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Abstrakt

Det finns ett 6kande behov av palliativ vard idag vilket aven innebar att antalet
narstaende till palliativt vardade patienter 6kar. Socialstyrelsen framstallde 2012 ett
krav pa ett nationellt kunskapsstod dar socialtjansten tillsammans med hélso- och
sjukvarden tar stallning till hur stodet till narstaende bor utformas. Syftet med denna
litteraturstudie var att beskriva narstaendes erfarenheter av palliativ vard for att om
mojligt belysa de behov och 6nskemal narstaende har vid palliativ omvardnad av en
patient i livets slutskede. I litteraturstudien granskades och analyserades 10
vetenskapliga studier och tre 6vergripande teman framkom; Narstaendes oro och
onskemal; Narstaendes dnskemal i forhallande till halso- och sjukvarden och
Néarstaendes individuella 6nskemal och behov. Under dessa teman framkommer de
behov och dnskemal narstaende har, vilka bland annat ar vikten av stod fran familj,
vanner och halso- och sjukvarden, betydelsen av tillganglighet till halso- och
sjukvarden, vikten av att fa delta i varden samt att patienten far en vardig dod.

Nyckelord

Palliativ vard, Narstdende, Erfarenheter, Behov, Onskemal, Delaktighet

Lunds universitet

Medicinska fakulteten

Namnden for omvardnadsutbildning
Box 157, 221 00 LUND



Innehallsforteckning

INNENANISTOITECKINING ...veevvieiee ettt e s e et e st e e e s e et e e seeesseenraeenreeaneas 1
T a1 (oo [U 12 To] o SRR 2
o) o] =T T 11T = Vo [N SRSRPRR 2
BaKGIUNG. ... e 3
e T E= NV AAVZ: 1o [T 3

NF: 1S ¢= = g Lo L= oo [P 3
PEISPEKIIV ... 5

Y L( TP T TP TP P TP P TP P TP TP PTRPPRPTTPPRRTTIN 5
/1] (T P 5
(O = | USSP 6
DAtaiNSAMIING......coo i 6
D= 1= W= L a = 1Y 8
Forskningsetiska avVAGNINGAT ............uuiiiiiieriieie e e e e e e e e e e e e e ar e e e e 8
(ST 7= RPN 8
Narstdendes 0ro 0Ch ONSKEMAL ...........ccvieiiiiiiiiie ettt 9
Narstaendes onskemal i forhallande till hdlso- och sjukvarden ............ccccoveeeeevveeeennnee. 13
Narstadendes individuella 6nskemal och behov............cccoveeiiiiiiiiiiicicccec e, 16
DTS L ES1] o] o RPN 18
Diskussion av Vald METOA ...........ooeiiiiiiiiiei e e e e e e e e e earaaaas 18
Diskussion av framtaget reSURAL.............ccoooieeiiiiiii e 18
Slutsats och Kliniska IMPIKAtIONET ............uuiiiiiiiiiiiiiii i 21
Forfattarnas arbetsfordelNing...........oouuiiiii i 22
=] (=1 (=1 5T SRR 23

BIIBIJA L (2) -ttt 26



Introduktion

Problemomrade

Vard som ges i livets slutskede och syftar till att lindra den sista tiden i livet, kallas for
palliativ vard enligt World Health Organization (World Health Organization [WHO], 2012).
Det faktiska behovet av palliativ vard i Sverige &r svart att bedoma, da dataunderlaget i
nulaget ar for litet (Socialstyrelsen [SoS], 2012). Daremot kan begreppet palliativ vard, som
traditionellt fokuserat pa vard av doende patienter inom cancervarden (WHO, 2011), séttas i
forhallande till att antalet cancerdiagnoser per ar i Sverige okar. Under 1997 diagnostiserades
42 762 personer med cancer och 2009 diagnostiserades 54 611 personer med cancer (SoS,
1999, 2010). Denna 6kning av cancerdiagnoser ger ett 6kande behov av palliativ vard, som
idag dven inkluderar andra livshotande sjukdomar (SoS, 2012). Det 6kande behovet av
palliativ vard betyder dven att antalet narstaende till déende patienter ckar. Oavsett vilken
specialitet inom varden sjukskoterskan arbetar med kommer han/hon med stor sannolikhet att
mota narstaende till personer som ar i livets slutskede. Enligt Dumont et al. (2006) upplever
manga narstaende till déende patienter en hdg niva av psykiskt lidande. For att forhindra detta
psykiska lidande menar Dumont et al. (2006) att narstaende skall ha ratt till battre stod fran
halso-och sjukvarden. Aven Socialtjénsten skriver ”Det #r viktigt att hiilso- och sjukvarden
och socialtjansten tar stallning till hur ett stod till nidrstaende bor utformas” (SoS, 2012, s.10).
Moajligheten att tillgodose de behov néarstaende har vid vard av en déende patient kan kopplas
till deras upplevelser av den palliativa omvardnaden. Vidare forskning for att fa kannedom
om narstaendes upplevelser behdvs for att kunna utforma lampliga interventioner som kan
anvandas av sjukskoterskor for att stotta narstaende vid vard av en patient i livets slut (Grande
et al., 2009). Denna litteraturstudie amnar undersoka narstaendes erfarenheter av den
palliativa varden for att om majligt belysa de behov och dnskemal de har vid palliativ

omvardnad av en patient i livets slut.



Bakgrund

Palliativ vard

Traditionellt sett har den palliativa varden utformats utifran cancersjuka patienters behov.
Dock ska palliativ vard erbjudas pa lika villkor fér alla som ar i behov av den oavsett diagnos
(So0S, 2006; WHO, 2012). Palliativ vard &r individuellt anpassad vard menad for patienter
som ar i ett sjukdomsstadie dar bot inte langre ar mojlig. Malet ar att patienten ska fa en god
dod, vilket innebér att varden koncentrerar pa att ge den déende basta mojliga livskvalitet
genom att utga fran dennes 6nskan, behov och sjalvbestammanderatt (Onkologiskt centrum,
2005; So0S, 2012; Stewart, Teno, Patrick, & Lynn, 1999). Den palliativa varden delas in i tva
faser - en inledande, tidig fas och en senare, avslutande fas. Den tidiga fasen syftar till att ge
en livsforlangande behandling och sker oftast under en l&angre period. Den senare fasen &r
oftast kort, fran dagar till ndgon manad, och syftar till att lindra lidande och 6ka livskvalitet
for patienten och narstdende. Overgangen fran livsforlangande vard till lindrande vérd ar ofta
diffus och sker successivt under en langre period och bendmns som brytpunkten (SoS, 2012).
Denna litteraturstudie amnar undersoka narstaendes erfarenheter av den palliativa
omvardnaden i den avslutande fasen déar livsforlangande behandling &r avslutad och

omvardnaden har ett lindrande syfte.

Narstdendestod

Med hjalp av WHO:s definition av palliativ vard har Statens offentliga utredningar tagit fram
fyra hornstenar for palliativ vard, varav en beskriver néarstaendestod (SOU 2001:6). En del i
detta narstaendestod &r att erbjuda narstaende att delta i varden (a.a.) da deltagandet hjalper
dem att lattare ta till sig information (Sjukvardsupplysningen, 2012). Att ge stod till
narstaende sa att de kan delta och hantera situationen, samt att det stod som ges paverkar
narstaendes formaga att leva sig in i patientens upplevelse, ar darmed en del av patientens
palliativa omvardnad (Funk et al., 2010; Higginson & Gao, 2008). Socialtjanstlagen inforde ar
2009 att socialnamnden ska erbjuda stod till narstdende som vardar en patient
(Socialtjanstlagen 2001:453, kap. 5, 10 8). Aven i WHO:s definition av palliativ vard



redogors for att narstaende skall erbjudas stéd (WHO, 2012). Socialstyrelsen har 2012
framstallt ett nationellt kunskapsstod innehallande nationella riktlinjer, vagledning och
indikationer for hur god palliativ vard ska ges. Dar utvecklas att socialtjansten tillsammans
med hélso- och sjukvarden maste ta stallning till hur ett sadant stod till narstaende skall
utformas (SoS, 2012).

| hérnstenen narstaendestdd, beskrivs aven vikten av att stod till narstaende ska ges bade
under sjukdomstiden och efter patientens bortgang (SOU 2001:6). Aven i WHO:s definition
av palliativ vard menas att narstaende ska erbjudas organiserat stod sa att de pa basta méjliga
satt kan hantera sin situation bade under sjukdomstiden och efter dodsfallet (WHO, 2012).
Narstaende har ett behov av att samtala med nagon och att bryta ensamheten efter patientens
bortgang och bor darfor erbjudas tid for samtal en tid efter det att patienten har avlidit (SOU
2001:6). Erfarenheter fran sjukvardspersonal visar att det ofta finns ett gott stod strax efter det
att patienten avlidit men att detta stod inte uppratthalls (a.a.). Enligt Dumont et al. (2006)
upplever halften av de narstaende en hog grad av psykiskt lidande. Namnda forfattare menar
att den psykiska stress och borda som nérstaende upplever under sjukdomstiden kan ha
betydande negativ paverkan pa den narstaendes hélsa efter patientens dod. Darfor bor
forhindrande av narstaendes psykologiska lidande vara en integrerad del av god palliativ vard

(a.a.).

Det behov av omsorg narstaende har kan skilja sig, da de handlar om behov som ér relaterade
till antingen relationen mellan narstaende och patient, den narstaendes individuella behov
eller situationen av att varda patienten. Saledes kan vissa behov vara gemensamma for alla
narstaende som vardar en patient, medan andra behov kan vara unika fran person till person
eller varierar utifran relationen, till exempel om det ar foraldrar som vardar sitt barn eller en
make som vardar sin maka (Funk et al., 2010; Soothill et al., 2003; SoS, 2012). Olika behov
kan vara en anledning till problematiken med att hitta specifika omvardnadsinsatser som
passar till alla individer (Candy, Jones, Drake, Leurent & King, 2011). En jamforelse av
narstaendes upplevelser av palliativ omvardnad kréaver dven att begreppet néarstaende
definieras. | forelagd studie omfattar begreppet narstaende vuxna personer, d.v.s. 18 ar eller

aldre, i den narmsta familjen samt vanner till den som vardas.



Perspektiv

Palliativ omvardnad bestar av flera olika relationer, dar sjukskoterskan ger omsorg inte bara
till den sjuke utan aven till dennes narstaende. Omsorgen baseras pa och utvarderas av
individens upplevelse av omsorgen, men maste skiljas beroende pa om det ar den sjuke eller
den narstaende som star i fokus. Omsorgen for exempelvis narstaende inom palliativ vard kan
darmed formas pa flera olika satt och ibland kan det ej faststéllas vilket specifikt satt som ar
bast (Candy et al., 2011). Enligt Kari Martinsens omsorgsteori ar patienten en person som av
sjukdom eller annan anledning behéver omsorg, ett behov som enligt fenomenologin baseras i
individens egen upplevelse av sin situation (Kirkevold, 2000). Enligt fenomenologin beskrivs
varlden utifran individens eget medvetande eller som nagonting upplevt av individen sjalv
och aven mojligen av andra. Genom ett fenomenologiskt synsatt kan manniskan forsta och till
viss del forklara personers satt att reagera och agera i olika situationer (Psykologiguiden,
2013).

Syfte

Syftet med denna litteraturstudie ar att beskriva de erfarenheter narstaende har av palliativ

vard i livets slutskede, avseende behov och 6nskemal.

Metod

For att uppna studiens syfte valdes en litteraturstudie som metod. Enligt Polit & Beck (2006)
ar litteraturstudier ett satt for sjukskoterskestudenter att skaffa kunskap inom omraden som for
dem &r okanda. Andra anvandningsomraden for en litteraturstudie &r som grund till vidare

forskning eller som stdd for vidareutveckling av en verksamhet (a.a.).


http://www.psykologiguiden.se/www/pages/?Lookup=medvetande

Urval

Litteratursdkningar utfordes i databaserna PubMed och Cinahl. Pubmed innefattar databasen
Medline. Medline visar artiklar fran cirka 32 000 tidskrifter och omfattar omraden som
omvardnad och medicin. Cinahl visar artiklar fran éver 600 tidskrifter och ungeféar 65 procent
ar riktade mot omvardnad. (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2006).

Sokning i PubMed genomfdrdes med MESH-termerna Terminal Care, Family, Experience
och Perception. Vid sokning i Cinahl anvandes databasens egen synonymordbok for att fa
fram sokord och de som anvéndes var Teminal Care, Family, Experience och Perception.
Inklusionskriterierna vid sokning var studier publicerade fran och med 2003, engelsksprakiga
samt att de beskriver narstaendes upplevelser eller behov vid palliativ vard.
Exklusionskriterier var studier som omfattade patienter eller narstaende under 18 ar samt
studier som ej var godkéanda av en etisk kommitté.

For att bedoma studiernas kvalité anvandes exempel pa protokoll for kvalitetsbedomning av
studier enligt Willman et.al. (2006). I protokollet for kvalitativ metod togs punkten ”genereras
teori?” bort. Protokollet for kvantitativ metod modifierades genom att punkterna
”Analyserade i den grupp som de randomiserades till?”” och ”Blindning av
patienter?/vardare?/forskare?” togs bort. Utifran granskningsprotokollen klassades varje
studie som bra-, medel- eller dalig kvalité. Forst granskades samtliga studier individuellt av
varje forfattare och sedan jamfordes dessa for att undvika felbedémning. Totalt granskades 18
studier, av dessa bedomdes tre som dalig kvalité och exkluderades. Ytterligare fem studier
exkluderades da de vid narmare granskning inte uppfyllde samtliga inklusionskriterier och 10
studier inkluderades i resultatet. Inkluderade studier finns sammanfattade i bilaga 1 samt ar

markerade med * i referenslistan.

Datainsamling

Tv4& av de inkluderade studierna aterfinns i sokresultatet fran bada databaserna och &r darfor

markerade, med (x) for den ena studien respektive (y) for den andra, i tabellerna. Totalt
inkluderades 10 studier i resultatet fran tabell 1 och 2.



Sokning i PubMed, Tabell 1, avgransades genom att limits pa Publication Dates: 10 years
och Ages: 19+ years anvéandes. Vid kombinationen av Teminal Care, Family och Experience
gjordes en andring till limit Publication Dates: 5 years och Ages: 19+ years for att minska

antalet traffar.

Tabell 1. Sokresultat Pubmed.

Databas Sokord Tréaffar Urval 1 Granskade Inkluderade
Pubmed studier
#1 Terminal Care 5599 0 0 0

#2 Family 107496 |0 0 0

#3 Perception 85635 |0 0 0

#4 Experience 86207 0 0 0

#5 #1 AND #2 AND #3 | 67 8 5 3 (x)

#6 #1 AND #2 AND #4 | 161 7 7 3(y)

Sokning i Cinahl, Tabell 2, avgransades genom att limits pa Published Date from: 2003-2013
och Age Groups: All Adult anvandes.

Tabell 2. Sokresultat Cinahl

Databas Sokord Traffar Urval 1 Granskade Inkluderade
Cinahl studier

#1 Terminal Care 2066 0 0 0

#2 Family 27007 |0 0 0

#3 Perception 12070 |0 0 0

#4 Experience 22931 0 0 0

#5 #1 AND #2 AND #3 | 33 8 4 3 ()

#6 #1 AND #2 AND #4 | 130 8 4 3(y)




Data analys

Resultatet ar framtaget genom flera steg. Forst har forfattarna, oberoende av varandra, utifran
studiens syfte markerat och plockat ut det som ansetts relevant i varje inkluderad studie.
Sedan har detta jamforts mellan forfattarna for att sdkerstélla en gemensam tolkning av
materialet. Darefter har forfattarna individuellt sorterat materialet i teman for att till sist

jamfdra och diskutera fram den slutgiltiga redovisningsformen.

Forskningsetiska avvagningar

De etiska aspekter som maste ingd i en litteraturstudie innefattar en granskning av de studier
som skall anvandas, da dessa maste vara godkanda av en etisk kommitté. Studier utan sadant
godkannande bor darfor exkluderas. Det ar dven viktigt att redovisa samtliga studier som
samlats i urvalsprocessen, inte endast de som stoder forfattarens egen asikt (Forsberg &
Wengstrom, 2008). Dessutom var valet av metod for denna studie ett etiskt Overvégande. Att
gora en empirisk studie om slutskedet av palliativ vard utifran valt syfte, innebar att fraga
narstaende om upplevelsen av en, for dem nara, persons bortgang. Eftersom doden ar ett
kansligt amne valdes istallet att gora en litteraturstudie, som sammanfattar redan samlat

material av kanslig natur.

Resultat

Att vara narstaende till en patient som vardas palliativt innebar att hantera en situation som
bestar av flera olika dimensioner, vilka redovisas i tre 6vergripande teman, Narstaendes oro
och 6nskemal; Narstaendes nskemal i forhallande till halso- och sjukvarden och
Narstaendes individuella 6nskemal och behov. Dock &r dessa inte fristaende fran varandra
utan utgor tillsammans en helhet som inte gar att dela pa, vilket ar viktigt att beakta vid
lasande. | texten syftar narstdende endast pa de personer som har deltagit i de granskade

studierna.



Narstadendes oro och dnskemal

Relationen mellan narstdende och 6vrig familj, vanner samt patienten, kan vara ett stod for
narstaende (Andersson, Ekwall, Hallberg & Edberg, 2010; Dumont, Dumont & Mongeau,
2008; Khan Joad, Mayamol & Chaturvedi, 2011; Milberg & Strang, 2004; Mossin &
Landmark, 2011). Dumont et al. (2008) intervjuade narstaende som skott varden av en patient
med obotlig cancer, for att undersoka de huvudsakliga faktorer som paverkade deras
sorgeprocess. Studien inkluderade 18 narstaende i aldrarna 33 till 75 ar, varav 61 procent var
kvinnor. Intervjuerna gjordes mellan fyra till fem manader efter det att patienten avlidit.

Narstaende beréttar att socialt stod under patientens vardtid minskade angest och oro (a.a.).

Studien utford av Khan Joad et al. (2011) syftar till att bedoma narstaendes behov vid vard av
en obotligt sjuk cancerpatient. De flesta av de 54 intervjuade narstaende var mellan 30 till 60
ar och de intervjuades tre till sex manader efter patientens bortgang. | studien (a.a.) skildras
att vissa narstaende delade sin oro och angest med antingen véanner eller familj och dven
Andersson et al. (2009) belyser stod i sin studie dar upplevelsen av att vara narstaende till en
aldre doende patient benamns. Intervjuerna gjordes mellan en och en halv till 13 manader
efter patientens bortgang, 17 narstaende intervjuades varav 11 var kvinnor. Resultatet visar att
uppmarksamhet fran omgivningen till narstaendes situation kunde ge dem styrka och en dkad
formaga att orka med situationen. Stod var saledes viktigt for narstaende och kunde ges av

andra personer i samma situation samt som vardaglig omtanke fran familj och vanner (a.a.).

Milberg och Strang (2004) utforde en studie med malet att beskriva och forklara innebdrden
av narstaendes begriplighet” och “hanterbarhet” utifrén Antonovskys teori ”Sence of
Coherence”. Totalt 19 néarstaende i dldrarna 45 till 78 ar intervjuades under den palliativa
vardtiden, varav 10 var kvinnor och nio var man. Néarstaende beskriver i denna studie (a.a.) att
de upplevde emotionellt stod vid social kontakt med familj, vanner eller patienten. Dessutom
kunde stod fran vanner vara praktiskt, sdsom att de besokte patienten nar narstaende sjalva
inte hade mojlighet att vara dar. Mossin och Landmark (2011) intervjuade atta narstaende till
patienter som avlidit pa sjukhus. Intervjuerna utfordes tva till fyra manader efter patientens
bortgang. Syftet med studien var att fa en djupare forstaelse av narstaendes upplevelse av att
narvara pa sjukhus under patientens sista levnadsdagar samt att 6ka kunskapen infor

forbattring av palliativ vard i relation till narstaende. Samtliga deltagare var ankor till



patienten och i dldrarna 55 till 82 ar. Studien belyser vikten av samhérighet, d.v.s. att
narstaende som upplevde stod av samhdrighet med 6vriga familjemedlemmar, genom det far

praktiskt och emotionellt stéd i sin situation (a.a.).

Milberg och Strang (2004) skildrar sddant som for narstaende symboliserar att patienten
narmar sig déden. De &mnen som patienten véljer att prata om med narstaende, samt symtom
sasom till exempel smarta, illamaende och utmattning ar sddana symboler. Studien utford av
Hasson et al. (2010) syftade till att undersoka narstaendes erfarenheter av palliativ vard for
patienter med Parkinsons sjukdom. Intervjuer genomfordes med 15 narstaende i aldrarna 55
ar eller aldre, varav 11 var man. Intervjuer utfordes sex till 24 manader efter patientens
bortgang. Studien visar att samtliga narstdende kande oro av att se patientens fysiska och
psykiska forsamring (a.a.). Andersson et al. (2010) beskriver pa liknande stt att patientens
fysiska forandring, sasom férsamrad andning och sankt medvetande, upplevdes som
skrammande for de narstaende. Patientens kroppsliga symtom, sdsom forsamrat
allmantillstand, men &ven patientens val av samtalsémne paverkade nérstaende som kande
stress, oro och angest under vardtiden (Andersson et al., 2010; Hasson et al., 2010; Milberg &
Strang, 2004). Enligt Herber, Schulz, Copeland och Arnold (2008) kan det finnas ett behov
for narstaende att forsta patientens symtom. | studien intervjuades 33 narstaende med syftet
att fa kannedom om de fragor narstaende vill diskutera med vardpersonal for att forbereda sig
sjalva infor patientens bortgang. De intervjuades alder var 20 till Gver 70 ar och 27 var
kvinnor. De flesta samtal utférdes inom ett ar efter det att patienten avlidit, dock intervjuades
sex narstaende under patientens vardtid. Namnd studie (a.a.) visar att narstaende vill stalla

fragor till vardpersonal om inneborden av patientens kroppsliga symtom.

Forandringar i patientens vard paverkade narstaendes erfarenhet av varden (Dumont et al.,
2008; Khan Joad et al., 2011; Milberg & Strang, 2004). Milberg och Strang (2004) beskriver
att information om patientens 6kade behov av professionell vard i hemmet symboliserade att
patienten narmade sig doden. Pa liknande sétt visade studien utférd av Dumont et al. (2008)
att narstaende upplevde negativa kanslor nar patienten flyttades fran vard i hemmet till
hospice eller sjukhus. Dock kunde de narstaende aven uppleva att patientens flytt till sjukhus
ar en mojlighet till battre vard (Khan Joad et al., 2011). Tillgangen till professionell hjélp i
hemmet var enligt de narstaende lag, trots det 6nskade Gver halften av de intervjuade att

patienten skulle vardas i hemmet (a.a.).
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Att fa narvara vid patientens bortgang men ocksa att detta tillfalle upplevs som vardig for
patienten visade sig viktigt for narstaende (Andersson et al., 2010; Carlander et al., 2011;
Dumont et al., 2008; Hawker et al., 2006; Mossin & Landmark, 2011). Hawker et al. (2006)
utvarderar kvaliteten av den palliativa varden pa sma sjukhus. Totalt 51 narstaende, till
avlidna patienter som vardats pa sex olika sma sjukhus i Storbritannien, intervjuades mellan
sex till 12 manader efter patientens bortgang. Studien belyser narstaendes erfarenheter
kopplade till de fall da de inte var narvarande vid patientens dod. De var upprorda men
uppskattade vardpersonalen som vid tillfallet for doden var extra snalla, 6dmjuka och varma i

sitt bemdtande. De uppskattade dven att de fick svar pa alla sina fragor om doden.

Andersson et al. (2010) redogor for att narstdendes behov av att narvara 6kade nar doden var
nara for patienten och att det var extremt viktigt for narstdende att fa avsluta livets resa med
patienten pa ett stillsamt och vérdigt sétt samt att det var stéttande att ha fatt leva ett langt och
rikt liv med patienten. Liknande framstaller Dumont et al. (2008) att narstaendes narvaro samt
att patientens bortgang upplevs som vardig ar faktorer som bidrar till narstaendes stod i
sorgearbetet. Att ’narvara” beskrivs dven av Carlander, Sahlberg-Blom, Hellstrom och
Ternestedt (2011), som undersoker vardagssituationer som kan paverka narstaendes sjalvbild
da de ger vard till en patient i hemmet. Intervjuer utférdes sex till 12 manader efter patientens
bortgang. Totalt 10 narstdende i aldrar 36 till 71 ar intervjuades, varav sju var kvinnor. |
studien framkom att da doden oundvikligt narmade sig, kdandes det bra for narstdende att vara
tillsammans och dérmed dela tankar och kanslor med patienten. Mossin och Landmark (2011)
beskriver att alla narstaende ville vara narvarande vid patientens bortgang och att det aven var

viktigt for dem att spendera tiden direkt efter doden hos patienten for att ta farval.

Det ar viktigt for narstaende att vara kanslomassigt forberedda pa, samt informerade infor
patientens bortgang (Dumont et al., 2008; Hasson et al., 2010; Herber et al., 2008; Rhodes,
Mitchell, Miller, Connor & Teno, 2008). | Herber et al. (2008) framstalls att narstaende vill
stalla fragor till vardpersonal om doden, bade praktiska och religiosa. Dumont et al. (2008)
belyser att narstaende beskrev det som stottande nar de var kansloméssigt forberedda infor
patientens dod. Svarigheter for narstaende att fa information beskrivs av Hasson et al. (2010),
som att manga av de intervjuade kande sig 6verraskade av hur snabbt patienten gick bort och
uttryckte ett behov av att vara battre forberedda for hur sjukdomen normalt fortskrider.
Rhodes et al. (2008) amnade identifiera, utifran narstaendes perspektiv, vilka vardprocesser

som associeras med hogre tillfredsstéllelse av den palliativa varden. Narstaende till patienter
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som avlidit kontaktades en till tre manader efter patientens bortgang. Undersokningen bestod
av ett frageformular som besvarades av totalt 116 974 narstaende. Studien visade att
narstaende som tyckte att de blivit tillrackligt informerade infor patientens dod samt kéande att
patienten fick adekvat smértlindring, med 6kad sannolikhet, skattade den totala upplevelsen

av varden som bra (a.a.).

Att fa mojlighet att delta i varden av patienten, fysiskt och kanslomassigt, kan vara viktigt for
narstaende (Andersson et al., 2010; Carlander et al., 2011; Dumont et al., 2008; Hasson et al.,
2010; Mossin & Landmark, 2011). Carlander et al. (2011) redogor att alla narstaende uppgav
att deras deltagande var naturligt. De beskrev att det inte fanns nagot annat val an att delta, da
det var en chans att vara nara patientenen. Dessutom ansag narstaende att huvudansvaret for
patientens vard var deras. Samma tanke gors i Hasson et al. (2010) dar det framstalls att
narstaende inte ville lamna Gver varden av patienten till nagon annan, liksom ett behov att
alltid narvara om nagot skulle handa. Relationen med patienten speglas av Dumont et al.
(2008) som belyser att narstdende ansag det positivt nar relationen och kommunikationen med
patienten kunde bevaras sdsom den var innan sjukdomen. Liknande beskrivs i Mossin och
Landmark (2011) som skildrar att narstaende har behov av kontinuitet i relationen med
patienten. De narstaende var involverade i patientens vard, vilket de ansag viktigt men aven
som en naturlig fortsattning pa relationen med patienten. Andersson et al. (2010) belyser att,
nar deltagande i varden inte var mojligt for narstaende sa skapade detta kéanslor av skuld och
otillfredsstallelse, samtidigt som de upplevde oro for att patienten kanske inte fick den vard
som behdvdes.

Deltagande i varden kan dven ha negativa effekter om narstaende sétter sig sjalv och sitt eget
liv at sidan, till fordel for patientens behov och vilja, vilket kan leda till social isolering och
att de narstaendes fysiska och psykiska hélsa forsamras (Andersson et al., 2010; Carlander et
al., 2011; Dumont et al., 2008; Hasson et al., 2010; Khan Joad et al., 2011; Mossin &
Landmark, 2011). Andersson et al. (2010) visar att narstaende fokuserade pa samt anpassade
sina egna liv utifran patientens behov och énskemal. Ovan namnda beteende resulterade i
negativa konsekvenser, till exempel belyser Dumont et al. (2008) att da nérstaende satte sin
vilja at sidan, sa 6kade deras psykiska och emotionella bérda. Dessutom paverkades
sorgearbetet, efter patientens bortgang, negativt. Aven Mossin och Landmark (2011) lyfter
fram negativ paverkan for narstaende da patientens behov var huvudfokus och deras egna

behov sattes i andra hand, vilket resulterade i fysisk och psykisk utmattning. Social paverkan
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pa de narstaende beskrivs av Khan Joad et al. (2011) sdsom att narstaende inte hade tid for sig
sjalva, att all energi gick till patientens vard och att relationen med 6vrig familj darmed blev
lidande. Ett liknande exempel visar Hasson et al. (2010) som beskriver att narstaende
upplevde ett 6kande krav av att vara vardare for patienten, vilket paverkade flera aspekter av
deras egna liv. Planer for framtiden kunde till exempel inte goras och de hade ingen tid for ett
eget liv samt led av fysisk, psykisk och emotionell utmattning. Carlander et al. (2011) redogor
att narstaende beskrev vardandet av patienten som en komplex och kravande situation. En
vanlig strategi som narstaende anvander for att hantera situationen var att satta patientens

behov fore deras egna, vilket i sin tur minskade narstaendes personliga utrymme.

Narstaendes onskemal i forhallande till halso- och sjukvarden

Om narstaende sjalva utfor en del av patientens vard kan de fa hjalp via praktisk traning
(Dumont et al., 2008; Khan Joad et al., 2011; Hasson et al., 2010; Milberg & Strang, 2004). |
studien utford av Hasson et al. (2010) uppgav till exempel de nérstdende problem att fa
kontakt med halso- och sjukvarden. De uttryckte att de var i behov av specifika rad och
traning for att uppfylla rollen som vardare. Liknande problem med att fa stod fran hélso- och
sjukvarden beskrivs i Khan Joad et al. (2011) som aven redogdr att majoriteten av narstaende
kénde ett behov av traning i hur patienten skulle vardas. Dumont et al. (2008) framstaller att
narstaende fick tillgang till hjalp av halso- och sjukvarden. Narstaende berattade att nar de
kénde kompetens i sin roll som vardare, utvecklades de som person vilket underléttade
situationen. Aven Milberg och Strang (2004) belyser att kanslan av kompetens och att fa vara
en resurs som bidrar till patientens vard, gav positiv paverkan for narstaendes kansla av
delaktighet.

Narstaende kan ha behov av att fa information fran hélso- och sjukvarden. Information som
kan efterlysas ar sadan som innefattar patientens tillstand, vilken hjalp som finns att fa for
bade patienten och narstaende samt hur och vem som ska kontaktas i olika situationer
(Andersson et al., 2010; Dumont et al., 2008; Hasson et al., 2010; Herber et al., 2008; Khan
Joad et al., 2011; Mossin & Landmark, 2011; Rhodes et al., 2008). Khan Joad et al. (2011)
visar att det for narstaende ar viktigt att veta vad de ska gora och vem de ska kontakta om
patienten forsamras akut. | Herber et al. (2008) redogors for fragor som narstaende 6nskar

stalla till halso- och sjukvardspersonal. Dessa fragor handlar bland annat om vad som hander
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med patienten, var information finns att nd och vilka behov patienten har. Dessutom berors att
osakerhet i hur fragor ska stallas kan vara ett hinder till varfor narstaende inte stéller vissa
fragor (a.a.). Att bli informerad ar for narstaende positivt, vilket Mossin och Landmark (2011)
belyser. Narstaende berattade i namnd studie att de kande sig narvarande genom att veta exakt
vad som hande med patienten. Vidare skildras det av Andersson et al. (2010) att narstaende
som far lite eller ingen information om den planerade varden fér patienten, upplever kanslor
av att vara oviktig och exkluderad fran varden. Dessutom visar Rhodes et al. (2008) att
narstaende var néjdare med situationen om de blev regelbundet informerade. Behovet av
information fran hélso- och sjukvardspersonal bendamns &ven av Dumont et al. (2008) som en
vital del av de narstaendes situation. Hasson et al. (2010) belyser att de narstaende saknade
information om ytterligare mojligheter till stod och att sddan information hade hjalpt dem

under den palliativa vardtiden.

Psykiskt stod kan uppfylla narstaendes behov av emotionellt och/eller religios vagledning
(Dumont et al., 2008; Herber et al., 2008; Milberg & Strang, 2004; Mossin & Landmark,
2011). Herber et al. (2008) skildrar de fragor narstaende vill stalla till halso- och sjukvarden
avseende psykologiska och religiésa problem. Emotionellt stdd framstalls av Milberg och
Strang (2004), som en av de viktigaste formerna av stod for narstaende samt att detta stod
bland annat ges av hélso- och sjukvards personal. Dumont et al. (2008) beskriver att en del av
det professionella stodet innebar att lyssna pa narstdende och Andersson et al. (2010) belyser
att narstadende som blev bekraftade och hérda av personal fick styrka i sin situation. Av
Mossin och Landmark (2011) redogors for det faktum att bra stod enligt de narstaende var nar
personal visade hansyn till narstaende, till exempel genom fysisk kontakt och samtal, samt var

tillgangliga och flexibla i bemé&tandet med de narstaende.

Majligheten for narstaende att komma i kontakt med hélso- och sjukvarden kan paverka deras
erfarenhet av den palliativa varden (Andersson et al., 2010; Hasson et al., 2010; Hawker et al.,
2006; Khan Joad et al., 2011; Milberg & Strang, 2004; Mossin & Landmark, 2010). Hawker
et al. (2006) beskriver att mojligheten for narstaende att komma och ga som de vill upplevdes
som positivt. Dessutom jamfors sma lokala sjukhus med stora regionala sjukhus. Narstaende
var till exempel missndjda med de storre sjukhusen da dessa hade lagre tillganglighet och
samre atmosfar an lokala mindre sjukhus. Nérstaende upplevde aven att personal pa de
mindre sjukhusen brydde sig mer om patienten an sjukskoterskor pa de storre (a.a.).

Tillganglighet beskrivs dven av Milberg och Strang (2004) som redogor for att narstaende

14



upplevde det positivt nar halso- och sjukvarden var latta att kontakta dygnet runt oavsett
anledning. Svarigheter att komma i kontakt med halso- och sjukvarden beskrivs av Andersson
et al. (2010). Narstaende beskrev en kamp i kontakten med hélso- och sjukvarden, dér det var
svart att fa tillrackligt med stod och vard (a.a.). Aven Hasson et al. (2010) berér svarigheter i
kontakten med halso- och sjukvarden, till exempel berattade de narstaende att de skotte all
vard i hemmet utan professionellt stod, trots att sadant stod sags som ovarderligt, pa grund av
langa vantetider (a.a.). Mossin och Landmark (2011) beskriver en situation dar patienten
vardas pa sjukhus och de narstdende upplevde att de behdvde “st6tta” personalen med
praktiskt hjalp riktat till patienten, sasom matning, for att sjukhusets resurser var begransade
och personalen var upptagna med annat. Ett exempel pa forsvarad tillgang till halso- och
sjukvarden visar dven Khan Joad et al. (2011) som beskriver att de narstdende som inte fick
tillgang till stod fran sjukskaterskor ansag att 6kad tillgang skulle forbattrat varden for

patienten.

Hur kommunikationen mellan narstdende och hélso- och sjukvardens personal fungerar kan
paverka narstaende (Andersson et al., 2010; Carlander et al., 2011; Hasson et al., 2010;
Hawker et al., 2006; Herber et al., 2008; Milberg & Strang, 2004; Mossin Landmark, 2011;
Rhodes et al., 2008). Herber et al. (2008) redogor till exempel for hinder till kommunikation.
Om personalen uppfattas som icke trovérdig kan detta paverka narstaende, genom att de inte
staller frdgor som de behdver fa svar pa. Dessutom kan narstaende kdnna en oro for att verka
okunnig, vilket blir ett hinder nar personal anvander medicinska termer och narstaende inte
vagar fraga utan istillet latsas forstd. Aven Carlander et al. (2011) belyser att nar personal
forutsatter att narstaende kan och forstar sadant som de egentligen inte forstar, skapas kanslor
av otillracklighet hos de nérstaende. Hasson et al. (2010) framstaller att narstaende beskrev
kommunikationen med hélso- och sjukvardens personal som okordinerad och splittrad, vilket
resulterade i flera negativa upplevelser for narstaende. Sadana negativa upplevelser var bland
annat osékerhet i vilka uppgifter halso- och sjukvarden har, att narstaende endast kom i
kontakt med personal ibland, samt att denna kontakt endast fokuserade pa medicinska
aspekter med lite eller inget psykiskt stod eller hanvisning till var sadan hjalp kunde tillgas.
Narstaende fick dessutom agera mellanhand i kommunikationen mellan olika personalgrupper

i vardkedjan (a.a.).

Hur personal kommunicerar med nérstaende och patienten beskrivs som viktigt av Mossin

och Landmark (2011). Att bli bemdtt som en person som ar nagon utdver narstaende eller
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patient och att kdnna samhdrighet med personalen beskrevs som vitalt for att gora narstaendes
situation lattare (a.a.). Andersson et al. (2010) beskriver att narstaende ville vara en aktiv del
av varden och att det uppfattades som negativt nar detta inte gick. Narstaende kunde kéanna sig
ignorerade av personalen, vilket forsvarade kommunikationen. Av Milberg och Strang (2004)
redogors for det faktum att narstaendes upplevelser paverkas av det personalen gor och sager.
Exempelvis kunde nérstaende tolka personalens beteende i att paborja en ny behandling som
att patienten troligen kommer leva ett tag till (a.a.). Hur personalens beteende upplevs av de
narstaende beskrivs dven av Hawker et al. (2006), som redogor for att narstaende upplevde att
sjukskaterskorna var sa upptagna med pappersarbete att de inte hade tid att ge de narstaende
den uppmarksamhet som de 6nskade. Istallet utférdes varden till stor del av icke-legitimerad
personal vars kompetens varierade. Vikten av att narstaende uppfattar personalen som
kompetent berdrs av Rhodes et al. (2008), som belyser att nar narstaende upplevde
personalens kunskap om patienten, som tillracklig for att kunna ge béasta mojliga vard, sa
paverkades narstaendes totala upplevese av varden positivt.

Narstaendes individuella 6nskemal och behov

Narstaendes upplevelse av situationen kan paverkas av de kunskaper, erfarenheter och
instéllningar som de har (Dumont et al., 2008; Khan Joad et al., 2011; Milberg & Strang,
2004). | studien utford av Dumont et al. (2008) beskrivs till exempel hur de nérstaendes
attityd kan paverka den egna upplevelsen. Aven de nérstdende som fick insikt i sina egna
begransningar uppfattade detta som positivt, da insikten 6kade deras formaga att inse behov
av, samt att ta emot, stod fran andra. Narstaende som tidigare hade genomgatt sorgearbete
upplevde denna erfarenhet som positiv samt en kélla till 6kad kompetens i den aktuella
situationen. Dessutom ndmns religion som en del i stodet, dock var alla utom en deltagare i
namnd studie aktivt religios. Religionens betydelse berdrs &ven av Khan Joad et al. (2011)
som beskriver att narstaende ansag religionen som den viktigaste kallan till styrka i deras
situation. Milberg och Strang (2004) redogor for hur livsuppfattningar, sasom religion eller
uppfattningen att livet ska vara rattvist, kunde paverka narstaendes hantering av situationen.
De narstaende paverkades, negativt eller positivt, beroende pa om situationen stamde Gverrens
med deras uppfattning och forestallning av hur situationen skulle vara. Till exempel
paverkades de narstaende negativt om de hade forestéllningen att livet skulle vara rattvist
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medan situationen upplevdes som orattvis. Aven tidigare kunskap, speciellt om sjukdom och
dod, anvandes av narstaende for att skapa forstaelse for situationen (a.a.).

Att vara en del av patientens vard kan upplevas som en borda for narstaende, bade psykiskt
som fysiskt (Andersson et al., 2010; Carlander et al., 2011; Dumont et al., 2008; Hasson et al.,
2010). Andersson et al. (2010) beskriver att narstaende upplevde sin situation som vardare
som energikravande. Trots detta utforde de varden, vilket for flera narstaende resulterade i
sjukskrivning efter patientens dod. Aven deras tankar om sitt eget liv paverkades av
patientens forsamrade hélsa (a.a.). Narstaendes forsamrade halsa skildras dven av Hasson et
al. (2010), som redogor for att narstaende sjalva behovde vard for aterhamtning, nar bérdan
av att vara vardare blev sa stor att de brét ihop och darmed inte klarade av att uppfylla
vardrollen. | denna studie utfordes dock varden av narstaende med lite eller inget stod fran
andra. Carlander et al. (2011) beskriver att narstaende berattar om situationer dér de inte
kande igen sig sjélva eller hur de agerade. Trétthet och stress pa grund av vardarrollen,
resulterade till exempel i ilska som riktades mot évriga familjemedlemmar. Enligt Dumont et
al. (2008) kan narstaendes kanslor av utmattning skapa en oséakerhet infor den egna hélsan
och tankar att de kanske inte kan fortsatta delta i varden. Osakerheten i att kunna fullfélja
varden utgjorde en konstant psykisk och emotionell borda for narstaende (a.a.).

Narstaendes installning till patientens lidande kan paverka narstaende bade nar patienten ar
vid liv och efter dennes bortgang (Andersson et al., 2010; Carlander et al., 2011; Hasson et
al., 2010; Mossin & Landmark., 2011). | studien av Andersson et al. (2010) beskriver vissa
narstaende en vilja att paskynda doden for att minska patientens lidande, vilket i vissa fall var
kopplat till patientens tidigare vilja "att inte ligga i singen som ett paket”. Bordan av att se
patienten lida berdrs &ven av Mossin och Landmark (2011) som belyser att nar patienten
tillstand forsamrades, forandrades narstaendes syn pa doden gradvis till att betrakta doden
som lindring for patienten. Hasson et al. (2010) framstéller att narstadende kan ha en 6nskan att
patienten far do snabbt och utan smarta, samt att de efter patientens dod fann trost i att
patienten inte langre behovde lida. Narstaendes upplevelse av lidande kan, enligt Carlander et
al. (2011), skapa oro och borda for dem och tankar som att forkorta patientens liv eller dricka
alkohol for att fa bort negativa kanslor, beskrivs som olika strategier narstaende kan tanka sig

for att fjarma sig ifran upplevelsen av patientens lidande.
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Diskussion

Diskussion av vald metod

Valet av studiemetod &r relaterat till syftet med studien. Att utfora en empirisk studie med
liknande syfte, exempelvis en kvalitativ intervjustudie, kraver att fraga personer om en svar
period i deras liv. Som oerfarna forfattare av en litteraturstudie anser forfattarna av denna
studie att det ar ett olampligt &mne att gora en forsta empirisk studie pa. Via en litteraturstudie
tillats amnet granskas utan risk for 6kad borda hos de personer vars erfarenheter undersoks.
Dessutom tillater en litteraturstudie sammanstallning av erfarenheter fran narstaende i andra
lander an Sverige. | denna studie inkluderades totalt tio artiklar fran tre olika varldsdelar;
USA och Kanada fran Nordamerika; Sverige, Norge och Storbritannien fran Europa; Indien
fran Asien. Fler studier utférda i andra vérldsdelar kan eventuellt 6ka generaliserbarheten.

Inkluderade artiklar patraffades i databaserna PubMed och Cinahl. Forfattarnas begransade
erfarenhet av att soka i databaser samt laga kunskap om @mnet kan ha utgjort ett hinder.
Storre erfarenhet hade eventuellt resulterat i ett bredare material fran fler relevanta kallor.
Liknande kan forfattarnas begransade erfarenhet av kvalitetsgranskning av artiklar resulterat i
inklusion av sadana studier som en mer erfaren forskare hade exkluderat. Av de inkluderade
studierna var nio kvalitativa och en kvantitativ. Fler kvantitativa studier kan eventuellt utgjort
en ytterligare bredd till denna studie. Redovisningen av en av de studier utford med kvalitativ
ansats gjordes utifran en teoretisk ram (Milberg & Strang, 2004) vilket forsvarade
jamférandet med de Ovriga studierna. Samtidigt kan det utgdora en styrka att majoriteten av de
inkluderade studierna ar utférda och redovisade pa relativt liknande sétt, da jamforelser av

dem blir tydliga.

Diskussion av framtaget resultat

Att familj och vanner kan utgora ett stod for narstaende namns i ett flertal studier. Dock ger

endast en studie (Mossin & Landmark, 2011) exempel pa vad sadant stod kunde vara, medan

18



resterande fokuserar pa hur familj och véanners stod hjalper narstdende utan att relatera till vad
for sorts stod de gav. Stod fran familj och vanner &r troligtvis viktigt, vilket dven en studie av
Blum och Sherman (2010) redogdr for. Men exakt vad detta stod innebar kan inte faststéllas
av resultatet. Dock ar ett rimligt antagande att, om familj och vanner inte finns att tillga for
narstaende kan de uppleva ett 6kat behov av stod fran exempelvis hélso- och sjukvarden.
Resultatet visar dven att narstaende, som séatter sin egen vilja at sidan, riskerar att fa ett
forsamrat socialt liv, vilket kan betyda att sadant beteende ar en indikation pa att narstaende

kan behdva 6kat stod fran andra an familj och vénner.

Resultatet visar att narstaendes erfarenhet av palliativ vard paverkas av sadant stod som hélso-
och sjukvarden kan erbjuda. Information om patientens behov och planerade vard,
information om mojligt stod for bade narstaende och patienten, praktiskt traning i att ge vard
samt psykisk och emotionell vagledning &r till exempel sadant som i foreliggande resultat
framstar som viktigt. Ett exempel ar den bérda som kan finnas for narstadende nar de upplever
att patienten forsamras. Information till narstdende om patientens tillstdnd och symtomens
innebadrd, ger en majlighet att minska sadan borda da narstaende far en okad formaga att
forsta situationen. Ett rimligt antagande ar att om majligheten till tillgang av professionellt
stod ar begransat, sa paverkas narstaende troligen negativt, vilket framkommer i flera studier
(Ogasawara, Kume & Andou, 2003; Schaffer, 2007; Stadny, MacDonald, Weeks & Mcinnis,
2011). | resultatet visas &ven ett samband mellan kommunikationen med hélso- och
sjukvarden och hur narstaende tar emot stod. Exempelvis bra information som av personal
formedlas pa fel satt kan resultera i att narstaende inte tar till sig informationen. Det innebar
att tillgangen till halso- och sjukvarden inte ar beroende endast av maéjligheten till kontakt
utan aven att kontakten &ar av hog kvalité, for att narstaendes borda skall minska, vilket dven
Huang et al. (2012) visar. Vissa studier tar upp tidigare erfarenheter och instéllningar till livet,
som en del i hur narstaende forstar situationen. Resultatet visar dven hur kommunikationen
med hélso- och sjukvarden kan paverkas negativt, nar narstaende upplever att personal
forutsatter att de har kunskap som de egentligen inte har. Samtidigt som det kan vara bra om
halso- och sjukvardens personal & medvetna om narstaendes tidigare erfarenheter ar det en
risk for missforstand da information kanske kortas ner eller utesluts nar personal forutsatter
att narstaende redan har kunskapen. Narstaende kan da behéva skapa sin uppfattning av
varden utan tillracklig information, vilket ytterligare forsvarar kommunikationen, vilket stods
av Fridh, Forsberg och Bergbom (2009).
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Som namnts ar stod fran familj och vanner viktigt for narstaende, men vad detta stod innebéar
framgar inte enligt resultatet. Aven om narstaende troligen inte énskar samma stod fran
familjen som fran halso- och sjukvarden, kan det finnas liknande monster for hur tillgang till,
information fran och kommunikation med en kélla till stod paverkar narstaende under den
palliativa varden. Som ett exempel kan familj och vanners bemotande mot de narstaende
eventuellt paverka hur han/hon kan eller vill ta emot stod fran dem. Saledes kan det vara
positivt om halso- och sjukvarden dven erbjuder stod riktat mot att underhalla fungerande

relationer mellan narstaende, familj och vanner.

Narstaendes deltagande i varden framstar enligt flera studier som viktigt for dem och da
deltagande inte ar mojligt okar bordan for narstaende. Dock visar dven resultatet att
deltagande kan leda till 6kad borda for narstdende om de satter sin egen vilja at sidan till
fordel for patientens behov. Tillgangen till professionellt stod kan eventuellt paverka
narstaendes psykiska valmaende vid deltagande i varden. Till exempel skulle praktisk traning
i att ge vard oka narstdendes formaga att kdnna kompetens vid aktivt deltagande i patientens
vard. Att narstaende satter sin vilja at sidan kan vara en strategi for att sakerstalla tillgang till
information och att uppfylla behovet av deltagande. Resultatet visar dven att bristande
kommunikation kan minska tilliten till halso- och sjukvarden. Lag tillit till de som ger vard
nar narstaende inte sjalva ar narvarande kan 6ka narstaendes krav pa att alltid finnas néra
patienten. Genom tillit kan narstaendes deltagande i varden underlattas, forutsatt att tillgangen
till professionellt stod finns och att kommunikationen mellan parterna fungerar. Att hélso- och
sjukvardens stod och bemétande paverkar narstaendes deltagande stods av Fridh et al. (2009).

Vikten av att narstaende ar narvarande vid och forberedda infor patientens bortgang, samt att
situationen uppfattas som vardig berors i flera studier. Resultatet visar dessutom att
narstaendes negativa upplevelse av patientens fysiska forsamring okar narstaendes psykiska
borda. Stod fran bade hélso- och sjukvard samt familj och vanner kan vara avgorande for hur
narstaende paverkas under patientens sista tid i livet samt efter patientens bortgang. Om
halso- och sjukvarden tillhandahaller extra stod for narstaende den sista tiden, sa 6kar
troligtvis upplevelsen av vardighet i situationen vilket dven studien av Fridh et al. (2009)
beskriver. Troligtvis betyder det att bristande stod férsamrar narstaendes upplevelse av
varden, vilket stods av Ogasawara et al. (2003).
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Att beskriva narstaendes erfarenhet av varden ar komplicerat, da till exempel narstaendes
formaga till kommunikation med hélso- och sjukvarden kan paverka och paverkas av
tillgangen till information. Bade kommunikation och information paverkar/paverkas samtidigt
aven av narstaendes deltagande i varden, da exempelvis brist pa information leder till
bristande deltagande och kénslan av deltagande forbattrar formagan till kommunikation.
Darfor ar det enligt var mening inte méjligt att forsta narstaendes erfarenheter av palliativ

vard i enskilda delar, utan kontexten méaste ses som en helhet.

Slutsats

Palliativ vard innebar for narstadende en kravande situation bestaende av flera dimensioner.
Narstaende har behov av att delta i patientens vard, att narvara vid patientens bortgang samt
att behalla relationen med patient, familj och vanner. For att narstaendes behov skall uppfyllas
behovs tillgang till stod fran halso- och sjukvarden, familj, vanner och patienten. Exempel pa
stod som for narstaende ar positivt ar information, psykologiskt och emotionellt stod,
praktiskt traning i att utféra vard samt ett bra bemotande fran hélso- och sjukvarden. Denna
litteraturstudie visar narstaendes 6nskemal och behov for att deras situation skall underlattas
samt faktorer som paverkar deras behov. Dock framkommer det inte hur sadant stod bor
utformas, varpa vidare forskning efterfragas for att faststalla det.

Kliniska implikationer

Narstaendestdd vid palliativ omvardnad skall ta hansyn till narstaendes behov. Denna
litteraturstudie har lyft fram de behov och dnskemal nérstaende kan ha da de deltar i palliativ
omvardnad. Enligt forfattarna av denna studie behovs det ytterligare forskning inom amnet
for att kunna utforma lampliga interventioner som sjukskoterskor kan anvénda sig av i deras
stodjande funktion till narstdende som vardar en patient i livets slutskede. Denna studie kan
anvandas som underlag for utformande av interventioner med syfte att underlatta narstaendes

situation i palliativ vard.
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Forfattarnas arbetsférdelning

Arbetsfordelningen vid framtagande av resultatet star beskrivet i metoddelen under data
analys. Textformulering under samtliga rubriker har i sin helhet utarbetats av bada forfattarna
tillsammans. Pa grund av tidsbrist uppdelades korrekturlasning av problemomrade, bakgrund,

metod, resultat och diskussion mellan forfattarna.
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