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Förord 

Nationellt kompetenscentrum anhöriga (Nka) är en av statens satsningar för att synlig-
göra anhörigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stöd till anhöriga. Nka 
som startade sin verksamhet 2008 och består av sex parter med olika kompetenser geo-
grafiskt spridda över landet, Regionförbundet i Kalmar län, Linnéuniversitetet, FoU Sju-
härad Välfärd vid Högskolan i Borås, Anhörigas Riksförbund, länssamordnarna för an-
hörigstöd i Norrland och Landstinget i Kalmar län. Vid Nka:s start omfattade uppdraget 
området anhöriga till äldre. Successivt har uppdraget vidgats att gälla andra grupper. 
Från och med 2016 avser uppdraget alla anhöriga oberoende av den närstående perso-
nens ålder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedsättning. Verksamhetens huvudsakliga 
uppgift är att vara expertstöd till kommuner, landsting och enskilda utförare. 

I syfte att skaffa underlag för att utveckla stödet arbetar Nka med att sammanställa och 
publicera lättillgängliga kunskapsöversikter. Kunskapsöversikten om stöd till anhöriga i 
samband med palliativ vård i hemmet är nr 35 i raden av kunskapsöversikter och den 
första som berör enbart anhöriga till en svårt sjuk eller döende närstående vid palliativ 
vård i hemmet. Författare till kunskapsöversikten är Ingrid Hellström, biträdande pro-
fessor, demenssjuksköterska, Jonas Sandberg, docent, sjuksköterska från Ersta Sköndal 
högskola, Joakim Öhlén, professor, sjuksköterska från Sahlgrenska akademin och Cent-
rum för personcentrerad vård vid Göteborgs universitet tillsammans med Elizabeth 
Hanson från Nationellt kompetenscentrum anhöriga, Nka.  

Kunskapsöversikten bygger på en litteraturgenomgång av internationella och nationella 
vetenskapliga studier inom området. Den kartlägger de olika typerna av stöd som finns 
tillgängliga för anhöriga till personer som får vård i livets slutskede och bor hemma. 
Kunskapsöversikten är viktig ur ett anhörigperspektiv då anhöriga i den typen av situa-
tioner är en grupp som ofta ställs inför stora utmaningar – att försöka förlika sig med 
den förestående förlusten av någon de älskar, samtidigt som de vill se att den sista tiden 
i livet ska blir så bra som möjligt. Samtidigt, mitt i dessa existentiella frågor tar de anhö-
riga ofta en betydande vårdande roll för sin närstående, men anhöriga blir sällan tillfrå-
gade om vilka typer av hjälp och stöd som de själva behöver och önskar. Kunskapsöver-
sikten belyser att större delen av forskningen om stöd hittills har fokuserat på den prak-
tiska vårdtiden i hemmet. Kunskapsluckor finns när det gäller studier om tidigt stöd eller 
den närståendes diagnosfas samt stöd vid dödsfall för den anhörige och efterlevande-
stöd. Slutligen, den lyfter också vikten av en mer integrerad palliativ vård där kunskap 
från områden som palliativ vård, geriatrik, hemsjukvård, socialtjänst med flera kombin-
eras. På så sätt kan ett bredare spektrum av stödformer skapas och införs. 

Intentionen är att kunskapsöversikten ska vara värdefull för de anhöriga själva, deras 
närstående och organisationer liksom för praktiker och beslutsfattare för att de ska få 
mera kunskap om de olika typer av stöd som är meningsfulla och effektiva för anhöriga 
till personer i vård i livets slutskede som bor hemma. Vidare hoppas vi att kunskapsöver-
sikten ska fungera som inspiration och utgångspunkt för beslutsfattare i hemsjukvård, 
geriatrik, socialtjänst samt primärvård och palliativ vård att tillsammans med anhöriga 
och idéburna- och pensionärsorganisationer arbeta med att etablera lämpliga stödpro-
gram för anhöriga som vårdar, hjälper och/eller stödjer en svårt sjuk eller döende när-
stående i hemmet. Sist men inte minst, intentionen är att kunskapsöversikten ska sti-
mulera forskare från olika discipliner att engagera sig i samarbetsprojekt och initiativ för 
att börja ta itu med de bristande kunskapsområden som identifierats. 
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Vi hoppas att kunskapsöversikten skall komma till nytta för dig. Vill du fördjupa dig yt-
terligare så finns de refererade källorna tillgängliga i Nka:s bibliotek. De kan erhållas till 
självkostnadspris genom kontakt med Nka:s administratör, e-post: info@anhoriga.se el-
ler telefon: 0480-41 80 20. 

 

 

Lennart Magnusson  Elizabeth Hanson 

Verksamhetschef  FoU-ledare 
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Sammanfattning 

Kunskapsöversikten syftar till att identifiera och presentera stödjande insatser för anhö-
riga som vårdar en person med tilltagande livshotande och obotlig sjukdom eller någon 
som befinner sig vid livets slut i det egna hemmet och som är i behov av palliativ vård. 
Palliativ vård ses i denna översikt som ett förhållningssätt där lindring av symtom och 
besvär tillsammans med insatser för att främja livskvalitet och välbefinnande trots att 
livshotande sjukdom sätts främst. I förhållningssättet ingår att hjälpa och underlätta an-
hörigas situation. Syftet är då att främja anhörigas välbefinnande och att underlätta an-
hörigas förutsättningar att ge informell vård och omsorg. Att drabbas av en nära persons 
död är något som de allra flesta av oss kommer vara med om. Den sista tiden i livet kan 
bli en viktig period i personens liv, särskilt för anhöriga. Hur den tiden har varit är något 
man ska leva med resten av sitt liv. Anhöriga kan uppleva en känsla av begränsat infly-
tande och det kan bidra till att de anhöriga känner sig pressade att ta på sig vårdarrollen 
utan att ha fått tillräckligt stöd och kunskap. Anhöriga betraktats ofta som en resurs i 
vården men blir sällan rådfrågade, utbildade eller tillfrågade om och hur de klarar vår-
den. Palliativ vård förändrar också hemmet på många sätt, hemmet blir en plats för vård, 
vilket ofta innebär att formell och informell vård möts. 

Litteraturgenomgången grundar sig dels på internationella vetenskapliga studier 
skrivna på engelska, dels på rapporter och liknande texter på svenska och engelska. Kun-
skapsöversikten visar att stöd kan förmedlas av både utbildad vård- och omsorgsperso-
nal och frivilliga (volontärer). Anhöriga, vård- och omsorgspersonal och frivilliga har 
olika typer av kunskap som är viktiga. Behovet av stöd till anhöriga kan se olika ut vid 
olika tidpunkter beroende på var i sjukdomsförloppet patienten befinner sig och hur den 
anhöriges situation ser ut. Vid genomgång av befintlig forsknings- och utvecklingslitte-
ratur visar det sig att det vanligaste är stödformer som inriktar sig på tiden för vård i 
hemmet. Av de 139 publikationer som hittats och gåtts igenom beskriver enbart 11 pub-
likationer stödformer som ges i samband med insjuknande eller diagnos av livshotande 
sjukdom, medan 98 publikationer beskriver stödformer som ges under vårdtiden i hem-
met. Endast 30 publikationer beskriver stödformer i anslutning till dödsfallet eller stöd 
till efterlevande. 

Av totalt 108 publikationer som beskriver av vem stödformen ges visar genomgången att 
den övervägande majoriteten av litteraturen handlar om stödformer som ges av profes-
sionella vårdare eller där den professionella vården är ansvarig (97 publikationer), me-
dan endast 11 publikationer beskriver de stödformer som ges av frivilligorganisationer.  

Stödformer kan rikta sig individuellt till anhöriga, till hela familjen eller till flera anhö-
riga till olika patienter arrangerad som gruppträffar. Översikten visar att det främst finns 
litteratur som beskriver individuellt stöd till anhöriga (81 publikationer), medan stöd-
former som ges till hela familjen återfinns i 29 publikationer. Stödformer som ges i grupp 
återfinns endast i 12 publikationer. 

Att få stöd av den vårdpersonal som möter patienten och anhöriga i hemmet har visat 
sig vara viktigt för hur anhöriga kan uppleva sin situation. Det gäller både stöd från pro-
fessioner som sjuksköterska eller distriktssköterska, men också mer generellt från per-
sonal i hemsjukvård. Stöd i hemmet från professionella vårdare kan ges enskilt till an-
höriga, till anhöriga och den sjuke tillsammans eller till hela familjen. Kunskapsöversik-
ten visar att den mesta forskningen om stöd finns om den praktiska vårdtiden i hemmet, 
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medan studier om tidigt stöd samt stöd vid dödsfall och efterlevandestöd behöver stu-
deras och utvecklas ytterligare. Det finns ett behov att kombinera studier om olika stöd-
former som ges vid olika sjukdomstillstånd. 

Det är viktigt med en integrerad palliativ vård, där kunskap från områden som palliativ 
vård, geriatrik, hemsjukvård, socialtjänst med flera kombineras. Integrering innebär 
inte att personal blir palliativa experter utan att palliativa kunskaper integreras i den 
sjukdomsspecifika vården, såsom vård av personer med demenssjukdom. En integrering 
kan leda till ett bredare spektrum av stödformer. 

Litteratur inom området framhåller ofta vikten av ATT stödja anhöriga, men beskriver 
sällan HUR stödet kan ges. Förhoppningsvis kan föreliggande översikt vara en hjälp för 
vård- och omsorgspersonal i deras arbeta att stödja anhöriga som vårdar eller nyligen 
har vårdat en svårt sjuk närstående i hemmet att få svar på HUR frågor, men också VAD-
frågor. Det vill säga vilken för typ av stöd som erbjuds och till eller av VEM. Vi hoppas 
också att kunskapsöversikten kan vara till hjälp för anhöriga – att de kan känna igen sig 
i texten och får mer förståelse om deras situation samt mer kunskap om de olika typerna 
av stöd som identifieras inom litteraturen. Dessutom hoppas vi att kunskapsöversikten 
kan vara till hjälp för frivilligorganisationer och kyrkor som stödjer anhöriga som vårdar 
i det egna hemmet. Och sist men inte minst, att översikten kan vara nytta för beslutsfat-
tare som har till uppgift att tillhandahålla och utveckla stöd för anhöriga 
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Introduktion 

Föreliggande kunskapsöversikt fokuserar vuxna anhöriga som regelbundet vårdar, hjäl-
per eller stödjer en vuxen närstående som är i livets slutskede eller döende i hemmet. 
Kunskapsöversikten syftar till att identifiera och presentera stödjande insatser för anhö-
riga som vårdar en person med tilltagande livshotande och obotlig sjukdom eller någon 
som befinner sig i livets slut i det egna hemmet och som är i behov av palliativ vård. 

 

 
 

 

Världshälsoorganisationens (WHO) välkända definition av palliativ vård har idag inter-
nationellt sett format utvecklingen av palliativ vård (se t.ex. [1-3]). Utmärkande är att se 
det som ett förhållningssätt där lindring av symtom och besvär tillsammans med insatser 
för att främja livskvalitet och välbefinnande trots livshotande sjukdom sätts främst [4]. 
På det viset är dess övergripande mål annorlunda än exempelvis botande och rehabilite-
rande vård. I Sverige finns palliativ vård etablerat med nationella riktlinjer [3, 5], ett 
nationellt vårdprogram [6] och böcker som ger en bred översikt i området [7]. I WHO:s 
definition lyfts även anhörigas behov av stöd för att få möjlighet att hantera både pati-
entens sjukdom och deras egen sorg. I den svenska översättningen står att palliativ vård 
innebär att ”stödja de närstående under patientens sjukdom och i deras sorgearbete” [1]. 
Detta kan ses som uttryck för att palliativt förhållningssätt på olika sätt använder hel-
hetssyn för att nå målsättningar med att lindra lidande och skapa förutsättningar för 
livskvalitet. För att nå detta och få en så fullödig bild som möjligt av patientens sjukdom, 
problem och livssituation kan flera perspektiv behöva kombineras, t.ex. patientens, an-
hörigas och professionellas [4, 8]. 

I Sverige används ofta begreppet ”de fyra hörnstenarna”, 1) symtomlindring i vid bemär-
kelse, 2) samarbete i mångprofessionella arbetslag, 3) kommunikation och relation, 
samt 4) stöd till anhöriga. De har sitt ursprung i WHOs definition, med tillägg av den så 
kallade människovärdesprincipen, det vill säga principen om att alla människor har ett 
absolut och lika värde [8]. Av speciellt intresse för denna rapport är den fjärde hörnste-
nen, Stöd till anhöriga ”under sjukdomen och efter dödsfallet (dvs. de närstående bör 
erbjudas att delta i vården och själva få stöd under patientens sjukdomstid, men även 
efter dödsfallet).” (s. 56) [8]. 

Det stöd som erbjuds anhöriga i landet varierar dock. Socialstyrelsens utvärdering från 
2016 visar att över hälften av landets kommuner och primärvårdsområden erbjuder stöd 
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till anhöriga, och Socialstyrelsen bedömer att denna del inom palliativ vård bör förbätt-
ras [9]. 

 

 

 

Variationer i omfattningen av stöd och vård med palliativt förhållningssätt som finns 
utvecklat kan bl.a. förstås mot bakgrund av att palliativ vård till en början utvecklades 
för en särskild medicinsk diagnosgrupp, personer med cancer. De senaste åren har allt-
mer betoning lagts vid att alla med livshotande sjukdom och deras anhöriga kan vara i 
behov av palliativ vård, och ha rätt att få det. Vi vet idag att det är flera långvariga sjuk-
domstillstånd som vanligen leder till döden, även om det finns många möjligheter att ge 
viktiga och effektiva behandlingsmöjligheter. Både internationellt och nationellt fram-
hålls därför idag att kunskap om palliativ vård kan behöva integreras och komplettera 
med sedvanlig vård för personer med flera avancerade sjukdomstillstånd som exempel-
vis demenssjukdom, hjärtsvikt, njursvikt, kronisk obstruktiv lungsjukdom, neurologiska 
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sjukdomar och cancer. I samband med detta lyfts även fram att kunskap om palliativ 
vård kan behöva anpassas, för att fungera tillsammans med vård- och behandlingskun-
skap om specifika långvariga sjukdomstillstånd [10], t.ex. vård av person med demens-
sjukdom. Det finns idag även stöd för att detta kan behöva ske tidigare under patientens 
sjukdomsutveckling och att det inte enbart handlar om vård av döende [11-13]. Stöd med 
palliativt förhållningssätt, till både patient och närstående, kan ses som hälsofrämjande 
insatser.  

 

 

 

En vanlig uppdelning i ansvar för och genomförande av palliativ vård är att skilja mellan 
allmän palliativ vård och specialiserad palliativ vård. Allmän palliativ vård ges företrä-
desvis av personal med grundläggande kunskap och kompetens i palliativ vård, och som 
kan betraktas höra till majoriteten av den palliativ vård som ges. Allmän palliativ vård 
tillhandahålls inom t.ex. vård- och omsorgsboenden, hemsjukvård, hemtjänst och inom 
många verksamheter på sjukhus. Specialiserad palliativ vård utförs av personal som ar-
betar i multiprofessionella team med specialistkunskap och särskild kompentens inom 
palliativ vård. Exempel på detta kan vara mobila palliativa team, hospice och speciali-
serade palliativa hemsjukvårdsverksamheter. I WHO:s definition beskrivs palliativ vård 
som ett förhållningssätt för att förbättra livskvaliteten för personer som är döende och 
hens anhöriga. Att använda begreppet palliativt förhållningssätt anses öppna upp för att 
patienter ska få adekvat palliativ vård oberoende av var de vårdas – att det inte begränsas 
till specialiserade palliativa vårdverksamheter [10, 14]. 

Rapportens uppläggning 
Rapporten består av följande delar. I den inledande delen presenterar vi området, det 
sammanhang och den situation som de anhöriga befinner sig i. Därefter presenteras en 
översikt och sammanställning av tillgängliga stödjande insatser för anhöriga som vårdar 
en närstående i livets slut hemma. I rapportens avslutande del diskuterar vi de slutsatser 
som vi kan dra av översikten och eventuella behov av stöd eller former av stöd som an-
höriga inte har tillgång till och som kan behöva utvecklas. 

Föreliggande litteraturgenomgång grundar sig dels på internationella vetenskapliga stu-
dier skrivna på engelska, dels på rapporter och liknande textmaterial på svenska och 
engelska. Samtliga referenser som rapporten vilar på är publicerade mellan 1980 och 
2016. För en med utförlig beskrivning av litteratursökningen, vänligen se Appendix 1. 

Innan vi går vidare är det viktigt att förtydliga rapportens avgränsningar. Rapporten rör 
anhöriga som vårdar en närstående i hemmet. Denna anhörigomsorg är oberoende av 
ålder, diagnos och typ av lindrande insatser. Rapporten berör dock inte barn (under 18 
år) som vårdare eller barn som är döende. Vi vill samtidigt poängtera att gränsdrag-
ningen mellan barn och vuxna inte alltid är så självklar när det gäller stöd till anhöriga i 
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samband med palliativ vård. I en familj med en vuxen som är svårt sjuk, kan det utöver 
vuxna anhöriga, finnas barn och ungdomar som också är nära anhöriga och som blir 
påverkade av situationen. Det betyder att en del stöd som primärt riktar sig till barnfa-
miljer i samband med palliativ vård också kan behövas ges till fler än de som direkt upp-
fattas som ”barnfamiljer”. Se särskild litteratur för stöd till barn som anhöriga och barn-
familjer i behov av stöd [15-17]. 

 

  



13 

 

 

Att vara anhörig till någon som har  
begränsad tid att leva 

Vi kan närma oss området, den miljö och situation som anhöriga befinner sig i på många 
olika sätt, och belysa olika dimensioner. Ett vanligt sätt att närma sig området är att sätta 
fokus på de anhöriga och den sjuke som är i behov av palliativ vård, vardagen hemma 
enkelt uttryckt. Ett andra sätt är att fokusera anhörigas och patientens möte och sam-
verkan med den formella vården, som kan bestå av till exempel hemtjänst och hemsjuk-
vårdsteam. Det går också att ha fokus på det samhälle som på olika sätt påverkar, både 
hindrar och möjliggör, ett gott liv i slutet av livet. Allt detta måste anhöriga och patienter 
som är i behov av palliativ vård och stöd på olika sätt förhålla sig, om än ofta omedvetet. 
Det är inte möjligt att skriva en kunskapsöversikt om stöd till anhöriga i samband med 
palliativ vård i hemmet utan att beröra åtminstone delar av dessa dimensioner. Vi börjar 
med befolkningsstrukturen i Sverige, för att sedan röra oss in mot hemmet och slutligen 
de utmaningar som anhöriga kan ställas inför när de vårdar och stödjer en svårt sjuk 
person inom hemmets väggar.  

Förändringar i samhället 
Den demografiska förändringen i vårt samhälle, med en allt större andel äldre befolkning 
och en allt mindre andel personer i arbetsför ålder, innebär att det tidigare stora ansvar 
som anhöriga tagit för närstående beräknas bli betydligt mer omfattande de kommande 
åren. Förbättrade levnadsförhållanden genom bland annat en god hälso-och sjukvård de 
senaste decennierna har påverkat den förväntade medellivslängden som 2015 var 84,0 
år för kvinnor och 80,3 år för män. År 2015 dog 90 900 personer och den absoluta ma-
joriteten var över 80 år. Medellivslängden beräknas fortsatt att stiga och 2060 förväntas 
kvinnor bli 89 år och män runt 87 år [18]. Sjukdomar i cirkulationsorganen och tumör-
sjukdomar räknas till de vanligaste dödsorsakerna och motsvarar 61 procent av alla 
dödsfall 2015 [19]. 

Samhället har också utvecklats på många andra sätt och här tänker vi närmast på perso-
ner som migrerar, både svenska medborgare som bor utomlands permanent eller under 
perioder och de personer som flyttar till Sverige skapar ett mångkulturellt samhälle med 
ca 17 procent av befolkningen som är född i ett annat land [19]. Denna rörlighet behöver 
nödvändigtvis inte innebära ett större avstånd mellan och inom familjer – med tekni-
kens hjälp kan avståndet till och med minska, tekniken kan på så vis skapa möjligheter 
för de som är i behov av palliativ vård. Allt mer av vården kommer också att flyttas ut 
från sjukhusen och då till patientens hem. Den pågående medicintekniska utvecklingen 
och digitalisering ger nya möjligheter för både vården och patienterna.  

Dagens svenska hälso-och sjukvårdssystem kan beskrivas som sjukhustyngd och upp-
splittrad. Vården och omsorgen utförs av olika aktörer inom 21 landsting/regioner och 
290 kommuner [20]. Ur anhörigas perspektiv kan denna uppdelning av ansvar mellan 
kommun och landsting vara svår att förstå och inte minst navigera inom. I utredningen 
Effektiv vård [20] görs också bedömningen att Sverige har svårt att möta de demo-
grafiska utmaningarna, som beskrivs i avsnittet ovan, genom att primärvården har svårt 
att i samarbete med t.ex. kommunerna klara sitt uppdrag. Patienter söker sig till sjuk-
husen istället för till vårdcentralen. Det är en utmaning för vården att ge en god vård 
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utanför sjukhusets väggar. Varför är detta viktigt när vi fokuserar på stöd till anhöriga 
som vårdar en närstående hemma? Först kan vi notera vilken som är den vanligaste 
dödsplatsen. År 2012 dog 42 procent på sjukhus, knappt 18 procent i det egna hemmet 
och 38 procent på sjukhem [21]. En rådande ideologi om vård i hemmiljö till trots, avli-
der relativt få personer i det egna hemmet. Platsen för död varierar dock över landet och 
det är exempelvis vanligast att dö på sjukhus i Stockholmsregionen. Vanligast att dö i 
hemmet är det i Nordöstra sjukvårdsregionen [21]. Andelen som vårdas och dör i hem-
met kan också förväntas öka då antalet mobila vårdinsatser fortsatt ökar inom regioner/ 
landsting och kommuner. Men hemmet kan betraktas som bas oavsett var patienten dör. 
Det innebär att många av de som dör på sjukhus och särskilt boende ofta före dess har 
vårdats i hemmet. Själva dödsplatsen behöver alltså inte spegla den insats som anhöriga 
utför i hemmen. Personen som är svårt sjuk och döende och dennes anhöriga rör sig 
inom olika vårdformer, men de rör sig ofta med sitt eget hem som utgångspunkt.  

Hemmet 
Men vad är ett hem? Palliativ vård utförs inte enbart inom institutionsväggar utan även 
i det egna hemmet [19], vanligen i enlighet med patientens önskan. Den här rapporten 
är begränsad till palliativ vård i hemmiljö. Med hemmet menar vi främst den plats där 
personen som vårdas i livets slut är mantalsskriven och har sin bostad, inte nödvändigt-
vis den anhörigas bostad även om den ibland sammanfaller. Rapporten kommer inte att 
beröra personer som är mantalsskrivna inom ett vård- och omsorgsboende, utan i det 
som kallas ”det egna hemmet” eller ordinärt boende. Bostaden är ofta i form av en lä-
genhet, radhus eller villa, och kan ligga i en stad eller på landsbygden i någon av Sveriges 
290 kommuner. 

Palliativ vård förändrar hemmet på många sätt. Hemmet är inte bara en fysisk plats utan 
också en plats för sociala och känslomässiga relationer [19]. Hemmet kan ses som en 
plats, men är också ett begrepp som kan ha flera innebörder. Ordet hem för tankarna till 
familjen, vännerna, maten, högtider, seder och bruk och vanor i stort och smått. På så 
sätt kan hemmet som plats inkludera den livsstil eller det levnadssätt så som en person 
utövar det. Människor skapar vanor, traditioner och tidsscheman för sina vardagliga ak-
tiviteter. Hemmet är alltså inte bara en bostad utan representerar även personlig identi-
tet, trygghet, privatliv och är ett centrum för vardagliga upplevelser, både för den person 
som är i behov av palliativ vård och för hens anhöriga. Lantz [22] menar att ett av hem-
mets främsta värden handlar om självbestämmande, där hemmet utgör den begränsade 
sfär där vi iscensätter livet och bestämmer i större utsträckning än utanför den egna dör-
ren. Detta väcker frågor om vilket självbestämmande de anhöriga kan utöva när någon 
som står dem nära blir allvarligt sjuk och får vård i hemmet. Känslan av ett begränsat 
inflytande kanske kan bidra till att de anhöriga kan känna sig pressade att ta på sig 
vårdarrollen. När den sjuke delar hemmet med någon eller några andra innebär det att 
hemmet blir en plats för vård, men också att vård- och omsorgspersonal kliver in i de 
övriga familjemedlemmarnas hem. Det innebär också att formell och informell vård 
möts. 

Utmaningar att ge palliativ vård 
Hur ser hälsan ut i slutet av livet? På 1980-talet formulerade Fries [23] en teori om att 
hälsofrämjande åtgärder och bättre levnadsförhållanden leder till att antalet år som en 
person lider ohälsa/sjukdom och funktionsnedsättningar blir komprimerade, det vill 
säga de blir färre år av ohälsa och beroende mot slutet av livet. Detta har också påvisats 
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i senare studier av tidiga hälsofrämjande insatser till äldre i risk för tilltagande funk-
tionsnedsättning [24]. Det är en optimistisk syn på vad som händer med folkhälsan men 
det finns dock inget som tyder på att sjukligheten minskar, det vill säga att vi får fler 
förväntade levnadsår med frånvaro av ohälsa utan snarare att tvärtom att vi lever längre 
med ökad total ohälsa [25, 26] och många samtidigt förekommande diagnoser där 70 
procent av alla personer 80 år och äldre har multisjuklighet [27]. Detta mönster av lång-
varig ohälsa påverkar också antalet personer som kan komma att vara i behov av palliativ 
vård och det under ibland lång tid. Behovet ser också olika ut beroende på hur sista tiden 
påverkas av sjukdomar och funktionsnedsättningar. 

Lynn och Andersson [28] skissade upp tre olika så kallade sjukdomsbanor, som numera 
är väl citerade (se t.ex. [29]) eller använda i reviderad form (se t.ex. [30]) med stor rele-
vans för palliativ vård – inte minst för anhöriga och de personer som får palliativ vård. 
Dessa sjukdomsbanor är: 

 

1. En kort period av funktionsnedsättning: Denna typ kan kännetecknas av en 
längre period då den sjuka personen har bibehållen funktionsnivå, men där slu-
tet domineras av en snabb avtackling av funktionen innan döden inträffar, t.ex. 
vid cancersjukdom. 

2. En lång period med nedsatt funktionsnedsättning: Personen blir långsamt för-
sämrad, men sjukdomsförloppet varvas med perioder av försämring, men också 
förbättring, t.ex. vid kronisk obstruktiv lungsjukdom. 

3. Långsam försämring: Detta sjukdomsförlopp kännetecknas, liksom i den 
ovanstående, att personen långsamt förlorar sina funktionsförmågor, t.ex. vid 
Alzheimers sjukdom eller vid multisjuklighet kombinerad med så kallad skör-
het.  

 
 

Det är värt att notera att de ovan uppskissade sjukdomsbanorna främst är användbara 
på befolkningsnivå, inte alltid på den individuella patientnivån. I takt med att nya be-
handlingsmöjligheter tillämpas för en del sjukdomstillstånd blir troligen inte specifika 
sjukdomar alltid knutna till de här typerna av sjukdomsbanor. Detta är särskilt påtagligt 
vid cancer där det under senaste åren blivit möjligt att behandla en del former av spridd 
cancer, som bara för några år sedan inte var behandlingsbara. Det gör att cancer ibland 
kan likna den andra sjukdomsbanan med långsam försämring och påtaglig försämring i 
vissa kritiska skeden. Kanske kommer ytterligare förändringar i sjukdomsbanor i livets 
slut att bli märkbara i framtiden. Att beskriva olika sjukdomsbanor över tid är ett per-
spektiv, ett annat att beskriva den vård och det stöd som anhöriga ger till den person 
som är svårt sjuk. Mike Nolan och kollegor [31] presenterar en temporal modell i 6 steg 
för att illustrera detta: 

 

1. Att bygga på dåtiden 

2. Uppmärksamma behov 

3. Ta sig an vården 

4. Arbeta sig igenom 

5. Att nå slutet 

6. En ny början 

 

Den vård som anhöriga utför sker inte isolerat, utan i ett sammanhang och i relation till 
andra personer. Det påverkar den vård som den anhörige ger, olika familjer har olika 
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erfarenheter. Den anhörige kan t.ex. ha tidigare erfarenhet av att ha vårdat en döende 
familjemedlem. Denna tidigare erfarenhet kan också göra att den anhörige uppmärk-
sammar behov av stöd och tar på sig rollen som anhörigvårdare på att annat sätt än en 
person som aldrig befunnit sig i en liknande situation. En stor del av forskningen inom 
området har fokuserat det fjärde steget, det vill säga då själva den praktiska vården tar 
vid och där den anhörige genom att ge vård och stöd blir ”expert” på ett individuellt plan 
och hur hen hanterar situationen. Denna mer praktiska del av vårdandet når sin slut-
punkt i och med att döden inträffar och sorgeperioden tar vid. Det är inte så att vårdan-
det i vid bemärkelse tar slut. Anhöriga kan minnas och blicka tillbaka på den tid som 
varit och reflektera över vården, och ge en form av retrospektiv vård. 

Stöd av och till anhöriga 
Vardagen med en familjemedlem som är döende medför många påfrestningar av olika 
slag. För anhöriga innebär det bland annat att leva både med (eller nära) en förändrad 
person och att relationen mellan den döende och de anhöriga förändras. Detta rymmer 
också situationer som utmanar både anhörigas egen identitet och familjens identitet som 
grupp. Sådana utmaningar kan ses som ett ”identitetsarbete” – och en del av ett livslångt 
identitetsarbete [32] och anhöriga ” har bara en chans att göra rätt”. Citatet kommer 
från en studie [33] med anhöriga som beskriver upplevelser av att vårda och erfarenheter 
av stöd från professionella vårdgivare, i detta fall från hospicevård i hemmet. Vård av en 
svårt sjuk person i hemmet kan vara första gången den anhöriga möter döende och död. 
Det innebär, att samtidigt som den anhörige möter den sjuka personens känslor inför 
döden, måste hen även hantera sina egna känslor [34].  

Det finns en omfattande forskning som beskriver olika påfrestningar som ingår i varda-
gen för familjen som lever med och vårdar en person i hemmet. Ansvaret och oron för 
den sjukes tillstånd kan utgöra en hälsorisk och bidra till sjukdom hos den anhörige. 
Hälsorisker kan visa sig som fysisk utmattning, sömnlöshet, aptitlöshet och viktminsk-
ning, spända muskler och huvudvärk. Därtill beskriver familjemedlemmar känslor av 
ångest, oro, vanmakt skuld och ilska [35]. 

Vård i hemmet av någon som är i behov av palliativ vård innebär ofta en belastning. 
Detta kan ha sitt ursprung i tankar på den förestående döden, att stå bredvid en person 
med svåra symtom eller att känna ansvar för att ge vård utan att ha fått tillräckligt stöd 
och kunskap. Anhöriga beskriver ofta att de känner sig dåligt förberedda för att ge vård, 
speciellt då de ska vårda en familjemedlem i livets slut hemma [35]. Anhöriga kan ta på 
sig rollen som vårdgivare utan att inse vad det innebär på lång sikt och utan att bli till-
frågade om de tror sig klara av eller ens önskar ta på sig en sådan roll. De har inte alltid 
kunskaper om vad vården innebär, vilken hjälp som finns att få och hur vårdsituationen 
kan komma att utvecklas, eller hur slutet för den döende personen kommer ett bli. An-
höriga betraktats ofta som en resurs [36] i vården men blir sällan rådfrågade, utbildade 
eller tillfrågade om och hur de klarar vården. Anhöriga stöttar den närstående inom 
många olika områden såsom hjälp med hygien, matlagning, handling, känslomässigt 
stöd, hantera läkemedel och koordinera vården [37]. 

Det kan också finnas risk att patienten inte tydligt får bestämma om eller vad för typ av 
vård och omsorg en anhörig ska bli involverad i. Detta har särskild betydelse då vi vet att 
våld generellt förekommer i nära relationer [38]. Det kan vara dolt för andra om det 
främst är patienten eller en anhörig som förorsakat våld inom en familj, som gör det 
orimligt att en anhörig kan bli central person för att ge stöd och ännu mindre vårda den 
som är sjuk. 
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Olika typer av omsorg 
Anhöriga utför olika typer av uppgifter i hemmet. Hemmet måste fungera, räkningar ska 
betalas, barn och barnbarns födelsedagar ska firas, bilen måste besiktigas och så vidare. 
Den omsorg som anhöriga ger närstående i livets slut kan också beskrivas över tid och ta 
olika former. Vissa sjukdomstillstånd har snabba förlopp, andra längre med ibland svåra 
skov [28]. Barbara Bowers [39] utvecklade en modell över anhörigvård och den ger en 
mångdimensionell bild av insatserna: 

Hon benämner dem: 

1. föregripande vård och omsorg 

2. förebyggande vård och omsorg 

3. övervakande vård och omsorg 

4. praktisk vård och omsorg  

5. beskyddande vård och omsorg 

 

Den första formen, föregripande vård och omsorg, kan innebära att anhöriga finns till 
hands, t.ex. håller sig hemma för att hjälpa till vid eventuellt behov av stöd. Förebyg-
gande omsorg påminner om den första formen på så sätt att den anhöriga inte direkt 
utför någon vårdhandling utan kan t.ex. se till att det finns smärtstillande läkemedel 
hemma eller att olika kontaktuppgifter till vårdinstanser är aktuella. Vid den tredje for-
men kan den anhöriga t.ex. övervaka att den närstående inte har ont eller har ätit till-
räckligt. Den mer praktiskt inriktade formen av anhörigomsorg kan vara att hjälpa den 
närstående med injektioner eller att gå på toaletten. Den femte formen, benämns be-
skyddande och med det menas att den anhöriga t.ex. försöker att bevara den närståendes 
känsla av självbestämmande och identitet. 

Stöd till anhöriga 
Den mesta omsorgen av närstående i livets slut utförs av anhöriga och de kan behöva 
stöd för att både visa och utföra omsorg, såväl som för att förstå och hantera situationen 
[40]. För att utforma lämpligt stöd är det är därför viktigt att stödformer spänner över 
flera dimensioner så att det hjälper anhöriga att förstå, hantera och utföra vård och om-
sorg. Stöd kan förmedlas av både utbildad vård- och omsorgspersonal och frivilliga (vo-
lontärer). Anhöriga, vård- och omsorgspersonal och frivilliga har olika typer av kunskap 
som alla är viktiga. Kunskapen kan indelas i tre typer: sjukdomskunskap, patientkun-
skap och personkunskap [41]. Sjukdomskunskap innebär en generell förståelse av hu-
vudsakligen biomedicinskt slag av olika sjukdomsförlopp, medan patientkunskap kopp-
lar samman sjukdomen och individen och innefattar, t.ex. hur individen svarar på olika 
behandlingar och vilka resurser individen har. Med personkunskap avses en mer detal-
jerad kunskap om individen utöver hens sjukdom, d.v.s. individens personliga bakgrund 
och levnadshistoria. Sådan kunskap är särskilt viktig vid långvariga sjukdomar med 
sjukdomsförlopp som löper över en längre tid. Inte enbart patienten utan även anhöriga 
har oftast expertkunnande avseende personkunskap. 

Personal inom vård och omsorg har som sin primära uppgift att ge vård, omsorg och stöd 
till patienten/vårdtagaren. Det kan ibland uppfattas, från vårdens och omsorgens sida, 
som att relationen mellan vårdpersonal och den person som befinner sig i livets slut är 
mer central än vad den uppfattas av patienten. När svårt sjuka själva beskriver vad och 
vem/vilka som är centrala i livet handlar det om att kunna hantera svåra symtom och 
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anhörigas betydelse, medan kontakter med vårdpersonal oftast är mer perifert [42]. Det 
är svåra symtom och anhöriga som ständigt är närvarande i hemmet – inte vård- och 
omsorgspersonal.  

 
Figur 1. Anhörigas behov av stöd över tid. 

 
Behovet av stöd kan se olika ut vid olika tidpunkter beroende på var i sjukdomsförloppet 
patienten befinner sig (se figuren ovan samt [28]) och hur den anhöriges situation ser 
ut.  
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Internationella riktlinjer om stöd till anhöriga 
i samband med palliativ vård 

Internationellt finns ett samförstånd om att vård och omsorg om en person i hemmet 
den sista tiden i livet i många fall också förutsätter omsorg av anhöriga. Och att det i sin 
tur förutsätter att de(n) anhöriga får stöd i sin egen situation. Palliativ vård förutsätts 
inbegripa stöd till anhöriga. Det nationella vårdprogrammet för palliativ vård lyfter fram 
att stödformer till närstående behövs såväl i början av vårdtiden, under tiden av vård i 
hemmet, samt i slutet av livet och efter den sjukes dödsfall [6]. Det finns flera motiv till 
att riktlinjer för verksamheter som inkluderar palliativ vård behövs [43]: 

 

 Vanligen har anhöriga behov som inte tillgodoses, vilket kan skapa problem för 
dem. Dessa hör ofta samman med otillräcklig kunskap och förståelse av vad an-
hörigskapet i den aktuella situationen betyder. Anhöriga kan både vara delaktiga 
i och känna ansvar för åtskilliga uppgifter, möta ekonomisk belastning och bli 
socialt isolerade. Anhöriga till de som får palliativ vård har också högre risk för 
sjuklighet än befolkningen i allmänhet. Ungefär varannan anhörig har sämre 
hälsa än befolkningen. Sammantaget gör detta att anhöriga kan ha behov av stöd 
som till och med kan bli mer omfattande än patientens.  

 En mängd faktorer påverkar anhöriga, t.ex. om de har egen tidigare erfarenhet 
av att möta förestående död eller varit med vid dödsfall. I samband med plane-
ring av patientens vård och omsorg kan anhöriga känna sig uteslutna och inte få 
möjlighet att bli delaktiga. När detta sker bidrar det till att de inte blir förberedda 
inför sin roll och vad som ska hända.  

 Anhöriga till svårt sjuka personer som dör har möjlighet att, trots förlusten av 
den som dör, få positiva erfarenheter och samtidigt bidra till förbättrad vård och 
omsorg av den sjuke. För att palliativ vård i hemmet ska fungera och bli lyckad 
är vanligen insatser av anhöriga en förutsättning. Deras insatser har en avsevärd 
ekonomisk betydelse för samhället. De kan vanligen kraftigt bidra till den sjukes 
välbefinnande. För att det ska bli så krävs vanligen att anhöriga också får stöd.  

 

I Sverige finns dock inga allmänna riktlinjer för stöd till anhöriga i samband med pallia-
tiv vård i hemmet. I Australien finns sådana riktlinjer framtagna, som även anammats i 
flera andra länder [4]. Dessa är uppbyggda i två delar: en del om principer för stöd till 
anhöriga och del med ett antal riktlinjer.  
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Riktlinjerna finns återgivna i textrutan här intill (se [4] för ytterligare fördjupning). Prin-
ciperna för dessa riktlinjer tar sin utgångspunkt i att den avgörande roll anhöriga kan ha 
vid palliativ vård bekräftas av de professionella, patientens team. Av detta följer att an-
hörigstöd bör vara del i vad verksamheten arbetar med och i hur de beskriver den.  

 Första steget är att anhöriga erbjuds bedömning av sina behov av och tillgång 
till relevanta stödformer. Stöd bör i första hand riktas till den eller de anhöriga 
som är mest involverade i patientens vård och omsorg, i andra hand till övriga 
anhöriga. Vilka typer av stöd som erbjuds bör baseras på bästa tillgängliga forsk-
ning och riktlinjer. Fokus i rådgivning och stöd bör baseras på anhörigas val och 
vad som kan främja deras välbefinnande. Kommunikation och samtal med an-
höriga bör bli begriplig. Kombination av muntlig och skriftlig kommunikation 
med multimediaresurser rekommenderas. Samtal om hur anhöriga kan bli för-
beredda på den sjukes död ska utgå från den anhöriges individuella behov och 
kan därför behöva genomföras stegvis och anpassas till den sjukes förändring. 
Krav på sekretess ska tillämpas relevant.  

 Stöd till anhöriga, både under sjukdomstiden och efter dödsfall, ska ges med re-
spekt till personen som skapar trygghet och beaktar etiska ställningstaganden. 
Hänsyn ska tas till den anhöriges erfarenhet, kulturella och sociala situation. Det 
finns i forskningen inte grund för att ge stöd i sorg rutinmässigt till alla. Samti-
digt finns det risk för försämrad hälsa vid sorg.  

 Personal och frivilliga som ger stöd till anhöriga kan i sin tur behöva anpassat 
stöd, utbildning och handledning. Utbildningen bör bygga på riktlinjer och ak-
tuell forskning. Personal, patienter och anhöriga bör göras medvetna om vilka 
begränsningar som finns i vård- och omsorgsverksamheternas utbud. Hänvis-
ning till externa verksamheter bör göras när det är lämpligt. Vårdplanering av 
interdisciplinära team som involverar patient och anhöriga behöver vanligen gö-
ras kontinuerligt.  

 Diskussioner, bedömningar och utvärderingar av patientens och anhörigas si-
tuation ska dokumenteras. Upparbetade former för återkoppling till profession-
ella och frivilliga om kvaliteten på deras stöd skall vara enkelt tillgängligt för 
patienter och anhöriga.  
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Litteraturen som undersökt stödformer till 
anhöriga 

Nedanstående figurer och text grundar sig på all genomgången litteratur som beskriver 
stödformer till anhöriga. I Appendix 2 återfinns en matris över litteraturen som figu-
rerna är baserade på. I Appendix 3 återfinns kategoriseringarna av den genomgångna 
litteraturen, samt de fullständiga referenserna. Vid läsningen av text och figurer är det 
viktigt att påpeka att de antal publikationer som finns återgivna inte är unika referenser, 
utan samma referens kan beskriva flera tidpunkter då stöd ges och stödformer som riktar 
sig både till anhöriga individuellt och till hela familjen.  

Vid genomgång av befintlig forsknings- och utvecklingslitteratur visar det sig att det van-
ligaste är stödformer som inriktar sig på tiden av vård i hemmet (Se figur 2). 

 

 

 Figur 2. När stödet ges. Antal publikationer. 

 

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

De stödformer som finns beskrivna och publicerade enligt ovanstående figur, ges an-
tingen av professionella vårdare eller av frivilligorganisationer (figur 3).  
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Figur 3. Av vem stödet ges. Antal publikationer. 
 

 

Av totalt 108 publikationer som beskriver av vem stödformen ges visar genomgången att 
den övervägande majoriteten av litteraturen handlar om stödformer som ges av profess-
ionella vårdare eller där den professionella vården är ansvarig (97 publikationer), medan 
endast 11 publikationer beskriver de stödformer som ges av frivilligorganisationer.  

Tillgänglig litteratur kan även delas upp på vilket sätt stödformerna till anhöriga är upp-
lagd (figur 4). Det vill säga om stödformen riktar sig individuellt till anhöriga, till hela 
familjen eller om stödformen är arrangerad som gruppträffar för flera anhöriga till olika 
patienter.  

 

 

Figur 4. Hur stödet ges. Antal publikationer. 
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Här visar genomgången att det främst finns litteratur som beskriver individuellt stöd till 
anhöriga (81 publikationer), medan stödformer som ges till hela familjen återfinns i 29 
publikationer. Stödformer som ges i grupp återfinns endast i 12 publikationer. 

 

Sammanställning av stödformer 

I den granskade litteraturen finns en skillnad i om stödet ges direkt till anhöriga eller om 
det ges till professionella för att de i sin tur ska få kunskap om hur anhöriga kan stödjas. 
Vi har benämnt dessa skillnader direkt stöd och indirekt stöd. Båda delar kan ges av 
professionella och av frivilliga. Exempel på vad stödet har handlat om visas i tabell 1.  

 

 
Tabell 1. Exempel på direkt och indirekt stöd gett av professionella respektive 
frivilliga. 

 Direkt stöd  Indirekt stöd  

Stöd av professionella  caféverksamhet för anhöriga eller hela fa-
miljer 

 fysiska möten eller via telefon, videotele-
foni eller internet – enstaka tillfällen eller 
dygnet runt 

 gruppstöd eller gruppsamtal till flera an-
höriga som inte tidigare känner varandra 

 guida i kontakter med andra vårdgivare, 
sociala myndigheter och frivilligorganisa-
tioner 

 musikterapi – leds av person med musik-
terapeutisk kompetens 

 nattvak – en person som vakar över den 
sjuke nattetid 

 rådgivning och vägledning  
 skapa en livshistoria inom familjen 
 sorgterapi – leds av person med terapeu-

tisk kompetens 
 stresshantering – hjälp med strategier för 

avslappning och balans mellan vila, aktivi-
tet och sömn 

 stödsamtal – samtal med anhöriga, par el-
ler familj för att uttrycka tankar och käns-
lor om sin egen och patientens situation 

 utbildning i t.ex. att administrera läke- 
medel 

 vägledning i t.ex. smärtbedömning och 
smärtlindring 

 av palliativa rådgivnings- eller 
konsultteams rådgivning till pati-
entens personal och anhöriga 

 genom daglig vård och omsorg av 
vård- och omsorgspersonal 

 möjlig tillgång till stöd och råd-
givning dygnet runt 

 personalens, t.ex. distrikts- 
sköterskans, helhetsbedömning 
av patientens vård- och omsorgs-
behov 

 säkerställa praktiska insatser till 
patienten 

Stöd av frivilliga  avlastning 
 caféverksamhet 
 kompletterande insatser i hemmet (s.k. 

”hospice at home”) 
 praktisk hjälp och emotionellt stöd 

 kompletterande insatser till dag-
lig vård och omsorg – bidrar till 
helhetsupplevelse av palliativ 
vård 
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Stöd från professionella vårdare  
Det finns olika sätt som den professionella vården kan ge stöd till anhöriga under den 
palliativa vårdtiden i hemmet. Att få stöd av den vårdpersonal som möter patienten och 
anhöriga i hemmet har visat sig vara viktigt för att anhöriga ska uppleva stöd i sin situa-
tion. Det gäller både stöd från professioner som sjuksköterska eller distriktssköterska 
[44], men också mer generellt från personal i hemsjukvård. Stöd i hemmet från profess-
ionella vårdare kan ges enskilt till anhöriga, till anhöriga och den sjuke tillsammans eller 
till hela familjen. Stöd kan ge anhöriga en känsla av att deras insatser värderas och de 
kan känna ett lugn i att de får stöd med de problem som de känner. Först beskrivs de 
direkta stödinsatser som finns beskrivna i litteraturen och därefter indirekta stödinsat-
ser till anhöriga.  

Utbildning riktad till anhöriga är en form av stöd som visat sig fungera, både praktiskt 
och med god effekt. Utbildning som t.ex. ges av hemsjukvården i att administrera läke-
medel har beskrivits vara högt värderat av närstående. Det kan ge möjlighet för patienten 
att bo kvar i det egna hemmet. Det som lyfts fram är anhörigas känsla av tillfredsställelse 
att kunna ge omedelbar symptomlindring, vilket kan stärka anhöriga i sin vårdande roll. 
Anhöriga beskriver att de blir delaktiga i vården, i stället för att stå på åskådarplats som 
”hjälplösa observatörer” [45]. Sjuksköterskeledd vägledning för anhöriga att lära sig be-
döma smärta och ge smärtlindring har visat sig ge anhöriga en känsla av att vara kom-
petenta vårdare. Genom att anhöriga exempelvis lär sig hantera och administrera läke-
medel för att lindra smärta, vilket är ett stort ansvar för närstående i livets slutskede i 
hemmet, kan man förbereda och stödja anhöriga i anhörigrollens olika svårigheter och 
utmaningar [45].  

Stödsamtal i form av individuella samtal, familjesamtal och gruppsamtal kan också fun-
gera som ett stöd för anhöriga. Individuella, strukturerade samtal med anhöriga inom 
palliativ hemsjukvård är en stödform som kan ge anhöriga möjligheter att berätta om 
sina känslor och tankar kring vård i hemmet. Samtalen kan också hjälpa till att kartlägga 
anhörigas situation och sociala nätverk [46]. I tabell 2 ges exempel på stöd och stödsam-
tal riktade till den anhörige eller till familjen. 
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Stödsamtal som erbjuds enskilt till anhöriga under patientens vårdtid, samt i efterlevandesamtal, bör 
fokusera på den anhörigas unika situation, det sociala nätverket samt på frågor och funderingar kring 
patientens vård och död i hemmet. Det är dock viktigt att samtalen är individualiserade utifrån anhöri-
gas behov. De anhöriga betonar värdet av att ha samtalet enskilt, där patienten är frånvarande, för att 
kunna fokusera på sin egen situation [54] 

Telebaserad rådgivning till enbart anhörigvårdare kan vara ett komplement till fysiska möten. Telefo-
nen ger tillgång till professionell expertis men är också bekväm och gör inte anhöriga beroende av trans-
port eller geografiska hinder [55]. Denna form av stöd i att kunna hantera förändrade symptom och 
emotionellt förbereda sig för döden har visat sig leda till förbättrad symtombehandling och minskade 
besök på akutmottagningar då anhöriga känner ett kontinuerligt stöd under vården hemma [56, 57].  

Det finns också telefontjänster för anhöriga som är i behov av kognitiv stresshantering. Denna telefon-
tjänst är utformad speciellt för närstående som vårdar i hemmet. Tjänsten beskrivs av närstående vara 
fungerande och som fungerande komplement till fysiska möten [55].  

Ett alternativ till rådgivning via fysiska möten eller telefon är videotelefoni. Genom att använda video-
telefonteknik i stöd till närstående kan man, då avstånden är långa och på ett kostnadseffektivt sätt, 
hjälpa och stödja anhöriga att identifiera de problem som anhöriga anser vara viktigast och komma fram 
till strategier för att lösa problem. Anhöriga får också hjälp att fatta beslut i frågor som rör vården av 
patienten och kan få stöd i att genomföra förändringar i vården. Detta på ett mer synligt sätt än vid 
användandet av vanlig telefon genom att den professionella vårdaren ser och uppfattar närståendes 
känslor – gråt och leenden – under stödsamtalen. Anhöriga kan uppleva det mer personligt att också 
kunna se den person som ger stödet än vid ett vanligt telefonsamtal [58].  

De ovan beskrivna stödinsatserna är främst riktade till anhörigvårdare. Stödsamtal som ges till paret 
eller familjen tillsammans finns på olika sätt också beskrivet i litteraturen. I utformningen av dessa 
stödsamtal är det viktigt att säkerställa att familjen får lämplig och samordnad rådgivning och kommer 
i kontakt med rätt vårdinstans som är anpassad till familjens behov och förutsättningar. Det handlar 
både om kontakter med sjukvården, kommunala vård och omsorgsgivare och med den ideella sektorn 
[59].  

Det finns olika former av stödprogram utvecklade för att möta familjens behov av stöd (Se tabell 2). De 
kan vara sjuksköterskeledda program där sjuksköterskor regelbundet har kontakt med familjer för att 
kunna bedöma eventuellt förändrade behov av stöd och insatser [60]. Genom att låta paret eller familjen 
diskutera sina känslor och relationen med varandra, kan man se en minskning av symptombörda, li-
dande, en bättre förberedelse i att hantera vårduppgifter och ökad symtomkontroll [61]. 

Förutom stödprogram genom fysiska möten kan även telefon eller videosamtal användas i stöd till fa-
miljen. Telefonrådgivning som är tillgänglig dygnet runt, sju dagar i veckan, där patienter och närstå-
ende kan få stöd rörande praktiska råd kring t.ex. medicinhantering och smärtlindring har visat sig vara 
effektivt på patienters och anhörigas upplevelser av symtom relaterade till sjukdomen, deras hälsorela-
terade livskvalitet och upplevelser av bemötande från sjukvården [62].  

Förutom individuella samtal och samtal med paret eller familjen, kan gruppsamtal för anhöriga använ-
das som stöd, där exempel återfinns i tabell 2. Att i grupp berätta om sin situation då patienten fått sin 
diagnos, vilka känslor som finns, hur man hanterar sin vardag och tankar man har om framtiden kan ge 
anhöriga en känsla av att bli mer förberedd och få ökad kompetens i praktiskt vårdande [49, 51]. Dessa 
effekter kan nås av stöd i grupp vid enbart tre tillfällen. 

Oavsett vilken yrkesgrupp som möter anhöriga är det viktigt att skapa förtroende hos anhöriga. Sjuk-
sköterskor som ger stöd om omvårdnadsinriktad och medicinskt relaterade frågor kan främja självför-
troendet hos anhöriga genom att uppmuntra och stödja de anhörigas genomförande av medicinering. 
Socialarbetare kan ge ett allmän känslomässigt stöd och läkare kan lugna anhöriga med sin medicinska 
myndighet. Att flera yrkesgrupper på det viset samverkar för att möta anhöriga om hur de kan hjälpa 
patienten kan hjälpa att öka anhörigas självförtroende och känsla av säkerhet och trygghet kring sym-
tomlindring och vårdsituationen i stort [63].  
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Utöver stöd till anhöriga att hantera utmaningar i omvårdnad, medicinsk behandling och omsorg av 
patienten är det viktigt för anhöriga att få stöd i de känslomässiga utmaningar som vården av en svårt 
sjuk familjemedlem innebär. Hemsjukvården kan hjälpa anhöriga att hantera sorg, minska ångest och 
oro samt att ge möjlighet för anhöriga att få diskutera hur de tänker kring döden och döendet, vilket kan 
vara av stor betydelse för närståendes förmåga att anpassa sig till livet efter dödsfallet [64]. Nedan följer 
olika exempel på hur känslomässigt stöd till anhöriga och familjemedlemmar kan utformas. 

En aktivitet som kan vara till hjälp för anhöriga i att hantera svåra känslor kan vara att skapa en livshi-
storia, som kan delas av familjen och vänner före och efter patientens död. Denna aktivitet består i att 
skapa en klippbok av fotografier eller ett ljudband av berättelser om livet tillsammans med den sjuke 
[65]. 

Sömnterapi. Anhöriga med svårigheter att sova eller som upplever störd nattsömn på grund av oro för 
patienten eller generell oro över livssituationen kan ges en beteendemässig behandling för att stödja till 
en god nattsömn och för att fördröja eller minska känslomässigt lidande. Detta för att hjälpa anhöriga 
att utveckla goda personliga sömnvanor och känna avkoppling [48]. 

För att få stöd med att hantera sorg kan anhöriga erbjudas sorgterapi av en utbildad familjeterapeut. 
Denna behandling består av samtalstillfällen på en klinik eller i familjens hem. Idén med sorgterapin är 
att den personliga berättelsen om sjukdomen och tillhörande sorg behöver delas mellan familjemedlem-
marna [53].  

Även musikterapi i grupp med komponering av sånger kan fungera som ett verktyg för att anhöriga ska 
ges möjlighet att uttrycka sina känslor och tankar kring vården av en svårt sjuk person. Att komponera 
sånger tillsammans med en musikterapeut kan lindra anhörigas börda. Genom musikterapi kan känslo-
mässigt och andligt stöd ges till den anhöriga, samtidigt som att komponera musik i grupp kan ge en 
känsla av tillhörighet och väcka liv i tidigare musikintresse [66].  

För att hjälpa anhöriga med att förbereda sig för förlust och sorg samt efterlevandestöd efter patientens 
död kan psykologiskt stöd ges till anhöriga under hela sjukdomstiden. Psykologiskt stöd kan ges i enskild 
rådgivning eller i grupp där anhöriga kan möta och stödja varandra, t.ex. i form av ”eftermiddags-
kaffe/caféverksamhet”[67].  

Förutom de direkta stödinsatser som beskrivits ovan får även anhöriga indirekt stöd via den vård som 
ges i hemmet av palliativ vårdpersonal. Palliativa hemsjukvårdsteam ger anhöriga en möjlighet att upp-
leva stöd om de känner att de kan lita på vårdarna i teamet. Detta nås genom att anhöriga känner att de 
är en viktig del i vården av den sjuke och att de får stöd i sitt eget vårdande av den sjuka familjemedlem-
men. Genom att teamet aktivt delar med sig av ansvaret känner den anhörige sig delaktig i vården. Ut-
över det palliativa hemsjukvårdsteamet har även distriktssköterskan en viktig roll i stödet till anhöriga. 
Det stöd som ges av distriktssköterskan innefattar bland annat att göra en helhetsbedömning av patien-
tens vårdbehov och stå för praktiska insatser såsom smärtlindring. Dessutom fungerar även distrikts-
sköterskan som en guide för familjen i kontakt med andra vårdgivare och sociala myndigheter. Anhöriga 
kan dock uppleva svårigheter i mötet med vårdpersonal, vilka kan uppstå: 

 om vårdarna i teamet inte kommer på överenskommen tid 

 om inte nattvak kan erbjudas  

 om den anhöriga inte kan hantera teknisk utrustning för att ge lindring till den sjuke 

 om vårdarna inte kan bemöta anhörigas önskan om att vårda patienten hemma till livets slut 
[44] 

 

För att hjälpa anhöriga att, trots patientens lidande, hitta mening med sitt vårdande och kunna hantera 
känslomässiga reaktioner och se positiva aspekter av att ge omsorg och vård, behöver anhöriga konti-
nuerlig vägledning [68]. 
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Frivilligorganisationer 
Betydelsen av frivilliga (volontärer) som deltar i vården av patienter med behov av palliativ vård och ger 
stöd till anhöriga är stor. Att frivilliga medverkar i vården av den sjuke och ger stöd till anhöriga kan ha 
positiv betydelse för deras helhetsupplevelse av palliativ vård. Frivilliga anses av anhöriga kunna ge det 
lilla extra, som den ordinarie vården inte hinner med eller tar sig tid till. Det finns också studier som 
pekar på att insatser från frivilliga som handlar om praktisk hjälp och emotionellt stöd till patienter och 
anhöriga kan bli mycket betydelsefulla och förlänga livet hos den sjuke [69]. 

En frivilliginsats som beskrivs vara viktig för anhörigas situation är hospiceliknande vård i hemmet (s.k. 
Hospice at Home). Denna tjänst erbjuds dag eller natt i patientens hem under den sista tiden i livet och 
är en vårdform med professionella och frivilliga i samarbete och är ett komplement till offentlig vård. 
Patienten och anhöriga ges minst tre timmars vård och stöd per tillfälle av en sjuksköterska. Anhöriga 
anser att denna tjänst har hjälpt dem att uppfylla den sjukes önskemål om en god vård och värdig död 
och gett både praktiskt och känslomässigt stöd [70, 71]. 

Konklusion 
Stödformerna i denna rapport beskrivs generellt och översikten kan förhoppningsvis få betydelse för 
både professionella som möter anhöriga och beslutsfattare. Förhoppningen är att den ska ge vägledning 
utöver det nationella kunskapsstödet [3] och de nationella riktlinjerna [5].  

I utbildningslitteratur påpekas ofta vikten av ATT stödja anhöriga. Men man får sällan reda på HUR 
man ska göra det utifrån de behov som anhöriga har. Vi hoppas att föreliggande kunskapsöversikt kan 
hjälpa till att svara på HUR-frågorna, och på VAD-frågor – det vill säga VAD erbjuds av och till vem. 

Rapporten visar att den mesta forskningen om stöd beskriver den praktiska vårdtiden i hemmet, medan 
studier om tidigt stöd samt stöd vid dödsfall och efterlevandestöd behöver studeras och utvecklas ytter-
ligare. Det finns ett behov att kombinera studier om olika stödformer som ges vid olika sjukdomstill-
stånd. Detta då studier om stödformer ofta av tradition utgår från en cancerdiagnos. Behovet att stöd 
till anhöriga som vårdar en person med långvarig sjukdom (t.ex. person med demenssjukdom) och an-
höriga till närstående med sjukdomar med mer hastiga förlopp kan skilja sig åt. Hur integrerar man i så 
fall palliativ vård med demensvård? Det är viktigt med en integrerad palliativ vård, där kunskap från 
områden som palliativ vård, geriatrik, hemsjukvård, socialtjänst med flera kombineras. Integrering in-
nebär inte att personal blir palliativa experter utan att palliativa kunskaper integreras i den sjukdoms-
specifika vården, såsom vård av personer med demenssjukdom. En integrering kan leda till ett bredare 
spektrum av stödformer. För att utveckla ett bättre stöd till praktiker, som ger stöd till anhöriga, behöver 
kunskaper om t.ex. generellt anhörigstöd, äldre, demenssjukdom, kronisk sjukdom, psykisk ohälsa, pal-
liativ vård osv. analyseras för att peka ut vad för stöd som fungerar generellt och vad som är specifikt för 
olika grupper/tillstånd. 

Vid utformandet av anhörigstöd är det viktigt att tänka på, att personer kanske inte i första rummet ser 
på sig själv som varken ”anhörig” eller ”anhörigvårdare”, eller ”patient”, utan snarare som partner, 
maka, vän, familjemedlem. Den sista tiden i livet kan bli en viktig period i personens liv, särskilt för 
anhöriga. Hur den tiden har varit är något man ska leva med resten av sitt liv. Att drabbas av en nära 
persons död är något som de allra flesta av oss kommer vara med om. Förlusten kan dock ge olika kon-
sekvenser för de anhöriga, där vissa riskerar att drabbas av ökad sjuklighet och dödlighet. Det är även 
viktigt att fundera över att vården sker i ett hem – och vad detta hem står för den döende och för de 
anhöriga. Av betydelse är också var stödet till anhöriga ges. Är det möjligt att lämna hemmet för att delta 
i en gruppaktivitet utan att behöva gå igenom en formell vårdplanering, eller kan volontärer bidra med 
stöd i hemmet istället?  

De beskrivna stödformerna i litteraturen utgår till ringa del från anhörigas behov och önskningar. Det 
är snarare personalens och forskares perspektiv på vad stöd innebär som format de stödformer som 
beskrivits och prövats. Ett personcentrerat förhållningssätt verkar saknas till stor del, med få undantag 
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se t.ex. CSNAT, som också utgår från studier av anhörigas erfarenheter och behov av stöd [46]. Anhöriga 
beskrivs också ofta som en obestämd grupp, en massa. Vid utveckling av stöd är det viktigt att klargöra 
vilka personer eller snarare relationer som anhörigstöd riktas till, och om det riktas till anhöriga eller 
riktas till personal eller frivilliga för att de ska ge indirekt stöd till anhöriga. Stödet bör ges utifrån an-
hörigas behov, med hänsyn till tid, plats, innehåll, och inte utifrån vårdens organisation. Men hur möter 
man anhörigas behov av stöd utifrån etnicitet, stora avstånd, stadsdelsindelningar, glesbygd, kompe-
tenstillgång osv.? Till exempel kan det vara svårt att skapa stödgrupper i mindre kommuner och stads-
delar. Kanske krävs samarbete (och samarbetsavtal) mellan kommuner. Flera stödformer har visat på 
positiva resultat, men det är värt att notera att de flesta studierna är från Australien, Canada och Stor-
britannien och patientgruppen som studerats har ofta haft cancer. Forskningen har vanligen inte upp-
märksammat aspekter som kultur, genus och ålder. Det finns således flera områden som är outforskade. 

Få studier är genomförda med migranter, minoritetsgrupper eller särskilt utsatta grupper i vårt sam-
hälle. Men det finns stödformer som kan anpassas till svenska förhållanden. Vad som skiljer Sverige från 
exempelvis USA är att frivilligorganisationer inte är så framträdande inom palliativ vård, speciellt då 
stöd riktas mot hemmet. Litteraturgenomgången visar också att forskningen främst är gjord utifrån pro-
fessionella vårdares perspektiv. Detta innebär inte att stöd av professionella är viktigare för anhöriga än 
stöd från frivilliga. Studier och utvecklingsprojekt behöver genomföras för att visa hur frivilligas och 
professionellas stödinsatser kan utformas för att komplettera varandra.  

Litteraturen beskriver stödformerna generellt, vilket gör det svårt att se det exakta innehållet. Om man 
som praktiker vill pröva stödformerna så är det svårt att se hur stödet varit utformat i detalj. Det kan 
göra det svårt att efterlikna en beskriven stödform, vilket gör att man kanske inte når samma resultat 
som beskrivits. Att ta kontakt med forskarna som publicerat rapport om viss stödform kan vara ett sätt 
att få bättre underlag inför att pröva i egna verksamheten. Hälsoekonomiska analyser saknas också, trots 
att vård i hemmet av patienten och med stöd till närstående kan antas ha annorlunda kostnader för 
samhället jämfört med vård i hemmet utan stöd till närstående – eller jämfört med vård på institution. 

Det saknas mestadels enkla broschyrer, som samtidigt bygger på bästa tillgängliga kunskap (är evidens-
baserade), till anhöriga som handlar om palliativ vård, döendet och anhörigas situation. 

Utifrån kunskapssammanställningen kan följande tips och råd ges för de som vill pröva att tillämpa 
någon stödform som beskrivs i rapporten, då rapporten vill stimulera till kunskapsanvändning:  

 Säkra att det finns stöd tillgängligt när anhöriga behöver det 

 Se till att hålla löften som ges (t.ex. om avtalade tider, och att information, vård och stöd ges 
som utlovats) – lova inte mer än det som kan infrias 

 Förstå vikten av att vårdpersonalen känner den anhöriga, dennes situation och stödbehov  

 Förmedla en känsla av att den anhörige är välkomnad av vårdpersonalen (t.ex. när de vill ställa 
frågor och vill bli lyssnade på) 

 Säkra att anhöriga får tillräckligt inflytande över den vård som ges och det stöd de behöver  

 Förstå vikten av att vård och stöd fungerar smidigt (t.ex. utan onödiga avbrott, väntetider eller 
utan att onödigt många instanser är inblandade) 

 Utforma någon eller några riktade stödformer till anhöriga – antingen inom den egna verksam-
heten eller i samarbete med fler verksamheter – såsom exempelvis individuella stödsamtal och 
stödverksamhet i grupp  

 Se betydelsen av frivilligorganisationer och inkludera deras involvering och insatser i den palli-
ativa vården och i stödet till anhöriga  

 

Återkommande inom forskningen om anhörigas behov av stöd i samband med palliativ vård är att det 
finns begränsningar vad gäller hur effektiva de olika stödformerna är. Det finns visserligen en del studier 
som systematiskt utvärderat effekter och exempelvis jämfört behållningen av olika stödformer. Det är 
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ändå vanligast med beskrivande studier. För att få bättre kunskap om stöd pekar kunskapssammanställ-
ningen bl a på att FoU-arbete bör fokusera [43]: 

 vilka anhöriga som är i behov av vilket stöd 

 hur särskilt riktat stöd kan utformas till grupper av närstående som är särskilt utsatta 

 vad som är mest lämplig ”dos” av stöd, tidpunkt(er) när stöd ska ges och i vilken form stödet ska 
ges 

 hur anhöriga involveras i planeringen och designen av stödformer 

 utvärdera stödformer över tid och med jämförande och s k randomiserade kontrollerade studier 

 säkerställa tillräckligt antal deltagare vid kvantitativa studier 

 hur design för utvärdering av stöd kan ta hjälp av ramverk för komplexa interventioner  

 hur stödformer kan använda internet och andra medier 

 

Samtal om anhörigas behov av stöd bör utgå från den enskilda personens situation. Inte vilka stödformer 
som finns att erbjuda inom den egna verksamheten. Det kan i sig vara stödjande att få tala om vad det 
är som är utmanande och svårt. Genom att en anhörig får samtala och möjlighet att reflektera över vad 
de ser för behov av stöd kan det också öppna för att personen ser möjlighet till stöd inom sin familj och 
befintligt nätverk. Det är alltså inte självklart att behov av stöd skall tillgodoses av personal inom den 
egna verksamheten. När behov av stöd identifieras som inte går att tillgodoses inom verksamheten – 
vilket är vanligt – ska vård- och omsorgspersonal hänvisa till möjliga stödformer eller ytterligare råd-
givning. Det kan därför vara lika viktigt att känna till vilka stödformer som finns inom den egna verk-
samheten som utanför den. För en anhörig som tidigare inte funderat över om det exempelvis finns 
efterlevandegrupper inom lokalsamhället finns det annars risk att de tror att sådant stöd inte existerar. 
Stöd av professionella kan också handla om att bekräfta resurser till närståendes stöd inom familjen och 
egna nätverk. 

När dödsfall sker är det av stor vikt att meddela personal som varit involverade i den sjukes vård och 
omsorg, men som inte varit närvarande vid dödsfallet. Detta kan ses som en väsentlig del i faktorer som 
påverkar arbetsmiljön. Därför kan det vara viktigt att ha arbetsformer för hur det sker smidigt och lämp-
ligt. 
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Appendix 1 
Kunskapsöversikten bygger främst på internationell forskning publicerad som vetenskapliga artiklar, 
men också av så kallad grå litteratur i form av rapporter på svenska och engelska.  

Bibliotekarie Göran Bostam vid Ersta Sköndal Bräcke högskola har hjälpt till vid sökningarna, speciellt 
att bygga upp lämpliga söksträngar i respektive databas. 

Sökningar gjordes under april och maj 2015 samt även oktober 2016 i databaserna Academic Search, 
Age Line, ASSIA, Cinahl, Nursing & Allied Health Source, PsycInfo, PubMed, SocIndex, SwePub och 
Web of Science. Den grå litteraturen söktes med hjälp av bibliotekarie Annica Larsson Skoglund, Nat-
ionellt kompetenscentrum anhöriga under februari 2016, med en kompletterande sökning november 
2016. 

Exempel på söksträng som användes 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 sökningen användes ingen tidsbegränsning. 

Totalt blev det 1264 träffar i samtliga databaser efter att dubbletter tagits bort. Arbetet med dessa träffar 
genomfördes i flera steg och styrdes av rapportens syfte som var att identifiera och presentera stödjande 
insatser för anhöriga som vårdar en person med tilltagande livshotande och obotlig sjukdom eller någon 
som befinner sig i livets slut i det egna hemmet och som är i behov av palliativ vård. I första steget lästes 
titlar och abstrakt. De studier som tydligt innehöll ord eller begrepp inom syftets avgränsning inklude-
rades till nästa steg där studierna lästes som helhet. För att ta ett exempel, i databasen PsycInfo var det 
totala antalet träffar 21. Efter genomläsning av titel och abstrakt lästes 10 studier i sin helhet. Efter dis-
kussion (Hellström & Sandberg) återstod åtta studier som infogades till översikten. Utöver sökning i 
databaser, genomfördes även en manuell sökning av referenslistor i relevanta studier och enstaka stu-
dier inkluderades på detta sätt. Genom dessa steg sorterades 102 slutligen relevanta studier ut vilka 
utgör grunden för föreliggande rapports beskrivning av stödformer till anhöriga. 
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ån

 e
n 

fy
si

sk
, p

sy
ki

sk
 

oc
h 

so
ci

al
 s

yn
vi

nk
el

 b
e-

sk
ri

va
 n

är
st

åe
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tå
en

de
  o

ch
 2

0 
nä
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på

 e
nk

ät
en

 v
id

 
sa

m
tl

ig
a 

fe
m

 ti
ll

fä
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 ä
r 

m
ul

ti
-

pr
of

es
si

on
el

l. 
 

H
uv

ud
sa

kl
ig

en
 in

-
te

gr
er

at
 s

tö
d.

  
V

år
dp

ro
gr

am
m

et
 in

kl
ud

er
ar

 e
tt

 a
vs

ni
tt

 o
m

 N
är

-
st

åe
nd

e 
oc

h 
et

t o
m

 D
ia

lo
ge

n 
m

ed
 s

vå
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så

 
fa

ll
 h

ur
 im

pl
em

en
te

-
ri

ng
en

 a
v 

et
t v

år
dp

ro
-

gr
am

 i 
pa

ll
ia

ti
v 

vå
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öe
nd

e 
oc

h 
de

ra
s 

fa
m

il
je

r 
oc

h 
nä
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hö
ri

ga
s 

be
ho

v 
av

 s
tö
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 ä

r 
hå
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