat komplement till den slutha vérden i Sverige
som kallas ASIH eller Avancerad Sjukvérd i Hemmet. ASIH innebd&r specialiserad vard som utfors i
hemmet. Den hdr typen av vérd kan vara ett behov hos svart sjuka ménniskor ndr basal hemsjukvérd
inte racker till. Det riktar sig till personer som &r i behov av specialiserad medicinsk sjukvérd och
behdver omvardnad med specifik reell kompetens samt hdg tillgénglighet for att kunna utféras utanfor
sjukhus. De som har ASIH har ofta en allvarlig kronisk sjukdom eller &r i ett palliativt tillsténd (Altinius &
Ottesen, 2013). Avancerad sjukvard i hemmet dr ett alternativ till sjukhus for dldre. En studie gjord av
Tierney et al. (2021) utférd i Nordirland visade att dldre personer fick ett minskat behov av att flytta
till dldreboende om de blev erbjudna sjukvérd i hemmet. Ett annat fynd i studien var att de personer
som vardades med ASIH lag inne ett mindre antal dagar vid akuta inléggningar pé sjukhus (Tierney et
al., 2021). En internationell litteraturstudie om hemsjukvérd skriven av Sanerma et al. (2020),
sammanstéllde forskning som gjorts i bland annat i Sverige, Norge och Kanada. Studien visar att
mdijligheten till hemsjukvérd @r en viktig del av dldrevérden for att den ska bli personcentrerad. Ibland



bendmns inte vardtagaren som “patient” i denna kontext utan for “kund” p& grund av att fokuset inte
alltid ligger p& en sjukdom som ska behandlas. Personen i fraga behdver dd ofta manga olika insatser
for att f& en fungerande vardag. Tydlig kommunikation med anhériga blir ocksé& extra relevant i detta
vardsammanhang eftersom de ndrstdende ofta blir involverade vid vérd i hemmet (Sanerma et al.,

2020).

Palliativ vard i hemmet

Studier visar pd att manga som &r svart sjuka vill vérdas och dé hemma bland sina néarstéende
(Danielsen et al., 2018). Malet for den palliativa varden i hemmet &r att lindra lidande, framja
komfort och skapa trygghet mellan den déende personen och vardpersonalen. Om den sjuka personen
och vardaren kan uppna en trygg och god relation kommer detta att pdverka den sjukes livskvalitet p&
basta satt (da Silva et al., 2014).

Enligt Escobar et al. (201 1) kan ndrstdendes mdjlighet att ta hand om och vara ndra den sjuka
personen pdverkar sannolikheten att hen f&r dé hemma. Anhérigas insatser anses som en forutsdttning
for att framja den déende i hemmet om personen lever ensam ddremot ar sannolikheten lagre. En
studie utford i Tyskland om manniskors féredragna dddsplats visade att en tredjedel av deltagarna
inte kunde dé6 hemma pé& grund av att dem inte hade anhdriga ndra (Escobar et al.,, 2011). Enligt
svenska palliativregistret (2022) vill ca 18% av svenska befolkningen dé hemma men det &r den tredje
vanligaste dédsplatsen efter sjukhus 39,4% och sarskilt boende 37,6%.

Forfattarna till foreliggande studie har uppmérksammat att vid vard i hemmet kommer vardpersonalen
pd besdk under dagen, vilket innebdr att de inte alltid ar tillgdngliga fér den som vardas dé& den sjuka
personen ldmnas ensam emellan besdken. Det ar darfér viktigt att sjukskdterskan ar lyhdrd gallande
medicinerna dé& de enligt Nyblom et al. (2020) kan ge obehagliga biverkningar som mardrémmar och
hallucinationer. Det behdvs darfér en bra uppfdlining pé& hur medicinen péverkar personerna som
anvdnder dem. Mdn och kvinnor reagerar olika pd ldkemedel och @ldre personer reagerar annorlunda
gentemot yngre (Nyblom et al., 2020).

Sjukskoterskans roll inom palliativa varden

Svensk sjukskoterskeférening (2017) skriver att sjuksksterskor inom vérden har fyra huvudsakliga
ansvarsomrdden som inkluderar att férebygga sjukdomar, éterstdlla hélsa, frémija hdlsa och lindra
lidandet. Vidare ska sjukskdterskan erbjuda samma vérd fér alla personer, oberoende av personens
kon, hudfarg, sexualitet, bakgrund eller élder. Omvardnaden boér utféras med respekt for
vardtagarens autonomi och vardighet. Sjukskdterskan bdr ha en professionell attityd som visas med
lyhérdhet, medkénsla, palitlighet, integritet samt respektfullhet (Svensk sjuksksterskeférening, 2017).
Den sjuka personen uppmuntras att delta i omvardnadsprocessen och det dr en del av sjukskdterskans
uppdrag att ha en bra kommunikation mellan vardtagare och vérdgivare (da Silva, 2014). Enligt
Sneltvedt och Bondas (2016) syftar sjukskdterskans professionella ansvar i férsta hand till personer som
ar i behov av vérd. Hen ska visa engagemang genom att fokusera pé sin relation till den sjuka

personen och deras anhériga. Den viktigaste rollen for en sjukskdterska inom vérden ar att ansvara for



omvdardnadsarbetet och kliniska beslut. Fér att méta dessa utmaningar behdvs en hég kompetens
(Sneltvedt & Bondas, 2016).

Arbour et al. (2014) menar att sjukskdterskans roll inom palliativ vard dr att ge symtomlindring och
framija vdlbefinnandet for en persons sista tid i livet. V&rden utférs med hdnsyn till personens integritet
och autonomi. Den inkluderar lindring av symtom som dngest, illaméende och smarta. Sjuksksterskan
bor dven vara lyhdrd for de anhdrigas behov och dnskemdl (Arbour et al., 2014). Fér att kunna ge en
s& god palliativ vérd som majligt och uppné en helhetssyn behdver sjukskdterskan samarbeta med ett
team av lékare, undersksterskor och andra professioner (Danielsen et al., 2018). Henoch och Osterlind
(2019) menar att sjuksksterskan inom palliativ vard anvander sig av ndgot som kallas 6 S:n modellen.
De 6 S:n star for Sjalvbild, Symtomlindring, Sociala relationer, Sammanhang, Strategier och
Sjalvbesttmmande. Det &r en modell som &r utformad fér patientcentrerad palliativ vard. 6 S:n
modellen tillémpades foérst av Sverige pé slutensvardsmottagning. Modellen anvénds i vardplanering,
dokumentation, utvdrdering av varden och undervisning av personalen. Den grundar sig pé
uppfattningen att palliativ vard ska utformas efter en kombination av den déende personens
erfarenheter och preferenser samt sjukskdterskans vetenskapliga kunskaper (Henoch & Osterlind 2019).

Bdrande begrepp

Personcentrerad vard

Henoch och Ostlind (2019) definierar personcentrerad vard som att varje person som vardas ska f& en
individuell omvardnadsplan som &r anpassad for just den individen. Vardaren ska dven ha ett holistiskt
perspektiv som inte bara berdr fysiska men dven psykiska, sociala och andliga behov. En
personcentrerad installning ar viktig inom den palliativa varden fér att framja vardtagarens autonomi
och delaktighet (Henoch & Osterlind, 2019). Enligt patentlagen [PL] (SFS 2013/14:106:4 kap 4-58§)
ska integriteten, sjélvbestdmmandet och delaktigheten hos den som fér vard framjas. Lagen bygger i
forsta hand pé sjukvardspersonal skyldigheter gentemot vardtagaren. Personen som vérdas har ratt
att £ sin asikt gdllande eventuella behandlingar hdrd och respekterad samt att sjukvérd inte fér
utféras utan personens samtycke. (PL, SFS 2013 /14:106:4 kap 4-58).

Som tidigare némnt har palliativ vard ett fokus pd personens uppfattning av sin aktuella livssituation,
sjukdomsbild och vad som hen tycker ar viktigt for att f& en god vard. Personcentrerad vard satter
mindre fokus pé sjdlva sjukdomen och ldgger mer vikt pé& individens egna kénslor och vilja angéende
vérd och behandling (Henoch & Osterlind, 2019). En god personcentrerad vard kréver ett partnerskap
mellan vardaren och den som far vérd. Den personcentrerade instdllningen ska ses som ett
tillvdgagdngssatt att planera, leverera och utvdrdera vard dé upplevelsen och viljan hos den som far
varden ska genomsyra hela processen. Det krévs dven ett interprofessionellt samarbete mellan
sjukskoterska, lékare och annan vardpersonal fér att varden ska fé& en god kvalitet (Sanerma et al.,

2020).

Ekman (201 1) betonar ocksé vikten av att involvera den sjuka personen i sin vard som en aktiv partner
med fdrnuft, kdnslor, vilja och behov. Personen som vardas bor kdnna att sjukskdterskan star bakom hen
och stéttar den sjukes sjalvbestémmande. Det ar den sjuka personens narrativ om sitt tillstdnd som boér
ldgga grunden for partnerskapet. Genom att bjuda in den sjuka personen till samtal visar
sjukskdterskan att vardtagarens erfarenheter &r viktiga, vilket skapar en émsesidig tillit. Det ger dven
en mdjlighet fér den sjuke att satta ord pé sina kanslor vilket skapar en terapeutisk effekt dé de kan

ge en kansla av kontroll 6ver sjukdomen (Ekman, 2011). Personcentrerad vérd &r komplext eftersom



definitionen av vad som utgdr en person dr komplexet. En och samma person kan féréandras utifrén

olika situationer och en svar sjukdom kan dandra pé personens sjdlvbild (McCormack & McCance,

2021).

Enligt McCance et al. (2011) finns fyra aspekter som personcentrerad vard grundar p&. Den férsta ar
vikten av relationer och vad som mdjliggdr utvecklingen av relationer med en helande effekt. Den
andra ar betydelsen fér den sjuka personen av att leva i en social vérld och hur hen skapar mening av
att vara sammankopplad med sin omvarld. Den tredje aspekten handlar om sjalvkdnnedom, alltsé& hur
personen ser sig sjdlv och sina varderingar. Den fijgrde aspekten berdr den fysiska platsen personen
vardas p& och vikten av att kénna trygghet i den miljon hen befinner sig i. De hé&r delarna ar kérnan i
personcentrerad vard (McCance et al., 2011). McCormack & McCance (2021) beskriver att
personcentrerad omvardnad innebdr att arbeta med den sjuka personens dvertygelser och
varderingar vilket ldgger stor vikt p& en tydlig forstdelse for vad deras livserfarenheter ar samt vilka
varderingar de har. Sjukskdterskor kan anvénda dessa varderingar och dvertygelser till att skapa ett
forhaliningssatt som ar lampligt for personen som vardas. En relation mellan sjukskéterskan och den som
véardas maste utgd frén att b&da dr villiga parter i relationen och en msesidig vilja att samarbeta.
Vidare berattar McCormack och McCance att introducering av nya insikter och stéttning av
vardtagaren ska utféras med malet att underlatta den sjuka personens sjdlvbestdmmande samt deras
beslutfattande. | vissa fall har vardtagaren svart att uttrycka sina behov. Det ar dé& fortfarande viktigt
att framja deras sjdlvbestdmmande genom att sjukskéterskan hjdlper den sjuka personen att utveckla
egna strategier men samtidigt erbjuda stéttning vid behov. Den som vérdas ska alltid ges frihet att
bestdmma sitt eget 6de (McCormack & McCance, 2021).

Problemformulering

Det globala behovet av palliativ vard har dkat till féljd av en &ldrande befolkning och en spridning av
livshotande sjukdomar. Mdnga som fér palliativ vard énskar hellre att f& d6 i hemmet &n pé
dldreboenden eller sjukhus. Behoven hos denna grupp kan dédremot vara komplexa vilket gér att det
finns en del svarigheter med palliativ vard i hemmet. En del av komplexiteten orsakas av att fokuset
ska ligga pd& den ddende personens subjektiva upplevelse av sitt vdlmdende. Ett holistiskt och
personcentrerat perspektiv ar mycket viktigt for dessa personer som vardas. Mer kunskap om den
déendes tillstdnd och perspektiv behdvs for att kvaliteten pd den palliativa vérden i hemmet ska vara
s& hég som majligt. Darav ar malet med denna studie att bidra med en dkad férst&else for personer
som far palliativ vard i sitt hem.

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie @r att beskriva erfarenheter fran personer som far palliativ vérd i

hemmet.



METOD

Design

For att kunna besvara studiens syfte utférdes en litteraturstudie. Den hdar metoden valdes eftersom det
mdijliggér en kartldggning av dagens forskning inom ett specifikt omréde (Polit & Beck, 2021, s.84).
Arbetsmetoden grundades pd niostegsmodellen enligt Polit och Beck (2021, s. 85). Det innebar en
systematisk arbetsmetod som involverade sdkning, granskning samt bearbetning av vetenskaplig
forskning, for att besvara litteraturstudiens syfte. Vidare valdes en kvalitativ ansats d& den typen av
forskning efterstravar en helhetssyn pd @dmnet, vilket passar studiens syfte. Det kan géras genom att
studera personers erfarenheter och upplevelser i ett flertal olika sammanhang (Polit & Beck, 2021, s.
471).

Figur 1. Niostegsmodell Polit och Beck (2021, s.85) fritt 6versatt till svenska

Steg 1: Syfte och
fragestallningar

Steg 2: Utarbeta sdkstrategi,
identifiera nyckelord samt vélja
databaser och andra kallor

Steg 3: Sékningar i databaser
for relevant materiel for syftet.

Steg 4: Lasa abstract och titlar
for att utvardera artiklars
relevans.

Steg 5: Lasa hela artiklar i
fulltext och exkludera ej
relevant material.

Steg 6: Utvinna information
frén de valda artiklarna

Steg 7: Kritiskt granska
artiklarna

Steg 8: Analysera studiernas
innehdll och sk efter teman

Steg 9: Sammanfatta resultatet

Urval

Inklusion- och exklusionskriterierna till denna studie valdes med hansyn till syftet vilket fokuserar pé&

personer som fér palliativ vard i hemmet i s& vdl tidigt som sent skede. Studien kommer inkludera

vetenskapliga kvalitativa originalartiklar p& engelska, publicerade mellan ar 2013-2022. Andra

inklusionskriterier var att artiklarna ska vara godkdnda av en etisk kommitté eller inkludera ett etiskt

resonemang fran férfattarna samt vara peer-reviewed.

Exklusionskriterier @r kvantitativa studier d& vi d@mnar fokusera pé& en mer djupgdende analys av

upplevelser vilket kvalitativa artiklar ér mer lampliga for (Polit & Beck, 2021, s. 471). Studier utférda

pé& sjukhus/dldreboende har exkluderats samt artiklar som riktar sig mot personer under 18 &r d& barn

inom palliativ vard har annorlunda behov &n vuxna. Andra exkluderade artiklar @r éversiktsartiklar

och studier som fokuserar pd vérdpersonalens perspektiv.




Datainsamling

Enligt niostegsmodellen inleds datainsamlingen i steg 2. D& identifieras olika sékord och sékstrategier.
Datainsamling fér en litteraturstudie bér vara en adaptiv och férédnderlig process som fortldper tills det
uppnatts mattinad. De inledande sékningarna var breda, ddr endast begrénsningar som sprak och
&rtal anvands (Polit & Beck, 2021, s. 90). Vid 3:e steget i niostegsmodellen inleddes sjdlva sékningen
av artiklar i databaserna. Vid sékningen anvéndes databaserna CINAHL och PubMed. De var mest
relevanta fér denna studie eftersom férfattarna hade erfarenheter av dem sedan tidigare samt att
dessa samlar forskning om omvéardnad och medicin. Databaserna anvander sig av specifika termer.
PubMed har s& kallade MeSH-termer, vilket innebdr “Medical Subject Headings”. | CINAHL d&remot
anvdndes databasens egna "Subjects Headings”. De innebdr specifika sékord som anvdndes inom de
olika databaserna vid sékning av artiklar (Polit & Beck, 2021, s. 88-89).

For denna studie anvdndes MeSH-termer som “Palliative care”, “home care” och “Patients experience”.
En fullskalig presentation av anvénda sdkord finns i tabell 1. Infér denna studie hade férfattarna dven
ett méte med Sédertdrns bibliotek for att inférskaffa tips och idéer fér en bra sdkstrategi. Férutom
sdkorden anvéndes sé kallade booleska operatorer som AND/OR/NOT fér att brédda eller minska
sékningarna. Genom att séka pé& "Palliative care” OR "End of life care” hittades traffar som innehdll
antingen den ena termen eller den andra. Vid anvdndningen av "palliative care” AND "home care”
visades traffar som innehdll b&da termerna. En fas av experimenterande med de olika orden
behdvdes innan sékningarna resulterade i relevanta artiklar.

Nar sdkorden och effektiva kombinationer av dem hade identifierats kunde studier om erfarenheterna
frén personer som far palliativ vard i hemmet hittas. Sedan begrénsades sékningarna ytterligare med
avancerade sékningar som inkluderade en tidsintervall mellan 2013 — 2022 s& att artiklarna var
publicerade inom de ndrmaste tio dren. Andra begrdnsningar var att de skulle vara peer-reviewed och
ha engelskt sprdak. Peer-reviewed innebdr att artikeln har blivit granskad av oberoende experter inom
forskningsomradet. Det @r en strategi inom forskning fér att kvalitetssékra studierna (Polit & Beck,
2021, s. 577).

Sedan i enlighet med steg 4 i niostegsmodellen granskades abstrakt och titlar for att valja ut artiklar
som var originalartiklar med relevans for syftet och sortera bort resten. Nar de artiklarna av intresse
valts ut borjade steg 5 och 6. Vilket innebar att artiklarna lastes i sin helhet f6r att utvinna information
och exkludera irrelevant material. Sedan blev de i enlighet med steg 7 kritiskt granskade. Artiklarna
granskades med hjélp av SBU:s granskningsmall f6r kvalitativa studier (se bilaga ii) (SBU, 2020). Den
anvdndes for att sdkerstdlla att de inkluderande artiklarna var av god kvalitet. Férfattarna
diskuterade &ven samtliga valda artiklar tillsammans fér att f& en gemensam beddmning av relevans
mot syftet. En del av artiklarna inkluderade inte enbart de sjuka personernas perspektiv men dven
erfarenheter av anhdriga och vardpersonal. De sékningar som resulterade i relevanta artiklar
dokumenterades och presenteras i en sékmatris (tabell 1). Slutligen valdes tio artiklar ut till studien som

dokumenterades i en artikelmatris (bilaga i).



Tabell 1. Sokmatris

Databas Sokord Begrdnsningar Traiffar Lasta Lésta Valda
och datum abstrakt | artiklar | artiklar
Pubmed (palliative 2012-2022 110 50 10 5
25/4/2022 | care[Title/Abstract] OR | Title/Abstract

end of life Adult 19+ years

care[Title /Abstract] AND

home

care[Title /Abstract]) and
patient experience

CINAHL Palliative care AND 2012-2022 40 10 3 2
22/4/2022 | home care AND patient | Peer reviewed

attitude
Pubmed Palliative care AND 2012-2022 542 20 3 1

26/4/2022 | home care service AND
patient experiences

Pubmed Palliative home care 2012-2022 33 10 5 2
26/4/2022 | AND patient experience

Totalt 725 90 21 10

Dataanalys

Efter att de relevanta artiklarna hade identifierats padbérjades steg atta i niostegsmodellen, vilket ar
analysdelen. Den har studien anvénde sig av en tematisk analys fér att analysera den insamlade
datan. Tematisk analys innebdr att artiklarna léstes upprepade génger for att identifiera
aterkommande monster i de samlade studierna (Polit & Beck, 2021, s. 543). Eftersom en del av
artiklarna inkluderade erfarenheter frén flera parter én de som vardades, togs extra hansyn till att
identifiera vilkas asikter som presenterades och endast lyfta fram erfarenheterna fran de sjuka
personerna i artiklarna. Vid dataanalyseringen anvdndes Braun och Clarkes (2006) sex fas metod for
tematisk analys. Den valdes dé& den ger ett flexibelt satt att identifiera likheter samt olikheter i mellan
de olika erfarenheterna som diskuterades i texterna. Det var ddremot inte bara likheter som
identifierades via denna metod, utan dven vad som betraktades som meningsfullt. En tematisk analys
innebdar alltsé att férfattarna ska bedéma vilka ménster som @r betydelsefulla och ger forskningen en
kontext (Braun & Clarke, 2006).

Den 1: a fasen var att lasa artiklarna och identifiera vad som @r relevant i innehdllet. Det innebdar att
artiklarna lastes upprepade gdnger for att & en djupare foérstdelse for fenomenen som beskrevs. Den
har fasen dar viktig for att kunna identifiera de beskrivna och tolkade fynden i originalartiklarna (Braun
& Clarke, 2006). Samtliga artiklarna lastes individuellt av férfattarna, bade pd engelska och dversatt
till svenska, for att utméarka framtradande vtdrag. Sedan hade férfattarna en gemensam genomgéng
av materialet och sammanfattade allt, artikel for artikel.



Den 2: a fasen innebar att identifiera koder och samband i texten. Det uppmdrksammade utdragen
anvdndes har for att skapa koder som sedan hjalpte férfattarna att hitta samband och meningsfulla
fynd i artiklarna. Varje fynd av varde blev tilldelad en specifik kod (Braun & Clarke, 2006). Nar
forfattarna gick igenom allt material tillsammans presenterades de identifierade koderna. De koder
som var likartade grupperades ihop foér att bilda teman som hade koppling gentemot syftet. Nedanfor
visas ett exempel pé& hur ett utdrag frén texten i tvé artiklar formats till en kod fér att sedan
grupperats in i sudteman och teman.

Tabell 2. Exempel pa datautdrag fran texten i artiklarna och koder.

Datautdrag frén artikel Kod Subtema Tema
"One patient said: 'Sometimes I've called them | L&tt att fé& kontakt med Véardpersonalens | Kommunikation
and they’ve said, I'll come straight away! That | vardpersonal tillganglighet

is fantastic... and the doctor, there are three
of them... several times they’ve come out.’ ”
(Klarare, et al, 2018, s. 5).

which was particularly important due to the vardpersonal tillganglighet

stage of their illnesses, and they felt ¢
secure knowing that they had access to the
staff”. (Svensson & Wahlin, 2018, s. 114—
115).

"The patients felt they received help quickly, Latt att f& kontakt med Vérdpersonalens | Kommunikation

Den 3:e fasen i analysprocessen inleds nar all data @r insamlad och ett flertal koder identifierats.
Koderna ses d& &ver och férfattarna kan bdrja uppmdrksamma olika subteman dér relevant
identifierat material placeras (Braun & Clarke, 2006). Utifran koderna formades flera teman och
subteman. Foérfattarna till foreliggande studie fick &tergé till originalartiklarna och diskutera fynden,

for att sakerstalla att relevant material inte utesluts.

| den 4:e fasen kontrolleras att de subteman och teman som skapats stémmer med den insamlade
datan (Braun & Clarke, 2006). Allt material fick en systematisk genomgéng foér att &ter sékerstélla att
all relevant data &r inkluderad. Om né&got tema inte hade tillréckligt med stéd fran litteraturen togs
den bort eller byttes ut. Sedan i fas 5 féradlas och identifieras de valda temana. Ytterligare en géng
repeteras datan foér att verifiera att essensen i innehdllet har fatt en korrekt tolkning (Braun & Clarke,

2006).

| steg 6 avslutas processen och all data sammanfattas och dér den tematiska analysen tydligt och
systematiskt sammanstdlls till ett resultat (Braun & Clarke, 2006) Att sammanfatta all data till ett
resultat &r dven det sista steget i Polit och Becks niostegsmodell (Polit & Beck, 2021, s. 85). | den sista
fasen anvdndes stdd frdn de insamlade materialet fér att framstdlla ett resultat baserat pd tvé
huvudteman, "kommunikation” och "vdélbefinnande”. Sedan tolkades resultatet i relation till studiens syfte

och begreppet personcentrerad vard.
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Etiska aspekter

Forfattarna till denna litteraturstudie har granskat de inkluderande vetenskapliga artiklarna utifrén
etiska aspekter. Alla medverkande artiklar har blivit kontrollerade att de inkluderar ett etiskt
godkdnnande av en kommitté, ett etiskt resonemang eller ett etiskt uttalande. Studien har stravat efter
opartiskhet samt att utforma en strategi vid sokningen av artiklar. Det &r viktigt inom
forskningsprocessen for att studierna ska hélla en god kvalité (Polit & Beck, 2021, s. 145-146).
Vidare foljdes Belmontes rapportens tre grundldggande principer for ett etiskt resonemang.
Principerna &r respekt for ménsklig vardighet, valgorenhet och réttviseprincipen (Polit & Beck, 2021,
s.133). Forfattarna till féreliggande studie granskade huruvida de originella forskarna forhall sig till
dessa principer genom att undersdka ifall de hade inhdmtat informerat samtycket frén deltagarna
samt att informationen som deltagarna gav ut i studien behandlades konfidentiellt. Enligt Polit och Beck
(2021, 5. 137—141) &r dessa tvé vanliga tillvadgagdngssatt fér att sdkerstalla att principerna foljs.

| en litteraturstudie ska férfattarna alltid vara sé& objektiva som maijligt (Polit & Beck, 2017, s.173). Det
har stravats efter i denna litteraturstudie och under hela forskningsprocessen. Under studiens géng har
forfattarna varit noga med att objektivt presentera allt material for att inte snedvrida resultatet. Dé&
engelska inte ar forfattarens férsta sprdk valdes dven att dversdtta informationen frén engelska till
svenska. Extra hdnsynen har tagits till forskningssprdaket sé att Sversdttningen dverensstdmmer sé langt
det ar mdjligt med originaltexten. Varje artikel dversattes och lastes enskilt for att sedan diskuteras av
forfattarna tillsammans for att minska risken fr misstolkning. Noggrannhet har dven tagits till att
korrekt referera till originalartiklarnas férfattare for att undvika plagiat samt sarskilja de originella

forskarnas och egna reflektioner.

RESULTAT

Syftet med denna studie var att beskriva erfarenheter fran personer som fér palliativ vard i hemmet.
Tio kvalitativa intervijuartiklar har anvants till att besvara detta syfte och under studiens géng har tva
teman samt fyra subteman identifierats, dessa &r kommunikation med subteman vdérdpersonalens
tillgénglighet och partnerskap. Det andra temat var vélbefinnande med subteman helhetsvérd och
frygghet. Studierna var utférda i Sverige (5), Kanada (1), Tyskland (1), Kina (1), England (1) och

Nederlanderna (1).
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Tabell 3. Matris pa forekomsten Gver artiklarna inom de olika teman

Teman Kommunikation Vilbefinnande

Subteman Vardpersonalens Partnerskap Helhetsvérd Trygghet & Otrygghet
tillgénglighet

Artiklar

Hégberg X X X
et al.,
2019

Icenberg et | X X
al., 2021

Jack et al., X X X
2016

Klarare et X X X X
al.,2018

Liv et al., X X
2021

Qosterveld | X X X
et al.,2019

Seipp et X X X X
al.,2021

Svensson X X X X
&Wahlin.,
2018

Talabani et | X X X X
al.,, 2017

Wennman X X X X
et al.,

2017

Kommunikation

Kommunikation var ett &terkommande @mne i sammanstdliningen av studierna. God kommunikation och
kontakt mellan vérdpersonal och personen som vérdas var en viktig férutsattning for en god palliativ
vard i hemmet. Det var tvé faktorer som praglade kommunikationen mellan vérdpersonalen och den

sjuka personen, dessa var Vdrdpersonalens tillgédnglighet och Partnerskap.

Vardpersonalens tillgénglighet

Vid palliativ vérd i hemmet ansdg det som extra viktigt att personalen var lattillgéngliga. Utéver de
regelbundna besdken upplevdes det som enkelt att f& kontakt med sjukskéterskor och Idkare via ett
telefonsamtal ndrsomhelst pd dygnet. Personerna som fick vérd anség lattillgéngligheten fill ett
multiprofessionellt vardteam som nyckeln till en sdker vard (Isenberg et al., 2021; Klarare et al., 2018;
Oosterveld-Vlug et al., 2019; Seipp et al., 2021; Svensson & Wahlin, 2018; Talabani et al., 2017).
Forutom Idkare och sjukskéterskor berdrde tillgdngligheten @ven andra yrkeskategorier som terapeuter
och psykoterapeuter. En bredare kompetens blev da atkomlig fér personer som vardas hemma vilket
gjorde att de inte behdvde sjukhusvard (Klarare et al., 2018; Svensson & Wéhlin, 2018; Talabani et
al., 2017).
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Flera studier nédmnde erfarenheter av vardpersonalens palitlighet d& vérdtagarna kdande att de kunde
lita p& att de hade tillgéng till hela vardteamet (Hégberg et al., 2019; Klarare et al., 2018;
Oosterveld-Vlug et al., 2019; Svensson &Wahlin, 2018; Talabani et al., 2017). Utdver det visade
vardpersonalens tillgénglighet genom narvaro och lyhdrd under vardtiillfallena. Nér lakaren eller
sjukskdterskan tog sig tid till att lyssna, svara pa fragor och skapa en bra relation dkade kvalitén av
varden (Hégberg et al., 2019; Klarare et al., 2018; Oosterveld-Vlug et al., 2019; Svensson &W &hlin,
2018; Talabani et al., 2017). Fér en god och sdker hemsjukvérd bér det dven inkluderas att andra
vérdteam och vérdenheter blir lattillgdngliga fér personalen och vérdtagaren. Det utférdes ofta utav
att den sjuka personens ndrmaste vardteam hade kontakt med de andra vardenheterna och erbjod
eventuell samplanering av vard (Seipp et al., 2021; Svensson & Wahlin, 2018; Wennman et al.,
2020).

Ett problemomréde som dterkom var méngden olika vardpersonal. De antal olika lékare och
sjukskdterskor som fanns tillgéngliga gjorde sé& att den sjuka personen ofta fick tr&ffa och prata med
nya personer. Det kunde leda till en pé&frestning d& de méste upprepa sin historia och sina behov. Det
ansdgs dven som mer betryggande att ha tillgéng till en sjukvérdare som redan kénde dem (Isenberg
et al., 2021; Klarare et al., 2018; Oosterveld-Vlug et al., 2019; Svensson & Wdhlin, 2018).
Vardtagarna dnskade en kontaktperson att vénda sig till, alltsé en specifik person inom varden som
har ansvar for just den vardtagaren och deras vardplanering (Oosterveld-Vlug et al., 2019; Svensson
& Wahlin, 2018).

Partnerskap

Nar sjukskoterskor och ldkare bjéd in vardtagaren till en diskussion om vardplaneringen skapades en
tillit till vdrdpersonalen. Att bilda ett partnerskap genom att lyssna till den sjuka personens dasikter och
varderingar samt bidra med egna professionella kunskaper, gjorde att vérdtagaren kénde att dem ar
i trygga hander. Att bli tagen pd allvar och behandlad med respekt anségs som nédvéandigt for att fa
en bra relation (Jack et al., 2016; Oosterveld-Viug et al., 2019; Seipp et al., 2021). Om
vdardpersonalen tog sig tid till att lara kdnna vérdtagaren som en individuell person kunde dem mer
effektivt uppmdrksamma om behandlingarna och omvardnaden behévde @ndras. Vardkvalitén anségs
dven som hdégre om ldkare och sjukskdterskor anpassade sin kommunikation samt den mangd
information de gav ut, utifrdn den sjuka personens behov. | vissa fall uppskattas ett mer objektivt satt
att presentera statistik samtidigt som andra inte alls vill ha den typ av information (Jack et al., 2016;
Oosterveld-Vlug et al., 2019; Seipp et al., 2021; Svensson & Wdhlin, 2018).

En god kvalitet av palliativ vard i hemmet bygger pd en kombination av den sjuka personens
sjidlvbestdmmande och vardpersonalens kompetens (Klarare et al., 2018; Seipp et al., 2021; Svensson
& Wadhlin, 2018; Wennman et al.,2020). Nér Iakaren presenterar ett eller flera férslag som sedan
diskuteras med personen som vérdas, skapas mer alternativ att vélja mellan. Det mdjliggér en
specialanpassad vardplan utifrédn vérdtagarens omsténdigheter som de kan ké&nna sig ndjd med
(Klarare et al., 2018; Seipp et al., 2021; Svensson & Wahlin, 2018; Wennman et al.,2020). En god
relation mellan vé&rdpersonalen och den sjuka personen ar betydelsefullt fé6r médnga som far vérd i
hemmet. Det finns ddremot ett hinder av att en stor omvéxling av personalen sker, vilket kan géra det
svart att utveckla en god relation (Klarare et al., 2018; Seipp et al., 2021; Svensson & Wdhlin, 2018;
Wennman et al.,2020). En bra relation mellan vérdpersonal och vérdtagare utvecklas lattare vid en
kontinuerlig kontakt med samma personer frén personalen. En kontinuerlig kontakt tillférde en
avslappnad miljé dar v@rdpersonalen sdgs mer som vdnner, vilket var uppskattat. Det fér att de kunde
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ta sig tid till att [ara kénna den sjuka personen och ha konversationer om fler saker &@n sjukdomen
(Klarare et al., 2018; Svensson & Wahlin, 2018; Talabani et al.,2017; Wennman et al., 2020).

Vilbefinnande

Studierna visade att vdlbefinnandet hos de som vardas dr hégt vérderad. Livskvaliteten for den
ddende personen kan endast bibehdllas om de fér alla sina behov tillfredsstéllda, vilket inkluderar
fysiska, psykiska, emotionella och existentiella behov. Valbefinnandet var ndra férknippat med kanslan
av trygghet och att vardpersonalen hade ett férhdllningsséatt som inkluderade en holistisk syn av

vardtagaren.

Helhetsvard

Den palliativa varden i hemmet sdgs som tillfredsstallande nar vardpersonalen ség den sjuka personen
som en hel mdnniska. Det vill sdga att vardgivarna tog sig tid till att Iara kdnna personen och forsté
vilka behov som var viktiga fér hen (Jack et al., 2016; Oosterveld-Vlug et al., 2019; Seipp et al.,
2021; Talabani et al., 2017; Wennman et al., 2020). Om sjukskéterskorna visade kompetens fér
vérdtagarens sjukdom samt forst&else for dennes fysiska, psykiska och emotionella behov skapades en
tillit som var viktig for valbefinnandet (Jack et al., 2016; Oosterveld-Vlug et al., 2019; Seipp et al.,
20271; Talabani et al., 2017; Wennman et al., 2020). Symtom utldsta av ett palliativt tillstand ar
komplext och kraver en vérd med en bred kompetens som beror flera professioner for att utféra en
god helhetsvérd. Det anses som vardefullt nér vardpersonalen visar empati, ger emotionellt stéd och
tar sig tid att inbjuda den sjuka personen till fria diskussioner om sina tankar och kénslor (Jack et al.,
2016; Oosterveld-Viug, et al., 2019; Svensson & Wahlin, 2018; Wennman et al., 2020).

De vanligaste typerna av lidande fér vardtagarna var smérta och éngest. Aven de som inte hade
erfarenheter av svér smdrta kdnde en rédsla for att utveckla de i senare sjukdomsstadier (Liv et al.,
2021; Seipp et al.,, 2021; Svensson & Waéhlin, 2018; Wennman et al., 2020). For en effektiv
symptomlindring hade vérdtagarna tillgang till ett multiprofessionellt team som samarbetade for att
anpassa varden efter den enskilda personens behov. Den breda kompetensen gjorde att varden blev
mer fokuserad p& hela ménniskan s& att alla vardtagarens behov blir tillgodosedda, oavsett om det
var smdrtlindring, mentalt- eller emotionellt stéd (Klarare et al., 2018; Oosterveld-Viug et a., 2019;
Seipp et al., 2021; Svensson & Wdhlin; Talabani et al., 2017).

En del av helhetsvarden inkluderade att vardtagarna fick méjlighet att prata om vad som helst, vilket
gav en kdnsla av att personalen brydde sig om vérdtagarna som personer (Jack et al., 2016; Klarare
et al., 2018; Talabani et al., 2017). Personerna som vardades kdnde lattnad av att vérdpersonalen
var villiga att prata om déden och andra existentiella fragor. Det upplevdes som viktigt for
vardtagarna att de kunde tala dppet och stalla frédgor om sitt déende tillstdnd och vad det kommer
innebdra (Jack et al., 2016; Liu et al., 2021; Seipp et al., 2021; Wennman et al., 2020). Om
vardpersonalen tog sig tid till att prata om den sjuka personens rddslor och ge tillréckligt med
information om sjukdomstillstédndet kunde de ddmpa vardtagarens oro. Vilket skilde sig frén nér den
sjuka personen inte far adekvat information (Jack et al., 2016; Liu et al., 2021; Seipp et al., 2021;
Wennman et al., 2020).
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Trygghet & Otrygghet

Bland de viktigaste fér valbefinnandet var kanslan av trygghet. Om personen som vardas hemma
ké&nner trygghet, &r det en indikator pd& en god vérd. Vardtagarna fick en storre tillit till vardpersonal
som visade tydlighet, dppenhet och kompetens i sitt arbete dé& det tillférde ett lugn (Oosterveld-Viug et
al., 2019; Seipp et al., 2021; Svensson &Wadhlin, 2018; Wennman et al., 2020). De sjuka personerna
fick ett battre fortroende for sjukskdterskor och lékare som var kunniga inom vérdtagarens
sjukdomstillstdnd och som de kunde stdlla fragor till. Det gav en kénsla av att vardaren alltid hade
kontroll éver situationen (Jack et al., 2016; Klarare et al., 2018; Oosterveld-Vlug et al., 2019; Seipp
et al.,, 2021; Svensson & Wahlin, 2018; Talabani et al., 2017). Det ansdgs som viktigt for de sjuka
personerna att vardpersonalen var tydliga med sin kommunikation. Vardpersonalen tillférde en kansla
av trygghet genom att den sjuka personen blev informerad och kunde kommunicera med dem pé ett
sGtt som anpassades for individen (Hogberg et al., 2019; Klarare et al., 2018; Oosterveld-Viug et al.,
2019; Seipp et al.,, 2021; Svensson & Wahlin, 2018; Wennman et al., 2020). Det fanns ddremot
stunder d& vérdpersonal inte ansdgs ge adekvat tid till att prata med den sjuka personen.
Vérdtagarna upplevde dé en osdkerhet av att inte f& den information eller det mentala och
emotionella stéd de var i behov av (Isenberg et al., 2021; Liv et al., 2021; Oosterveld-Viug et al.,

2019).

En annan faktor som skapade otrygghet var om de olika vardenheterna inte hade en god
koordination. Det fanns tillfallen d& kommunikationen och koordinationen mellan det palliativa
vardteamet och andra vérdenheter fallerade. Det resulterade i att de inte uppdaterade varandra om
den sjuka personens tillstand, vilket gjorde att v@rdgivarna som kom pd besdk inte alltid hade ratt
information (Isenberg et al., 2021; Oosterveld-Viug et al., 2019; Wennman et al., 2020).

Mdnga vérdtagare upplevde hemmet som en bdttre vardplats &n ett sjukhus dd det ansdgs som en
lugnare, tryggare och mer familjar milié dar de kunde ha mer kontroll. Sjukhuset associerades i
jdmfdrelse med mycket negativa erfarenheter (Jack et al., 2016; Svensson & Wahlin, 2018; Talabani
et al.,, 2020; Wennman et al 2020). En ytterligare vésentlig roll som mdjliggjorde palliativ vard i
hemmet var de anhdriga till de déende personerna (Isenberg et al, 2021; Talabani et al., 2017;
Wennman et al., 2020). Personerna som vérdas uttryckte stor tacksamhet for sina anhdriga, dé de
ansdgs som en av anledningarna till att vard i hemmet féredrogs. Familjen utgjorde ett grundldggande
stéd i vardagen som tillférde trygghet. Det var dven viktigt fér vardtagarna att dven deras
narstdende fick det stéd och den utbildning de behdvde fér att underlatta deras roll inom den
palliativa vard (Isenberg et al, 2021; Talabani et al., 2017; Wennman et al., 2020).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Foreliggande litteraturstudies syfte var att beskriva erfarenheter frén personer som fér palliativ
hemsjukvard. Till fsljd av att studien fokuserar p& erfarenheter valde férfattarna en kvalitativ ansats
for att besvara studiens syfte. Det innebar att endast kvalitativa vetenskapliga artiklar anvéandes.
Enligt Polit och Beck (2021, s. 471-473) har forskning med kvalitativ ansats dndamal att framhéva en
helhetsférstdelse av erfarenheterna som studeras. Erfarenheterna kan exempelvis vara fenomen som

livskvalitet, egenskaper, ménskliga beteenden och smdrta. Studierna utférs ofta i form av intervjuer och
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observationer for att erhdlla narrativ information. Fynden i studierna @r menade att tillféra en mer
djupgdende och detaljrik beskrivning av fenomenet én vad deskriptiva studier kan (Polit & Beck, 2021,
s. 471-473).

Forfattarna av féreliggande studie @mnade erhdlla en dverblick av nuvarande kunskap om
dmnesomrddet. Saledes valdes litteraturstudie som metod fér att géra en sammanfattning av ett flertal
vetenskapliga artiklar (Polit & Beck, 2021, s. 83). Forfattarna hade svarigheter med att skapa
effektiva kombinationer av sékord och fann dérav endast en begrdnsad mangd artiklar med relevans
mot syftet vid sékningarna. Tio kvalitativa originalartiklar identifierades som relevanta och
analyserades for att besvara syftet och fér att starka kvaliteten i studien granskades artiklarna utifran
SBU:s kvalitetsgranskningsmall (bilaga 2). Férfattarna sdkerstéllde dven att artiklarna inkluderade ett

etiskt resonemang och var peer reviewed.

Foreliggande studies trovardighet studerades utifrén fem begrepp frén Lincolns och Gubas (Lincoln &
Guba, 1985, refererad i Polit & Beck, 2021, s. 569) ramverk for kvalitativa studier. Begreppen &r
tillfsrlitlighet, stabilitet, neutralitet, dverférbarhet och autenticitet.

Begreppet "tillforlitlighet” innebdr att studien stravar efter att pdvisa ett fértroende for resultatet.
Lasare ska kunna lita pd att resultatet @r sant, vilket anses vara ett dvergripande mal for kvalitativa
studier (Polit och Beck, 2021, s.569). Férfattarna till foreliggande litteraturstudie har varit angelégna
att noga folja samt tydlig presentera tillvadgagdéngssattet av vald design-, urvals-, datainsamlings- och
dataanalysmetod, for att forstarka studiens tillforlitlighet. Andra faktorer som férfattarna anser stéarka
denna studies tillforlitlighet och kvalitet ar att samtliga originalartiklar som anvéndes i denna studie har
blivit kvalitetsgranskade samt etiskt godkdnda. Vidare féljdes Polit och Becks (2021, 5.85)
niostegsmodell (se figur1) for att strukturera arbetsprocessen. Den modellen tillhandahdller ett
metodiskt och systematiskt sett att utféra litteraturstudier vilket enligt forfattarna till denna studie dkar
tillférlitligheten.

Begreppet “reliabilitet” hanvisar fill att resultatet ar pélitligt och stabilt. Det innebdr att studien ska
kunna aterskapas och f& samma resultat vid samma eller liknande omsténdigheter. Tillforlitlighet kan
inte finnas utan reliabilitet (Polit & Beck, 2021, s. 569). For att visa reliabilitet i denna studie har en
noggrann och strukturerad dokumentation av tillvégagdéngssattet utforts. Niostegsmodellen har
utnyttjats for att systematisk tydliggéra litteraturstudiens tillvéigagdngssatt vilket starker reliabiliteten.
En noggrann beskrivning av sdkprocessen har dven presenterats for att klargéra hur de valda
artiklarna hittades. Ett annat verktyg som anvédndes &r referenssystemet APA eller American
Psychological Association tolkat av Réda Korsets Hogskola (Sédertdrns hdgskola, 2022). Det har
referenssystemet gor det enkelt for Iasaren att granska innehdllet i studien vilket kar transparensen.

“Neutralitet” avser att forfattarna till denna studie hade ett objektivt férhéllningssatt. Det innebdar att
resultatet ska presenteras utan att den pdaverkas av férfattarnas egna ésikter. Datan bér dé& ha
granskats av minst tvd oberoende individer for att underséka om tolkningen blir desamma (Polit &
Beck, 2021, s. 570). Samtliga artiklar lastes ett flertal gdnger p& engelska samt &versatt till svenska.
Forst lastes artiklarna enskilt fér att sedan diskuteras och granskas gemensamt, vilket férfattarna anser
stdrka studiens neutralitet. En annan faktor som kan ha starkt neutraliteten ar férfattarnas foga
tidigare erfarenheter med palliativ vard i hemmet vilket minskar risken fér partiskhet.

Begreppet “Sverférbarhet” berdr huruvida fynden i studien kan appliceras pé& andra grupper. En
forskare ar ansvarig att ge tillrdckligt med information sé& att ldsaren kan avgdra om resultatet ar
tillampbart i andra kontexter (Polit & Beck, 2021, s. 570). Férfattarna tog anvdndning frén
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internationella studier utférda i Sverige, Kanada, Tyskland, Kina, England och Nederlanderna. Det
syftar pa att resultatet ar dverférbart till andra lander. Daremot var halften av alla artiklar fran
Sverige vilket dven kan minska 6verforbarheten da stora delar av den insamlade datan speglar en
svensk kontext. Resultatet frén subteman "Partnerskap” och "Helhetsvard” anser forfattarna vara
dverforbara till andra vdrdsammanhang dda dessa erfarenheter dr mer kopplade till de sjuka

personernas generella behov fran palliativ vaérd och inte nédvandigtvis beroende av hemsjukvérd.

“Autenticitet” innebdr att de perspektiv som skildras i studien f&r en dkta och rattvis beskrivning.
Forfattarna bor beskriva erfarenheterna pd ett sGtt som ger en djup och nyanserad forstéelse for
d@mnet (Polit & Beck, 2021, s. 570). For att uppnd autenticitet anvdnde férfattarna en tematisk analys

for att f& fram en helhetsbild av fenomenet som studerades.

Identifierade svagheter for féreliggande litteraturstudies tillforlitlighet och reliabilitet kan vara att
forfattarna hade dven en begrdnsad tid till att utféra studien vilket i samband med svérigheter att
hitta relevant material vid sdkningarna, resulterade i att endast tio kvalitativa orginalartiklar valdes.
Mangfalden av inkluderande studier har dven begrdnsats av att enbart tvé databaser Pubmed och
CINAHL anvéndes till sdkningen av artiklar. Andra svagheter i studien &r att forfattarna &r noviser inom
forskningsomrédet och kan darfér begatt felaktigheter vid kvalitetsgranskning av artiklar samt
anvdndandet av sdkord. De hér begrdnsningarna kan ha vinklat resultatet. En del studier inkluderade
dven interviver med ndrstdende till de déende personerna, men férfattarna anség sig kunnat urskilja

patienternas erfarenheter och pé& sé sett bor inte detta pdverkat resultatet av studien.

Resultatdiskussion

Syftet med denna studie var att beskriva erfarenheter av personer som fér palliativ vard i hemmet.
Studien resulterade i tvé teman och fyra subtema. Det férsta temat var kommunikation med subtema
tillganglighet av personal och partnerskap. Den andra temat var valbefinnande med subteman
helhetsvérd och trygghet. Resultatdiskussionen kommer diskutera dessa teman utifrén barande
begreppet personcentrerad vard och forskning frén bakgrunden samt nya artiklar. Erfarenheterna var
overvdgande positiva med f& gemensamma negativa erfarenheter.

Kommunikation

| resultatet framkom det att en god kommunikation mellan vardpersonalen och personen som vardas
palliativt &r en betydande del av en hégkvalitativ palliativ hemsjukvérd. Om vérdpersonalen var
lattillgangliga via telefon kunde de sjuka personerna ha regelbunden kontakt och stélla fragor
ndrsomhelst pd dygnet, vilket skapade en kdnsla av trygghet. Att ha regelbunden kontakt med
vardgivarna stdrkte relationen mellan personalen och de som vérdas. En studie skriven av Steindal et
al. (2020) stédjer dessa fynd genom att belysa vikten av telefonkontakt for att frédmja sékerheten och
kvalitén av den palliativa hemsjukvarden (Steindal et al., 2020). Aven Sarmento et al. (2017) betonar
att en tillganglighet av vardpersonalen dygnet runt att stdlla fragor till samt be om r&d skapar en
kansla av sdkerhet fér de sjuka personerna. Endast medvetenheten av att kunnig personalen alltid finns

till hands tillférde att de sjuka personerna kénde sig mindre ensamma. Forskning som gjorts av
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McCance et al. (2011) férklarar ocksé vikten av att ha en regelbunden kontakt mellan vérdpersonal

och vardtagaren, dé& det starker relationen och skapar maéjligheter f6r en personcentrerad vérd.

Maijligheten av att ha tillgéng till interprofessionella vardteam i hemmet sdgs som ndgonting mycket
positivt och de som fick vard uppskattade att flera yrkesroller var latta att f& kontakt med. Sanerma et
al. (2020) studie belyser vikten av att ha tillgéng till flera professioner inom vérden da det ar viktigt
for att dstadkomma en personcentrerad vard. Tillgéngen till flera yrkeskategorier beskrivs som
betydelsefull i Udo et al. (2018) artikel som férklarar att ett gott samarbete mellan de olika
professionerna ger en sdker vard. Sarmento et al. (2017) forklarar att vardteamets breda kompetens
om fysisk och psykisk symtomlindring ger de sjuka personerna méjlighet att fokusera pé& annat en sitt

tillstand samt en kansla av hopp.

| resultatet till foreliggande studie férekom det att de stérsta hindren for utvecklingen av en god
relation mellan vérdare och den sjuka personen dr det stora ombytet av personal. Det gav upphov fill
en bristande kontinvitet av varden da vardgivarna inte fick méjlighet att lara kénna vardtagaren
ordentligt och férstd deras behov. Det fanns dven brister i samordningen av varden i hemmet. De
omrdadet berdrs dven i en studie av Ventura et al. (2013) som tar upp liknande erfarenheter av
kontinuiteten och ofillrécklig samordning frén personer som far palliativ vard i hemmet. Resultatet
pekar pé& att en kontinuitet i varden behdvs for att skapa goda relationer mellan vardpersonal och den
sjuka personen. McCance et al. (201 1) menar att en bra relation behdvs fér att varden ska bli
personcentrerad. Udo et al. (2018) beskriver att en inadekvat vardplanering och samarbete bland
personalen har en negativ pdverkan pd den palliativa véarden.

Resultatet till féreliggande studie betonar vardtagarnas behov av att kunna prata med
vardpersonalen som en van och diskutera andra saker @n enbart sjukdomstillsténdet. Enligt forfattarnas
kénnedom har inga andra studier tagit upp detta som ett behov for personer som far palliativ vard i
hemmet. Det hdr fyndet kan ddremot kopplas till personcentrerad vard d& McCance et al. (2011)
beskriver den sjuka personens varderingar som en viktig grund fér personcentrerad omvéardnad.

Resultatet pdvisar att bra kommunikation mellan vardpersonal och vardtagare baseras pd ett
partnerskap dar den sjuka personen kan delta i planeringen av sin vérd samt att deras dsikter och
erfarenheter behandlas med respekt. Partnerskapet utvecklas av att personalen tar sig tid att lara
kénna vardtagaren och bilda en god relation. Vikten av att lata vérdtagarna bli delaktiga i sin vérd
stéds av Li et al. (2017) som betonar att de sjuka personerna kénner sig hérda nér vardaren fragar
efter deras dsikter. McCance et al. (2011) betonar ocksé vikten av partnerskap och att det @r en
nédvandig del av att géra omvardnaden mer personcentrerad genom att vardgivaren engagerar den
siuka personen i vérden. Resultatet stdds dven av Sanerma et al. (2020) som konstaterar att de sjuka
personerna fér lattare en god relation med en flexibel sjukskdterska som ér lyhérd och engagerar
vérdtagaren i konversation. Likasé anser Engberink et al. (2017) att det &r viktigt fér vérdpersonalen
att lamna flera alternativ 6ppna inom den palliativa varden fér de sjuka personerna, vilket bidrar till
att varden ska bli mer personcentrerad och till&ta mer valméjligheter. Fan et al. (2017) férklarar att
vardpersonal som har tréning i kommunikation kan mer effektivt erbjuda psykosocialt stéd.
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Vdlbefinnande

De sjuka personernas behov av att kénna trygghet var ndgot som identifierades i samtliga artiklar och
utgjorde grunden for framjandet av valbefinnandet i den palliativa vérden i hemmet. Néar vardtagaren
ké&nner sig trygg dr det en indikation p& en bra relation med vérdpersonalen som har kompetens och
resurserna for att se till den sjuka personens alla behov. Resultatet stéds av Sarmento et al. (2017) som
beskriver betydelsen av att v&rdpersonalen tillhandahéller medicinska kunskaper, en bedémning om
den sjuka personens tillstdnd samt stéd med att ta olika beslut. Hembesdken gav vardtagarna ett lugn
da de kunde lita p& att personalen hade resurser till att ge adekvat vard i hemmet. Resultatet pekar
pd att den som vardas behéver kdnna tillit till sin vardgivare for att kénna trygghet. Ekman (2011)
menar att personen som vardas ska kunna lita pé& personalen fér att en personcentrerad vard ska
upprétthéllas. Morey et al. (2021) beskriver betydelsen av att ha samma personal som kommer pé
besok d& det underlattar utvecklingen av en god relation. Att ha kontinuerlig kontakt med vardgivare
som kdnner den sjuka personen vdl, upplevdes som extra viktigt under den sista tiden for att frémija
ké&nslan av trygghet.

Forfattarna till denna studie har identifierat att personer med behov av palliativ véard vill vardas
hemma. Hemmet upplevdes som en familjar, trygg och bekvéam miljd jamfort med sjukhuset. Enligt
Escobar et al. (2011) féredras hemmet som dédsplats pé& grund av méjligheten att vara omgiven av
ndra och kara, det uppratthéller en kansla av normalitet, fysiskt och kdnslomdssigt stéd samt en stérre
chans att kontrollera sin omgivning (Escobar et al., 2011). Sarmento et al. (2017) belyser att
hemsjukvardens tillgéng till resurser for avancerad sjukvard gér att den sjuka personen far ett minskat
behov av att &ka till sjukhuset. Overgangen frén palliativ sjukhusvard till vard i hemmet har brister
enligt Morey et al. (2021), som menar att vardtagarna inte alltid fér tillrdckligt med information och
forberedelser. Det skapar en oro dé& personen som vardas inte vet vilken kvalitet vérden hemma
kommer erbjuda. Henoch och Osterlind (2019) anser att den sjuka personens val av dédsplats &r viktig
att beakta for att kunna ge en personcentrerad vérd. Det forbattrar dven méjligheterna for en god
daéd.

Foreliggande litteraturstudie uppmdrksammar att personerna som vardas i livets slutskede behéver en
helhetsvard som fokuserar pé& hela ménniskan och erbjuder fysiskt, psykiskt och emotionellt stéd.
Resultatet stdrks av Ventura et al. (2013) som betonar att férutom fysiska besvédr har personer som
vardas palliativt psykosociala behov som att prata om sina rédslor och sin framtid samt livets slutskede.
Det anses som viktigt for den sjuka personens vélbefinnande. Henoch och Osterlind (2019) beskriver

denna helhetssyn pd personen som en vdsentlig del av en personcentrerad vard.

Foreliggande studie visar att de som vardas palliativt i hemmet @r i behov av anhdrigstéd. De
anhdriga har ett stort ansvar fér omvardnaden av den sjuke och anségs som en anledning till att
vardtagaren dnskar vardas i sitt hem. Resultatet tyder pd att stéd till anhériga dven ar betydelsefullt
for de som vardas. De hdr fynden starks av Norinder et al. (2017) som uppmdrksammat att anhdrigas
delaktighet och stéd d@r viktigt for den sjuka personens kdnsla av trygghet. De anhdriga bér dven fé
vdgledning och stéd i omvérdnaden fran vardpersonal, eftersom det forstdrker sdkerheten for den
ddende personen. Ventura et al. (2013) férklarar de sjuka personerna att de 6nskade avlastning for
deras anhériga genom att vardpersonalen stundvis tar dver deras ansvar sé att de nérstdende far
&terhémta sig (Ventura et al., 2013). Det tyder pd att ndr personalen ger stdd till anhdriga péverkas
den sjuka personens miljé och valbefinnande. Tvd av grunderna till personcentrerad vérd enligt
McCance et al. (2011) &r att vardgivaren bor utgéd frén vardtagarens varderingar och hur vardmiljon

paverkar den sjuke.
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SLUTSATSER

Foreliggande litteraturstudie uppmdarksammar att den palliativa vérden i hemmet framjar den sjuka
personens vdlbefinnande pé ett personcentrerat sétt som ger fysiskt, psykiskt och emotionellt stod. Det
palliativa vardteamet &r lattillgdngligt och inkluderar flera yrkeskategorier vilket ger en bred
kompetens. De positiva erfarenheterna av dessa tvé teman som presenterades i resultatet var
sammankopplade. Resultatet tyder pé& att en god kommunikation mellan vérdtagaren och vérdpersonal
som baseras p& partnerskap och tillgéanglighet, skapar trygghet och ger mdjlighet fér en
personcentrerad helhetsvard, vilket framjar valbefinnandet. Likasa kan inte palliativ hemsjukvérd
framja valbefinnandet hos den sjuka personen om inte god kommunikation med vardpersonalen har
etablerats. De som vardas palliativi hemma &r i behov av att kénna sig trygga i sitt hem och att ha en
god relation med sina vardgivare som &ar baserad pd dmsesidig respekt och tillit. Vardtagaren ar dven
i behov av att varden i hemmet &r vdlplanerad och organiserad da brister i kommunikationen mellan

vardpersonalen bidrar fill en osdker miljo.

Genom att 6ka kunskaperna kring sjuka personers erfarenheter om palliativ vard i hemmet kan en
fordjupad bild av den nuvarande palliativa hemsjukvérden tillhandahéllas. En mer ing&ende forstdelse
for de déende personernas upplevelser gor att forskning kan identifiera brister inom varden i livets
slutskede och utveckla en mer personcentrerad vard. Ytterligare kunskaper inom detta dmne behdvs for
att synliggéra en djupare férstéelse for den déende personens perspektiv pd varden i hemmet.
Forfattarna anser dven att mer forskning behdvs om tillgéngen till palliativ vard i hemmet fér personer

som inte har anhériga.

20



REFERENSER

Resvultatartiklar markta med *

Arbour, R. B., & Wiegand, D. L. (2014). Self-described nursing roles experienced during care of dying
patients and their families: A phenomenological study. Intensive and Critical Care Nursing, 30(4), 211-
218. https://doi.org/10.1016 /j.iccn.2013.12.002

Arias-Casais, N., Garralda, E., Rhee, J., de Limaq, L., Pons, J.J., Clark, D., Hasselaar, J., Ling, J., Mosoiu,
D., Centeno, C. (2019). EAPC Atlas of Palliative Care in Europe. Vilvoorde: EAPC Press 2019.
Hamtad frén: file:///C:/Users/danic/Downloads/AtlasEuropa2019.pdf

Altinius, H, Ottesen, S. (2013). ASIH, Avancerad sjukvérd i hemmet, en svensk modell for specialiserad
palliativ vard. Omsorg, 30(2), 51-55.

Busolo, D., & Woodgate, R. (2015). Palliative care experiences of adult cancer patients from
ethnocultural groups: a qualitative systematic review protocol. JBI Evidence Synthesis, 13(1), 99-111.
https: //doi.org/10.11124 /jbisrir-2015-1809

Braun, V. & Clarke, V. (2006). Using thematic analysis in psychology. Qualitative Research in
Psychology, 3(2), 77-101. https://doi.org/10.1191/1478088706qp0630a

Danielsen, B. V., Sand, A. M., Rosland, J. H., & Fgrland, O. (2018). Experiences and challenges of home
care nurses and general practitioners in home-based palliative care—a qualitative study. BMC palliative
care, 17(1), 1-13. https://doi.org/10.1186/5s12904-018-0350-0

da Silva, W. C. B. P., Silva, R. M. C. R. A,, Pereirq, E. R., Silva, M. A., da Fonseca Marins, A. M., &
Sauthier, M. (2014). Nursing team perception of oncological palliative care: a phenomenological study.
Online Brazilian Journal of Nursing, 13(1), 72-81.

https: //www.redalyc.org/pdf/3614/361442116009

Engberink, A. O., Badin, M., Serayet, P., Pavageau, S., Lucas, F., Bourrel, G., ... & Senesse, P. (2017).
Patient-centeredness to anticipate and organize an end-of-life project for patients receiving at-home
palliative care: a phenomenological study. BMC Family Practice, 18(1), 1-8.
https://doi.org/10.1186/s12875-017-0602-8

Ekman, I., Swedberg, K., Taft, C., Lindseth, A., Norberg, A., Brink, E., ... & Sunnerhagen, K. S. (2011).
Person-centered care—ready for prime time. European journal of cardiovascular nursing, 10(4), 248—

251. https://doi.org/10.1016/j.ejcnurse.2011.06.008

Escobar, L.C., Claus, M., Zepf.K. L Litzel.S., Fischbeck, S & Weber. (2011). Preference for place of
Death in Germany. Journal of Palliative Medicine. 14 (10), 1097-1103,
https: //doi.org/10.1089/jpm.2011.0136

Fan, S. Y., Lin, . M,, Hsieh, J. G., & Chang, C. J. (2017). Psychosocial care provided by physicians and
nurses in palliative care: A mixed methods study. Journal of pain and symptom management, 53(2),

216-223. https://doi.org/10.1016/j.ijpainsymman.2016.08.019

Henoch, | & Osterlind, S. (2019). Development of the 6S Dialogue Tool to facilitate person-centered
palliative care. Leading Global Nursing Research, 75(11), 1=9. https://doi.org/10.1111 /jan.14115

21


https://doi.org/10.1016/j.iccn.2013.12.002
file:///C:/Users/danic/Downloads/AtlasEuropa2019.pdf
https://doi.org/10.11124/jbisrir-2015-1809
https://doi.org/10.1191/1478088706qp063oa
https://doi.org/10.1186/s12904-018-0350-0
https://www.redalyc.org/pdf/3614/361442116009
https://doi.org/10.1186/s12875-017-0602-8
https://doi.org/10.1016/j.ejcnurse.2011.06.008
https://doi.org/10.1089/jpm.2011.0136
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2016.08.019
https://doi.org/10.1111/jan.14115

*Hogberg, C., Alvariza, A., & Beck, I. (2019). Patients’ experiences of using the Integrated Palliative

care Outcome Scale for a person-centered care: A qualitative study in the specialized palliative home-
care context. Nursing inquiry, 26(4), e12297. https://doi.org/10.1111 /nin.12297

*|senberg, S. R., Killackey, T., Saunders, S., Scott, M., Ernecoff, N. C., Bush, S. H., ... & Mahtani, R.
(2021). “Going Home [Is] Just a Feel-Good Idea With No Structure”: A Qualitative Exploration of
Patient and Family Caregiver Needs When Transitioning From Hospital to Home in Palliative Care.

Journal of Pain and Symptom Management, 62(3), e9-e19.
https: //doi.org/10.1016/}.jpainsymman.2021.02.026

*Jack, B. A., Mitchell, T. K., Cope, L. C., & O'Brien, M. R. (2016). Supporting older people with cancer
and life-limiting conditions dying at home: A qualitative study of patientand family caregiver

experiences of hospice at home care. Journal of advanced nursing, 72(9), 2162-2172.
https: //doi.org/10.1111 /jan.12983

*Klarare, A., Rasmussen, B. H., Fossum, B., Hansson, J., First, C. J., & Lundh Hagelin, C. (2018). Actions
helping expressed or anticipated needs: Patients with advanced cancer and their family caregivers’
experiences of specialist palliative home care teams. European journal of cancer care, 27(6), e12948.
https: //doi.org/10.1111 /ecc.12948

Li, L., Sloan, D. H., Mehta, A. K., Willis, G., Weaver, M. S., & Berger, A. C. (2017). Life perceptions of
patients receiving palliative care and experiencing psycho-social-spiritualhealing. Ann Palliat Med, 6,

211-219. http://dx.doi.org/10.21037 /apm.2017.05.03

*Liv, X., Liy, Z., Zheng, R., Li, W., Chen, Q., Cao, W., ... & Ying, W. (2021). Exploring the needs and
experiences of palliative home care from the perspectives of patients with advanced cancer in China: a
qualitative study. Supportive Care in Cancer, 29(9), 4949—4956. https://doi.org/10.1007 /s00520-
021-06037-8

McCormack & McCance,T. (red.). (2021). Personcentrerade arbetssdtt inom vdrd: teori och praktik.
(1.uppl.) Studentlitteratur AB, Lund.

McCance T, McCormack B, Dewing J. An exploration of person-centredness in practice. Online J Issues
Nurs. 2011 May 31;16(2):1. PMID: 22 088 150. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22088150/

Morey, T., Scott, M., Saunders, S., Varenbut, J., Howard, M., Tanuseputro, P., ... & Isenberg, S. (2021).
Transitioning from hospital to palliative care at home: Patient and caregiver perceptions of continuity of
care. Journal of Pain and Symptom Management, 62(2), 233-241.

https: //doi.org/10.1016 /j.jpainsymman.2020.12.019

Nationella Ré&det foér palliativ vard [NRPV] (u, &). Historik. Hdmtad 20 april 2022 frén
https: //www.nrpv.se/

Norinder, M., Goliath, I., & Alvariza, A. (2017). Patients' experiences of care and support at home
after a family member's participation in an intervention during palliative care. Palliative & supportive

care, 15(3), 305-312. https://doi.org/10.1017/s1478951516000729

Nilsson, J., Holgersson, G., Ullenhag, G., Holmgren, M., Axelsson, B., Carlsson, T., ... & Bergstrém, S.
(2021). Socioeconomy as a prognostic factor for location of death in Swedish palliative cancer
patients. BMC Palliative Care, 20(1), 1-7. https://doi.org/10.1186/5s12904-021-00736-z

22


https://doi.org/10.1111/nin.12297
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.02.026
https://doi.org/10.1111/jan.12983
https://doi.org/10.1111/ecc.12948
http://dx.doi.org/10.21037/apm.2017.05.03
https://doi.org/10.1007/s00520-021-06037-8
https://doi.org/10.1007/s00520-021-06037-8
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22088150/
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2020.12.019
https://www.nrpv.se/
https://doi.org/10.1017/s1478951516000729
https://doi.org/10.1186/s12904-021-00736-z

Nyblom,S., Arnby, M.,Molander,U, & Benkel,l. (2020). End-of-life Experiences (ELEs) of spiritual nature
are reported directly by patients receiving palliative care in a highly secular country: A Qualitative
study. Palliative sektion, 38(9), 1106—1111. hitps://doi.org/10.1177/1049909120969133

*Qosterveld-Viug, M.G., Custers, B., Hofstede, J. et al. What are essential elements of high-quality
palliative care at home? An interview study among patients and relatives faced with advanced cancer.
BMC Palliat Care 18, 96 (2019). https://doi.org/10.1186/512904-019-0485-7

Polit, D. F. & Beck, C.T. (2017). Nursing research: Generating and Assessing Evidence for Nursing Practice.
Philadelphia: Wolters Kluwer.

Ryan, S., Wong, J., Chow, R., & Simmerman, C. (2020). Evolving Definitions of Palliative Care:
Upstream Migration or Confusion?. Current Treatment Options in Oncology. 21(20).
https://doi.org/10.1007 /s11864-020-0716-4

Sanerma, P., Miettinen, S., Paavilainen, E., & /g\s'red'r-Kurki, P. (2020). A client-centered approach in
home care for older persons—an integrative review. Scandinavian Journal of Primary Health Care, 38(4),
369-380. https://doi.org/10.1080/02813432.2020.1841517

Sarmento, V. P., Gysels, M., Higginson, I. J., & Gomes, B. (2017). Home palliative care works: but how?
A meta-ethnography of the experiences of patients and family caregivers. BMJ Supportive & Palliative
Care, 7(4), 00-00. http://dx.doi.org/10.1136 /bmijspcare-2016-001141

SBU. (2014). Hemvérd — en kartldggning av &versikter. Hamtad 20:e april 2022

fré&n:https: //www.sbu.se /sv/publikationer /SBU-utvarderar /hemvard--en-kartlaggning-av-overs ikter/

SFS2013/14;106. Patentlagen. Stockholm: Socialdepartementet. Hamtad 25 april 2022 fran:
https: //lagen.nu/prop/2013/14:106

*Seipp, H., Haasenritter, J., Hach, M., Becker, D., Ulrich, L. R., Schiitze, D., ... & Kuss, K. (2021). How can
we ensure the success of specialised palliative home-care? A qualitative study (ELSAH) identifying key
issues from the perspective of patients, relatives and health professionals. Palliative Medicine, 35(10),

1844—1855. hitps://doi.org/10.1177%2F02692163211026516

Socialstyrelsen (201 3). Nationellt kunskapsstéd for god palliativ vard i livets slutskede: Vé&gledning,
rekommendationer och indikatorer. Stéd fér styrning och ledning. Hdmtad 10 april 2022, frén

https:/ /www.socialstyrelsen.se /globalassets /sharepoint-dokument /artikelkatalog /kunskapsstod

/2013-6-4.pdf

Sneltvedt, T., & Bondas, T. (2016). Proud to be a nurse? Recently graduated nurses' experiences in

municipal health care settings. Scandinavian journal of caring sciences, 30(3), 557-564.
https: / /doi.org/10.1111 /scs.12278

Steindal, S. A., Nes, A. A. G., Godskesen, T. E., Dihle, A., Lind, S., Winger, A., & Klarare, A. (2020).
Patients’ experiences of telehealth in palliative home care: scoping review. Journal of medical Internet
research, 22(5), e16218. https://doi.org/10.2196 /16218

*Svensson, G., & Wadhlin, I. (2018). Patient perceptions of specialised hospital-based palliative home
care: a qualitative study using a phenomenographical approach. International journal of palliative

nursing, 24(1), 22-32. http://dx.doi.org/10.12968 /ijpn.2018.24.1.22

23


https://doi.org/10.1177/1049909120969133
https://doi.org/10.1186/s12904-019-0485-7
https://doi.org/10.1080/02813432.2020.1841517
http://dx.doi.org/10.1136/bmjspcare-2016-001141
https://www.sbu.se/sv/publikationer/SBU-utvarderar/hemvard--en-kartlaggning-av-oversikter/
https://lagen.nu/prop/2013/14:106
https://doi.org/10.1177%2F02692163211026516
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2013-6-4.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2013-6-4.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2013-6-4.pdf
https://doi.org/10.1111/scs.12278
https://doi.org/10.2196/16218
http://dx.doi.org/10.12968/ijpn.2018.24.1.22

Svensk sjukskoterskeférening (2017). ICN:s Etiska kod for sjukskdterskor. Hamtad 22april 2022, frén

https:/ /www.swenurse.se /publikationer /icns-etiska-kod-for-sjukskoterskor

*Talabani, N., Angerud, K. H., Boman, K., & Brannstrém, M. (2020). Patients’ experiences of person-
centred integrated heart failure care and palliative care at home: an interview study. BMJ supportive &
palliative care, 10(1), €9-e9. https://doi.org/10.1136 /bmijspcare-2016-001226

Tierney, B.,Melby,V.& Todd, S. (2021). Service evacuation comparing Acute Care at home for older
people serviceand conventional service within an acute hospital care of elderly ward. Journal of clinical
Nursing, 16 (19—-20), 2978-2989. https://doi.org/10.1111 /jocn.15805

Udo, C., Lévgren, M., Lundquist, G., & Axelsson, B. (2018). Palliative care physicians’ experiences of

end-of-life communication: A focus group study. European Journal of Cancer Care, 27(1), e12728.
https://doi.org/10.1111 /ecc.12728

Ventura, A. D., Burney, S., Brooker, J., Fletcher, J., & Ricciardelli, L. (2014). Home-based palliative care:
a systematic literature review of the self-reported unmet needs of patients and carers. Palliative
medicine, 28(5), 391-402. https://doi.org/10.1177%2F0269216313511141

Woallerstedt, B., Benzein, E., Schildmeijer, K., & Sandgren, A. (2018) What is palliative care?
Perceptions of healthcare professionals. Scandinavien journal of caring sciences, 33(1), 77-84.
https: //doi.org/10.1111 /scs.12603

*Wennman, |., Ringheim, A., & Wiik, H. (2020). “We Are Here for You All the Way”—Patients’ and
Relatives’ Experiences of Receiving Advanced Home Care. American Journal of Hospice and Palliative

Medicine®, 37(9), 669-674. https://doi.org/10.1177%2F1049909120905259

World Health Organisation (2022). Palliative care. Hamtad 15 april 2022 frén
https: / /www.who.int /health-topics /palliative-care

Page Break

24


https://www.swenurse.se/publikationer/icns-etiska-kod-for-sjukskoterskor
https://doi.org/10.1136/bmjspcare-2016-001226
https://doi.org/10.1111/jocn.15805
https://doi.org/10.1111/ecc.12728
https://doi.org/10.1177%2F0269216313511141
https://doi.org/10.1111/scs.12603
https://doi.org/10.1177%2F1049909120905259
https://www.who.int/health-topics/palliative-care

BILAGOR

Bilaga I:1: Artikelmatris

Forfattare, artal Syfte Metod Deltagare Resultat
och titel
Hdgberg, C., Utforska personers Metod: 10 personer Anvdndningen av
Alvarisa, A & Beck, | erfarenheter av att kvalitativa IPOS som
1(2019) anvénda IPOS (for ansats samtalsunderlag
Patients’ integrerad palliativ stédjer en trygg
experiences of vard) under vard genom att
using the Integrated | specialiserad palliativ patienterna kdnner
Palliative care hemvérd. sig trygga med att
Outcome Scale for vdarden som ges var
a person-centered lampa efter dem.
care Patienterna
betraktade att
anvdandningen av
IPOS méijliggjorde
reflektion &ver
deras vdalméende
och livsvillkor
Isenberg, S. Syftet &r att férbattra Metod: 18 personer, Genom att
Killackey, T. dévergdngen mellan semistrukturer | 7 anhériga, underska

Saunders, S. Scott,

sjukhus och hem.

ade intervjuy,

7 patienter.

férvantningarna

M. Ernecoff, N. kvalitativ och efterféljande
Bush, S. & Mahtani, ansats kunskap av

R. (2021) 6vergdngen, och
Going Home [ls] utforska klyftorna
Just a Feel-Good mellan dem,

Idea With No identifierades olika
Structure”: A o6vergdngsbehov:
Qualitative behov av hdlsa och
Exploration of vdlbefinnande och
Patient and Family praktiska behov
Caregiver Needs

When Transitioning

From Hospital to

Home in Palliative

Care

Jack, B. Mitchell, Utforska personers och Metod: 16 patienter, Ett huvudtema:

T.Cope, L &O Brien,
M (2016)
Supporting older
people with cancer
and life-limiting
conditions dying at
home: a qualitative
study of patient
and family
caregiver
experiences of
Hospice at Home
care

familijevardares
erfarenheter och
uppfattningar om
hospicevard i hemmet.

semistrukturer
ade
intervju/kvalit
ativ ansats.

25 anhériga

“Anamma holism”
fem subtema,
pratar om, veta och
gora, omsorg om
vérdgivarna,
framija val.




Klarare, A. Utforska personers och Metod: 6 personer, Att tillhandahélla
Rasmussen, B. anhdrigas erfarenheter interviver med | 7 anhdriga adekvata resurser,
Fossum, B. Hansson, | av specialistvard i en vara pdlitlig och

J. Furst, C. & Lundh palliativ hemvardsteam forbattrade skapa partnerskap
Hagelin, C. (2018) som identifieras av tekniken for ar atgarder av
Actions helping deltagarna som kritiska palliativa vérdteam
expressed or hjalpande eller incidenter. som upplevdes som
anticipated needs: hédmmande insatser. hjalpande.

Patients with Ouppfyllda behov
advanced cancer resulterade i

and their family upplevelser av
caregivers’ respektléshet eller
experiences of krankning av
specialist palliative personligt

home care teams utrymme /integritet.
Liv, X., Liv, Z., Syftet var att utforska Metod: 15 personer Resultat

Zheng, R., Li, W.,
Chen, Q., Cao, W.,

behoven och
erfarenheterna av

semistrukturer
ade intervjuer

presenterade fem
teman: (1) fysiskt

& Ying, W. (2021). | palliativ hemvérd bland med behov; (2)
Exploring the needs | personer med avancerad | kvalitativa psykologisk
and experiences of | cancer i Kina. ansats. erfarenhet; (3)
palliative home andligt behov; (4)
care from the socialt behov; och
perspectives of (5)
patients with informationsbehov.
advanced cancer in
China: a qualitative
study
Oosterveld- De tvé& forsknings Metod: 13 personer, 14 Personer och
Vlug,M.G.Custers,B. | fradgorna var: semistrukturer | anhériga anhériga tyckte att
Hofstede,J. Vad anser patienter med | ade intervjuer det var viktigt att
Donker,G. avancerad cancer och med deras husldkare och
Rijken,P.Korevaer,] | deras familj vara kvalitativa omvdardnadsperson
& France,A (2019) avgdrande for palliativ ansats al ér medicinskt
vard av god kvalitet som kompetenta samt
tillhandahall tillganglig,
What are essential fnancanats av roangl9
; allménlékare och personfokuserad
elements of high- . . R
R T omvdrdnadspersonal i och proaktiv.
quality palliative .
th 2 A Nederlanderna?
care athome= An Matchar den faktiska
interview study - .
. palliativa vérden det
among patients and .. .
. X som anser vara vdsentligt
relatives faced with P liatiy ve&
dvanced cancer or en palliativ vard av
a god kvalitet, och vad
bidrar till detta?
Seipp, H. Utforska personer, Metod: 14 personer, 14 Specialiserad
Haasenritter, J. anhdrigas och Kvalitativ anhdriga och 30 palliativ hemvérd

Hach, M. Becker, D.
Ulrich, L. R. Schitze,
D., & Kuss, K.
(2021).

How can we ensure
the success of
specialised
palliative home-
care

vardpersonalens vélgéang
for specialiserad vard.

intervjustudie

o
vérdpersonal

behdver lindra
komplexa symtom
och tillhandahélla
betydande vard
inklusive
organisering av
varden.

Svensson, G., &
Whlin, I. (2018).
Patient perceptions
of specialised
hospital-based

Utforska personers
uppfattning om hur det
ar att vardas av ett
specialiserat palliativt
team inom

Metod:
semistrukturer
ade

intervijver /kva
litativ ansats

14 personer

Fyra kategorier
identifierades: 'det
ar sdkert att fé&
vérd i hemmet',
'stdd och




palliative home
care:

siukhusbaserad palliativ
hemsjukvérd (HPHC).

engagemang', 'att
ha tillgéng till ett
multiprofessionellt
team' och 'hur
HPHC férandrar
vardagen'

Talabani, N., Syftet med denna studie Metod: 12 personer Tvd tema togs upp:
Angerud, K. H., gr att beskriva patienters | |ntervjver kénna sig trygg, att
Boman, K., & erfarenheter av en ny med fé& vard hemma, bli
Bréinnstrom, M. modell av kvalitativ erkdnd som bade
(2020). personcentrerad en person och
Patients’ experiences | jntegrerad HF och ansats patient

of person-centred palliativ vard i hemmet.

integrated heart

failure care and

palliative care at

home

Wennman, [., Utforska erfarenheterna Kvalitativ 8 personer, 2 Tre tema fangades:

Ringheim, A., &
Wiik, H. (2020).
“We Are Here for
You All the Way
Patients’ and
Relatives’
Experiences of
Receiving
Advanced Home
Care.

av att f& avancerad
hemtjénst bland personer
som drabbats av
livshotande sjukdom och
deras ndra anhériga.

intervjustudie

anhériga

Skapa trygg miljs,
se personen,
battre att f& vérd
hemma.







Bilaga ii:1 SBU:s kvalitetsgranskning av artiklar

Bedomning av studier
med kvalitativ metodik

LIPPDATERAD 2020-10-06

Edrfartare: Ar:

Granskare:

Sammanvigd beddmning av metodelogiska brister:

Obetydliga eller mindre[”]
Mattligal[ ]

Stora brister, studien ingdr inte i symtesen[]

Kommentarer:

BEDOMMIMNG AV STUDIER MED KVALITATIV METODIK 1



1. Overensstimmelse mellan filosofisk hillning/teori och urval och metodik i studien’

Vilken teori eller filosofisk hilining utgsck forfartama frin?

Hanger syfte och friga ihop med teori/filosofisk hilining? Ja Nl:lej Oklart
O

Kommentarer

2. Deltagare

Hur glordes urvalet?

Stédfrigor fér bedémning av brister | urvalsférfarandet: Ja Nej  Oklart
Ar urvalet limphgt for att besvara frigan? O O O
Ar rekryteringsmetoden limpligt vald och genomford? O o O
Finns det alivarliga brister som kan piverka tillforlithgheten? O O O

Kommentarer

3. Datainsamling

Vilka metoder anvindes for datainsamling?

Finns det alivarliga brister | datsinsamlingen Ja Nej  Oklart
som kan piverka tillforlitligheten? O a O
Kommentarer

2 SBU = STATENS BEREDNING FOR MEDICINSK OCH SOCIAL UTVARDERING



4. Analys

Vilka metoder anvindes for analys?

Stadfragor fir beddmning av brister | analyssteget: Ja Mej Oklart
Ar vald anabysmetod lamplig och genomfsrd pd ett limphigt sat? O O O
Var forskama reflaxiva wid tolkning av data? O O O
Validerades tolkningama? O O O
Finns det allvarliga brister | analysen som kan piverka tillfarlithgheten?® O (N O

Komrmertares:

Vilken bakgrund och kempetans hade forskama?

Stedfrigor for beddmning av brister:

Har forskama ndgon relation till studiedaltagamma
somm kan piverka datainsambingen?

z
JB
=}

Har forskarna hanterat sin forforstdelse pd et acceptabelt sart?

var forskarma oberoende av finansiella eller andra
farutsattningar som kunde péverka analysen?

Finns det allvarliga brister som kan poverka tillfaritligheten?

O oo gs
o oo o
O oo DE

KoM ritares:

(Gor en total h:dﬁmning av risken fiir are m:mdpruhltm p:lw:rkar resultaten.
Fér in der pa sidan 1.

BECOMNMNING AV STUDIER MED KVALITATIV METODK 3



Fragor som anvinds i samband med bedémning i CERQual

Bedomningarna gors enbart for studier som ska inga i syntesen.

Studien ar relevant

Studien har partiell relevans
Studien har indirekt relevans
Redevansen gir inte att bediima

ooono

Kammentarer:

7. Koherens

Stadfrigor:

Anvindes huvuddelen av data | analysen?
Hanterades motstridiga data pd ett lmpligr samn?
Underbyggde insamlade data resultatet?

=]

O DDDE

O ooos
oooog

Sammantaget, finns det allvarliga svagheter som kan leda till
bristande koherens | det sarmmanvigda veterskapliga wnderlaget?

Kormmentarar:

8. Tillrickliga data

Stodfrigor: Ja Mej Olelart
‘ar antalet studiedeltagare tillrsckligt ston? (tex. om mitinad uppnitts) H H E

Har formen far datainsamling varit sidan att den medger
rstighighveat till rika data?

Kaormmentarer:

SBU — STATEMS BEREDMIMG FOR MEDICINGK OCH SOCIAL UTVARDERING

.






10



