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SAMMANFATTNING

Introduktion: Nérstaende ar en del av déendes viktigaste natverk. Enligt WHO:s
definition ska palliativ vard syfta till att 6ka livskvalitén hos patienter med en
livshotande sjukdom och deras nérstdende. Sjukskoterskans formaga att se
narstaendes behov och ge dem adekvat stod har stor inverkan pa hur vél de kan
hantera situationen. Att involvera narstaende i varden &r ett sétt att 6ka tryggheten
och  valbefinnandet hos saval doende, narstéende som  personal.
Omvardnadsteoretikern Travelbee anser att omvardnad ar en mellanméansklig process
dar vardaren ska hjalpa en individ, familj eller ett samhéalle att motverka eller
Overvinna upplevelser av lidande och sjukdom, samt om det ar mojligt finna mening
i upplevelserna. Syfte: Att belysa vilka behov av stod narstaende till patienter med
palliativ diagnos som vardas inom slutenvarden har, samt hur sjukskdéterskan bast
tillgodoser behoven. Metod: Artikelsdkning i databaserna Cinahl och PubMed, samt
manuell sokning i databasen Samsok. Litteraturstudiens resultat innefattar 12
vetenskapliga artiklar, varav 11 empiriska studier och en litteraturstudie. Artiklarna
analyserades utifrdn en induktiv ansats och det resultat som svarade pa syftet
sorterades in i tva Overgripande teman och sju subteman. Resultat: De tva
dvergripande teman av narstaendes behov som framkom var; emotionellt stod och
informativt stod. De sju subteman som specificerades var; bemétande, delaktighet,
miljo, hur sjukskoterskan kan mota narstdendes behov av emotionellt stod,
information, kommunikation samt hur sjukskoterskan kan mota narstaendes behov av
informativt stod. Diskussion: Resultatet stodjer introduktionen da det bekréftar att
narstaende inte far det stod de behover. Resultatets overforbarhet till svenska
forhallanden bor vara stor och kan i hog grad tillampas pa narstaende i olika aldrar
och med varierande relationer till doende. Samarbetet mellan narstdende och
vardpersonal forbattras da sjukskaterskan ger narstaende det stod de behdver, vilket
ger dem storre mojlighet att fungera som ett stdd for den dodende. Slutsats: Nar
narstaendes behov av stod tillgodoses upplever de situationen som meningsfull,
vilket medfor att de kan hantera den battre och bli mer delaktiga i varden.
Sjukskoterskan bor darfor framja en vardmiljo som genomsyras av respekt,
bekréftelse och lugn. Hon/han har ett gott bemotande, ger adekvat och kontinuerlig
information och stravar efter god kommunikation.

Key words: palliative care, relatives, attitudes, psychosocial, inpatient, needs.
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INTRODUKTION

Inledning

Efter mangarig arbetserfarenhet fran aldreomsorgen och flera praktikplaceringar
inom slutenvarden under var tid pa sjukskoterskeprogrammet har vi mott manga
patienter med palliativ diagnos och deras narstaende. Litteraturstudien har begransats
till narstaende till patienter med palliativ diagnos inom slutenvarden eftersom den
déende och dennes narstaende befinner sig i en utsatt situation. Ett annat skal ar att
narstaendes formaga att hantera situationen har stor betydelse for bade den déendes
valbefinnande och narstaendes mojligheter att kunna ga vidare i livet och se positivt
pa framtiden. Sjukskoterskans formaga att se narstaendes behov och ge dem adekvat
st6d har stor inverkan pa hur val de kan hantera situationen. Overlag brister stodet till
narstaende, vilket tydligast har visat sig under vara placeringar inom slutenvarden.
Den kvarvarande tiden i livet &r sista chansen for narstaende och den ddende att
umgas med varandra. Vi ar 6vertygade om att den har tiden paverkar vilken bild och
vilka minnen narstaende kommer att bara med sig av den déende.

Under ett studiebesok pa ett hospice i Goteborg upplevde vi att de hade en
helhetssyn, da vardpersonalen bland annat var noga med att inkludera narstaende.
Hospice ar en vardform for patienter med palliativa diagnoser (1). Vardformen
initierades ar 1967 i London som en reaktion mot radande vard av déende och syftar
till att forbattra livsvillkoren och utveckla varden av déende (2). Hospicerdrelsen ger
vard utifran en filosofi som fokuserar pa respekt for personlig integritet,
symtomlindring, god omvardnad och psykosocialt stod till narstdende (1). Hospice
stravar efter en hemlik miljo och satter patienten och dennes dnskemal i centrum (3).
Vi upplever att hospice i hog utstrackning tar till vara pa narstaendes resurser och ger
dem stdd genom att avsatta tid och engagemang for dem. Att involvera narstaende i
varden &r ett satt att 6ka tryggheten och valbefinnandet hos saval doende, narstaende
som personal. Sannolikt skulle slutenvarden kunna ta lardom av hospicefilosofins
satt att involvera och stodja narstdende. Socialstyrelsen har gett riktlinjer for hur
palliativ vard ska utféras och dessa har presenterats som fyra hérnpelare. En av dem
betonar vikten av god kommunikation och relation mellan vardpersonal, patient och
narstaende for att framja patientens livskvalitet. En annan hornpelare lyfter fram
narstaende och vikten av att de ska fa det stod de behover under sjukdomstiden och
efter dodsfallet, samt att de bor tillfragas om de 6nskar delta i varden (4).

Upplevelserna fran slutenvard och hospice samt var erfarenhet om att nastintill alla
patienter med palliativ diagnos nagon gang under sin sjukdomstid vardas pa sjukhus
har vackt intresset for att fordjupa oss i narstaendes behov av stéd inom slutenvarden
och hur sjukskoterskan bast kan tillgodose dem.

Forr och nu

Historiskt sett har doden som regel intraffat i hemmet (5) och den har betraktats som
en naturlig del i vardagen (6). Forr delade vanligtvis fler an tva generationer hushall
och nér doden intraffade var det en allméan angeldgenhet. Slakt och grannar kom och
tog farvél av den dode och dven barn var delaktiga i alla moment (6). Pa mitten av
1950-talet borjade allt fler dodsfall intraffa pa institutioner (5), darefter har doden
varit en privat angeldgenhet som enbart berér de narmast sérjande (6). Studier har
visat att ar 1989 agde 90 % av alla dodsfall i Sverige rum pa ett sjukhus eller annan
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institution, ar 1996 hade antalet sjunkit till 73 %. Det visar en tendens till att doden
ater har borjat forflyttas till hemmen, trots det ar det fortfarande en stor del av
befolkningen som avlider pa institutioner (6).

Tidigare har slutenvarden haft fokus pa den enskilda patienten i omvardnaden. De
senaste decenniernas nedskarningar inom sjukvarden har gjort att narstaende fatt ett
allt storre ansvar for varden av familjemedlemmar, vilket har bidragit till att deras
situation har fatt mer uppmarksamhet (7).

Begrepp

- Palliativ vard

Ordet palliativ harstammar fran palliera som betyder lindra men dven bemantla,
délja och skyla éver (8). Enligt WHO:s (9) definition ska palliativ vard syfta till att
oka livskvalitén hos patienter med en livshotande sjukdom och deras narstaende.
Forebyggande och minskande av lidande kan ske genom tidig identifikation samt
genom behandling av smarta och andra problem, saval fysiska, psykiska som
andliga. I varden ingar bland annat att:

varken forlanga livet eller paskynda déden

ha ett helhetsperspektiv pa varden

erbjuda stéd till bade patient och narstaende

arbeta i team for att béast tillgodose patients och narstaendes behov

bekréfta livet och betrakta déendet som en normal process

den &r tillampbar i ett tidigt sjukdomsskede tillsammans med vissa
behandlingar som syftar till att forlanga livet, exempelvis cytostatika- och
stralbehandling (9).

Palliativ vard utesluter inte kurativ vard, de olika vardformerna kan bedrivas
samtidigt under en period tills det &r faststéllt huruvida patientens sjukdom &r botbar
eller ej (10).

- Narstaende

Enligt Svenska Akademiens Ordlista (8) betecknar ordet narstdende bland annat en
person som i ett eller annat avseende star nagon eller nagot nara, eller intimt hor
samman med nagon eller nagot narbeslaktat. En narstdende kan vara en person som
ar nara anforvant eller van till nagon, ordet likstalls med anhorig.

Det Nationella Radet for Palliativ Vard (11) beskriver en narstaende som nagon som
patienten sjalv har definierat som narstaende, det kan till exempel vara en
familjemedlem, partner eller van. En eller flera personer kan vara narstaende till den
doende. Da en individ har flera néarstaende kan dessa bilda ett system, en form av
familj, dar banden préglas av ett 6msesidigt engagemang i vardagen men dar
medlemmarna inte nddvandigtvis behdver ha blodsband till varandra (12).



Narstaendes upplevelser i den palliativa varden

Narstaende &r en del av den doendes viktigaste natverk. Det forflutna har betydelse
for hur relationerna gestaltar sig 1 det palliativa skedet, komplicerade
familjeforhallanden forsvarar situationen for alla inblandade. Varje enskild person i
ett natverk har en speciell betydelse och roll, personerna kanner ocksa val till
varandras vanor och véarderingar. En narstdende ar en egen individ och dennes
forhallande till den déende ar unikt. Hon/han ar féremal for den doéendes tankar,
omsorg, oro och kanslor, som exempelvis hopp och trost. Genom att leva ndra den
déende kan narstaende pendla mellan kanslor av hopp och fruktan, styrka och
hjalploshet, kontroll och kaos (13). Narstaende och doende kan kanna ansvar for att
skydda, hjélpa och stodja varandra att bibehalla véardighet och orka med situationen

).

Beskedet om att en anhérig/van ar déende kommer vanligtvis som en chock, éven
om misstankar har funnits kan beskedet k&nnas som en krankning (14). Forsta
reaktionen efter beskedet kan vara tvivel och misstro 6ver huruvida det verkligen &r
sant (15). Insikten om den palliativa diagnosens innebdrd kan variera kraftigt inom
patientens sociala natverk och somliga valjer att inte ta in det svara beskedet (3). Om
narstaende lyckas bearbeta vreden och fornekelsen kan de ga in i en ny fas, den sa
kallade antecipatoriska sorgen (16). Antecipatorisk sorg ar den foregripande sorgen
som narstaende till déende kan erfara da de bérjar inse mojligheten att de kommer
forlora en manniska som de star nara (17). Det som sorjs ar inte bara det kommande
dddsfallet utan aven forlusten av den doendes "friska jag” (16, 18). Insikten startar en
sorgeprocess som ger tillfalle till samtal rorande oro och fragor infor framtiden.
Processen 6ppnar dven upp mojligheten att dela smarta, trost och kérlek (18). I den
antecipatoriska sorgen kan narstaende aven fyllas av kanslor som hjalploshet, skuld,
ilska, fornekelse, rdadsla och forvirring. Kénslorna kan vara lika starka som de som
upptrader efter dodsfallet (17). Grimby et al. (18) menar att vrede och okontrollerade
reaktioner tenderar att bli intensivare i den antecipatoriska sorgefasen &n i den
konventionella sorgeprocessen. Sorgen ger vissa narstdende okad kontroll Gver
situationen, de hinner forbereda sig pa det kommande dddsfallet och far darmed
mojlighet att ta farval. Det finns dven de som tar avstand fran den déende for att
undvika smartsamma kanslor som forlust och sorg (17). Kvinnor upplever i hog
utstrackning antecipatorisk sorg, méan vantar ofta med att sorja till efter dodsfallet.
Narstaende beréttar inte alltid om den antecipatoriska sorgen for sin omgivning
eftersom de upplever den som sjalvisk och sjalvémkande (15).

Edvardsson et al. (19) pavisar i en studie att miljon pa en vardavdelning kan oka eller
minska lidande hos narstdende och patienter. Miljon kan fa en del av dem att kénna
sig osdkra och ensamma (13). Narstaende vet inte om de ar i vagen, stor
vardpersonalen och om de far hjalpa till med omvardnaden. Sarskilt dldre narstaende
och de som ar eller tidigare varit narstdendevardare kan kéanna sig vilsna i
vardmiljon. De kan uppleva att de forlorar sin livsuppgift da hela deras liv har kretsat
kring varden av den ddende (3). Narstaende kan kéanna osakerhet om det ar de,
vardpersonalen eller den doende som ska besluta 6ver varden (7). De upplever ofta
att de far battre insyn i den doendes tillstdnd och lattare kan folja med i
sjukdomsforandringarna da varden sker i hemmet an pa sjukhus (3).



Narstaendes tidigare goda eller mindre bra erfarenheter av varden paverkar deras
fortroende for sjukvarden (13). Andra faktorer som inverkar pa narstaendes
upplevelse ar personens kon, alder, socioekonomiska forutsattningar och kulturella
tillhorighet (7).

Narstaendes inbordes roller forandras da en person gar in i ett palliativt skede. De
nya rollerna kan vara forvantade men aven upplevas som patvingade. | en familj kan
det exempelvis resultera i att ett barn upplever att det blir foralder till sin foralder, da
rollen som dotter/son ersatts av en vardarroll (7). Nar rollerna forandras paverkas
aven vardagslivet och en familj kan behdva hitta nya rutiner och satt att fungera (7,
10). Det kan innebéra att den 6vriga familjen behover ta 6ver den déendes uppgifter
och kan darmed vara i behov av att lara sig nya fardigheter som att laga mat, skota
om tradgarden och betala rakningar (16). Narstaenderollen kan medféra lidande och
ge kénslor av ensamhet, osdkerhet, samt ge insikt om att ett definitivt avsked
kommer att ske. Rollen kan upplevas som bade givande och traumatisk och de starka
relationerna kan vacka bade kraft och sarbarhet. Kénslor och reaktioner har ofta
liknande drag, men ar unika for varje individ. Det kan vara fysiskt péafrestande att
vara narstdende da ett stort antal upplever att det ar svart att finna tid for
aterhamtning. Néarstaende skjuter ofta sina egna behov at sidan, i hopp om att battre
kunna stodja den doende. Manga kanner skuldkéanslor gentemot den ddende,
exempelvis pa grund av att de inte orkar vara sa narvarande i situationen som de
onskar, eller att de sjalva far vara friska. Skulden kan aven harstamma fran tankar
som for narstaende kan upplevas som forbjudna, exempelvis en 6nskan om en snabb
dod (13). Angest och fruktan infér den doendes situation kan blandas med oro infér
framtiden om hur livet ska gestalta sig utan den déende (6, 13).

Slutfasen i det palliativa skedet upplevs av manga narstéende som den mest
smartsamma fasen, da flertalet déende langsamt skarmar av sig fran livet och
omgivningen. Doende tar ofta avstand fran dem som de alskar allra mest da de har
uppnatt frid och forsoning, vilket kan vara svart att acceptera for narstaende (16).
Oavsett hur néarstaende upplever situationen anvéander de sig av olika strategier for att
hantera den (17).

Olika strategier narstaende kan anvanda sig av for att hantera situationen

Manga narstaende har orealistiska forhoppningar om att den déende ska bli frisk och
skyddar sig sjalva fran den smartsamma verkligheten. Den svara situationen kan
skapa vrede som riktas mot savél sig sjalv, den déende, andra i omgivningen, som till
hogre makter (13). Vissa narstdende ar inte narvarande for den déende, de vill inte
inse den palliativa diagnosen, eller har pa liknande satt varit franvarande tidigare i
livet. Som kompensation kan de i ett sent skede av sjukdomen komma in och forsoka
styra varden, vilket kan skapa konflikter med andra narstaende och den déende (15).

Lazarus och Folkemans (20) definition av coping innebdr att férandra kognitiva och
beteendemassiga handlingar, vilket en individ utfor da hon/han star infor inre och
yttre krav som é&r pafrestande eller Overstiger personens resurser. Manniskor
anvander sig av copingstrategier som delas in i tva kategorier: problemfokuserade
och emotionsfokuserade. Problemfokuserade strategier syftar till att definiera ett
problem och finna alternativa lésningar, for att darefter vélja det alternativ som i
jamforelse med andra far hogst fortjanst. Emotionsfokuserade strategier avser att
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minska emotionell stress genom att undvika, férminska eller distansera sig fran ett
problem. Ett annat sétt dr att se problemet positivt eller bara ge det selektiv
uppmarksamhet (20).

Hanson (21) beskriver en cykel som &r utarbetad av Doherty och McCubbin. Cykeln
visar vilka faser som en familj i sina anstrangningar gar igenom for att minska risken
for sjukdom, hantera en familjemedlems sjukdomsdebut, samt anpassa sig till
sjukdom eller dod. Cykeln bestar av féljande fem faser:

e Fas 1 - Beframjande av familjens hélsa och riskreduktion. FoOr att 6ka hélsan
och minska halsoriskerna betonas de psykologiska, sociala, miljoméssiga och
interpersonella faktorerna runt familjen. De kan besta i uppfattningar och
aktiviteter som hjalper familjemedlemmarna att bibehalla god halsa genom att
undvika beteenden som oOkar risken for att bli sjuk, exempelvis dalig
kosthallning, rékning och inaktivitet.

e Fas 2 — Familjens kanslighet och sjukdomsintrdde. Fasen inkluderar
erfarenheter och foreteelser i livet som orsakar familjens kanslighet for ny
sjukdom och aterfall av kronisk sjukdom.

e Fas 3 — Familjens vérdering av sjukdomen. Fasen innefattar vilken mening
familjemedlemmarna ger symtomen och huruvida de é&r villiga att agera for
att hjélpa den sjuke.

e Fas 4 — Familjens akuta respons. Intraffar under krisperioden som kan infinna
sig direkt efter exempelvis en hjartattack eller beskedet om en viss diagnos.
Familjen kan uppleva att de lever i en tillvaro som &r oordnad och
forvirrande.

e Fas 5 — Familjens anpassning till sjukdomen. Fasen omfattar de
langtidspaverkande effekter som familjen far av sjukdomen och vilken roll
familjen tar for att underlatta dterhamtningen for den sjukes hélsa (21).

Cykeln noterar dven hur familjen forhéller sig till hdlso- och sjukvardssystemet,
huruvida de beslutar sig for att soka hjalp utifran eller valjer att hantera sjukdomen
med alla dess konsekvenser inom familjen. Stéllningstaganden kan nar som helst
under cykeln gang omprévas och fornyas (21).

Enligt Antonovsky (22) utsétts alla manniskor standigt for pafrestningar av olika
slag, sa kallade stressorer. Dessa kan indelas i tre grupper: viktiga livshandelser,
kroniska stressorer och dagsakuta bekymmer. Viktiga livshandelser gar att
specificera i tid och rum och kan exempelvis vara en skilsmassa, pensionering eller
familjemedlems dod. Kroniska stressorer ar en egenskap, ett tillstand som é&r
utmérkande i en persons liv eller dennes livssituation. Dagsakuta bekymmer kan
forslagsvis vara att bli underkand pa en tenta, tappa sina nycklar eller braka med sin
partner. Hur vél en individ lyckas undvika att utveckla ohalsa beror pa hur
framgangsrikt hon/han hanterar den spanning som stressorerna framkallar.
Antonovsky har utarbetat en salutogenetisk modell, KASAM, kansla av
sammanhang. Det salutogenetiska perspektivet fokuserar pa halsans ursprung och
varfor manniskor bibehaller eller starker sin halsa (22). Definitionen av KASAM
lyder:



Kanslan av sammanhang ar en global hallning som uttrycker i vilken
utstrackning man har en genomtrangande och varaktig men dynamisk kénsla
av tillit till att (1) de stimuli som harror fran ens inre och yttre varld under
livets gang ar strukturerade, forutsagbara och begripliga, (2) de resurser
som kravs for att man skall kunna méta de krav som dessa stimuli stéller pa
en finns tillgangliga, och (3) dessa krav ar utmaningar, varda investering och
engagemang (22 sid 41).

1. Begriplighet - avser i vilken utstrédckning inre och yttre stimuli upplevs som
logiska, sammanhdngande och tydliga. En individ med en hog kansla av
begriplighet raknar med att framtida stimuli ar forutsagbara, eller da de
kommer som 6éverraskningar gar att forklara. Stimulis kan vara negativa, som
dod och misslyckanden, men individen Kklarar av att géra dem begripliga.

2. Hanterbarhet — syftar till vilken grad individen upplever sig ha resurserna
som kréavs for att mota kraven som stimulis frambringar. En hég kénsla av
hanterbarhet medfor att personen inte uppfattar sig som ett offer for
omsténdigheterna eller anser sig bli orattvist behandlad av livet.

3. Meningsfullhet — h&nsyftar till vilken omfattning personen upplever att livet
har en kdnslomassig mening, att vissa av de krav som livet stéller ar varda att
engagera sig i och att utmaningar ses som nagot positivt (22).

Ett teoretiskt omvardnadsperspektiv pa hur sjukskoterskan kan forhalla sig i
vardmotet

Travelbee (23) anser att omvardnad ar en mellanméansklig process dar vardaren ska
hjalpa en individ, familj eller ett samhéalle att motverka eller dvervinna upplevelser
av lidande och sjukdom, samt om det &r mojligt finna mening i upplevelserna. For att
omvardnaden ska uppna sitt syfte kravs att en mellanméansklig relation uppréttas. Det
framsta tecknet pa en sadan relation &r att samhéllets, familjens eller individens
omvardnadshehov ar tillfredsstallda. Relationen ska initieras och vidmakthallas av
sjukskoterskan och kan inte fungera utan motpartens medverkan (23).

| omvardnadsteorin lyfter Travelbee (23) sarskilt fram begreppen; méanniska som
individ, manskliga relationer, kommunikation, mening och lidande. Kommunikation
ar enligt Travelbee (23) en fysisk och psykisk aktivitet hos bade séndare och
mottagare. Det ar en process for dverforing av tankar och kéanslor som bada parter
maste kunna relatera till. En manniska vill inte dela med sig av nagot betydelsefullt
innan hon/han &r saker pa att det hon/han 6nskar dela inte blir ignorerat, nedvarderat
eller avvisat. Travelbee (23) betonar att sjukskoterskan anvander sig av
kommunikation da hon/han scker eller ger information och att det dven &r patientens
och narstaendes redskap for att soka hjalp. Kommunikation &r ett redskap
sjukskoterskan anvander for att visa omsorg for dem hon/han ansvarar for. Hon/han
visar det framst ickeverbalt genom sitt satt att arbeta och med kroppsspraket.
Kommunikation ar ett kraftfullt verktyg for sjukskoterskan da det kan fora de
inblandade narmare eller distansera dem fran varandra. Travelbee (23) utgar fran att
manniskan ar en oersattlig och unik individ och menar att alla méanniskor bade liknar
och skiljer sig fran varandra. Nagot som alla har gemensamt &r att de ndgon gang i
livet moter sjukdom, dod och lidande, men varje individs upplevelse &r unik.
Manniskan erfar lidande da hon/han upplever ett minskat egenvérde, en separation
fran narstaende eller olika sorters forluster. Lidande uppkommer ofta vid sjukdom
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vilket i sin tur kan medfora forlust av emotionell, sjalslig eller fysisk integritet.
Enbart det som individen anser dr betydelsefullt kan ge upphov till lidande. Enligt
Travelbee (23) ska sjukskoterskan bemata individen utifran dennes upplevelser av
lidande och sjukdom och inte utgd fran sin egen eller annan vardpersonals
uppfattning. Travelbee (23) delar upp lidandet i olika dimensioner; fran fysiskt-,
sjalsligt- eller emotionellt obehag till extremt lidande. Om inte individen far hjalp
med att finna mening i sjukdomen s& kan det extrema lidandet Gverga i en fas av
misstréstan och uppgivenhet, som slutligen kan 6vergd i en fas av apati och
likgiltighet. De tva sista faserna kraver omedelbar hjalp fran sjukskoterskan (23).

Problemformulering

| sjukskoterskans ansvar ingar att tillvarata narstdendes erfarenheter, kunskaper,
onskemal, samt ta hansyn till deras behov och fora deras talan (24). Trots detta blir
narstaende i regel marginaliserade da den déende kommer in pa sjukhus (13). Hélso-
och sjukvarden bor darfor utveckla nya strategier for att involvera narstaende i
varden (7). Detta ar av stor betydelse da narstaendes reaktioner och valbefinnande
paverkar den doendes upplevelser och mojligheter att hantera sin situation (16).

SYFTE

Syftet var att belysa vilka behov av stod narstdende till patienter med palliativ
diagnos som vardas inom slutenvarden har, samt hur sjukskoterskan bast tillgodoser
behoven.

METOD

Artikelsokningar har genomforts i databaserna Cinahl och PubMed med sdkord som
kan relateras till syftet. FOr att utdka antalet korrekta engelska &mnesord gjordes &ven
sOkningar i databasen Svensk MeSH. Artikelsdkningarna begransades forst till ett
hanterbart antal traffar genom tilligg av nya sdkord och begransningar. Darefter
paborjades artikelurvalet genom granskning av alla titlar. Abstract lastes pa de
artiklar vars titlar ansags vara relevanta for syftet. Efter granskning av utvalda
artiklars abstract lastes samtliga artiklar som verkade kunna svara pa syftet i fulltext.
Artiklarna som forkastades saknade antingen relevans for syftet, eller holl inte
tillrackligt god vetenskaplig kvalité. | tabell 1 redovisas utférda sokningar.

Tabell 1: Redovisning av artikelsdkningarna.

Datum Databas Sokord Begransningar Traffar Granskade Anvénda
for artiklar artiklars
s6kning ref.nr.
080319 Cinahl AB palliative | Peer Reviewed 179 0

and AB family

and AB needs
080319 Cinahl AB palliative | Peer Reviewed; | 8 0

and AB family | Inpatients
and AB needs

080319 Cinahl AB  terminal | Peer Reviewed; | 5 1 29
care and AB | Journal Subset:
relatives Europe

080319 Cinahl AB palliative | Peer Reviewed 94 0

and relatives
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Datum Databas Sckord Begransningar Tréffar Granskade Anvénda
for artiklar artiklars
sokning ref.nr.
080319 Cinahl AB palliative | Peer Reviewed 92 0
and AB
relatives
080319 Cinahl AB palliative | Peer Reviewed 23 4 30, 37
and AB
relatives  and
attitudes
080319 Cinahl AB palliative | Peer Reviewed 55 3 39
and AB
relatives  and
psychosocial
080319 Cinahl AB dying and | Peer Reviewed 127 0
AB relatives
080319 Cinahl AB dying and | Peer Reviewed 36 4 29, 31, 32
AB relatives
and attitudes
080325 PubMed | dying, Abstracts, 385 0
relatives, Published in the
support last: 10 yrs
080325 PubMed dying, Abstracts, 98 0
relatives, Published in the
support, end- | last: 10 yrs
of-life care
080325 PubMed dying, Abstracts, 50 6 32
relatives, Published in the
support, end- | last: 10 yrs
of-life care,
attitudes
080325 PubMed | dying, Abstracts, 5 2 34
relatives, Published in the
Andershed last: 10 yrs

Granskade artiklars referenslistor genomsoktes efter titlar som kunde ha relevans for
syftet, varav 21 titlar valdes ut. Artiklarna till utvalda titlar soktes fram genom
manuell s6kning i databasen Samsok, som begransades till databaserna Cinahl och
Pubmed. Efter att ha last abstract pa de 21 artiklarna valdes 13 ut for genomlésning i
fulltext. Artiklar som inte holl tillrdckligt god vetenskaplig kvalité eller saknade
relevans for syftet sorterades bort. Slutligen valdes fem av dessa artiklar ut for att
ingd i litteraturstudien, tre av dem redovisas i tabell 2. Resterande tva artiklar
patraffades i referenslistorna i tva forkastade artiklar, ifran s6kningar som gjordes
080319. Dessa artiklars referensnummer &r: 35 och 36.

Tabell 2: Redovisning av den manuella sékningen
Sokning efter Anvand artikels
granskning av ref. nr.

anvénd artikels

referenslista

32 28
32 38
37 33




Litteraturstudiens resultat kom slutligen att innefatta 12 vetenskapliga artiklar varav
11 empiriska studier och en litteraturstudie. Artiklarna granskades efter riktlinjer fran
Institutionen for vardvetenskap och hélsa, Goteborgs universitet (25, 26, 27).
Artiklarna lastes upprepade ganger och analyserades utifran en induktiv ansats. Det
resultat som svarade pa syftet sorterades in i teman och delades darefter in i
subteman. FOr en utforligare beskrivning av utvalda artiklarna, se Bilaga 1.

RESULTAT

Tva overgripande teman och sju subteman av narstaendes behov kom fram efter en
induktiv analys av artiklarna;
Emotionellt stod

- Bemotande

- Delaktighet

- Miljd

- Hur sjukskoterskan kan mota narstdendes behov av emotionellt stod

Informativt stéd
- Information
- Kommunikation
- Hur sjukskoterskan kan mota narstaendes behov av informativt stod

Emotionellt stod

- Bemotande

Enligt Billings och Kolton (28) hade narstaende behov av att fa gott bemotande som
grundades pa respekt. Gott bemotande innefattade att vardpersonalen anvéande sig av
en god ton och tog sig tid (29). Sjukskoterskans beteende och personliga karaktar var
ofta avgorande for om narstaende hade positiva uppfattningar om varden. | motet
med sjukskoterskan fokuserade narstdende pa sjukskoterskans professionella
kunskaper, beteende och vérderingar av varden (30).

Bemotandet fran vardpersonalen hade stor betydelse fér om narstaende upplevde att
relationen till dem var stodjande, samt om de kande tillit till den vard som den
doende fick och kéande sig trygga da de lamnade avdelningen (29). Néarstaende hade
behov av att sjukskoterskan var lyhérd och hade kénsla for nar den déende behdvde
hjalp eller hade en 6nskan om att lamnas ifred (30). Brister i vardpersonalens
bemdtande upplevdes som krankande, sarskilt i svara situationer (31). Nagot som
gynnade narstaendes upplevelse av ett gott bemotande var kontinuitet i kontakten
med vardpersonal. Kontinuitet skapade trygghet genom att narstaende alltid visste
vem de kunde vénda sig till (30). Hog personaltithet kring patienten framjade
positiva upplevelser av motet med varden (32) och ett gott bemétande under den
palliativa vardtiden dkade narstaendes livskvalité (30).

- Delaktighet

Narstaendes delaktighet i varden kunde beskrivas som delaktighet i ljuset eller
delaktighet i morkret. Ett tillitsfullt forhallande mellan narstdende och vardpersonal
var utmarkande for delaktighet i ljuset (33, 34). Delaktighet i morkret baserades pa
otillréacklig interaktion och samarbete, dar narstdende varken blev sedda eller
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bekriftade av vardpersonalen utan “famlade i morkret” (33). Ternestedt och
Andershed (34) har kategoriserat narstaendes delaktighet i ljuset och morkret till fyra
olika nivaer:

1. Ljuset: niva 1. Forhallandet mellan patient, narstdende och vardpersonal var
praglat av respekt, 6ppenhet och en bekréftande interaktion.

2. Ljuset: niva 2. Interaktionen mellan nérstaende och vardpersonal var
karaktdriserat av respekt, 6ppenhet och bekréftelse.

3. Morkret: niva 1. Narstdende var i viss utstrackning informerade och hade en
liten forstaelse av situationen. Informationen var otillracklig och gavs fran
patienten utan kontakt eller samarbete med vardpersonal.

4. Morkret: niva 2. Narstaende hade varken kontakt eller samarbete med
vardpersonal. De hade inte heller fatt tillracklig information fran patienten
och samtalade inte 6ppet med varandra om situationen (34).

Manga narstaende beskrev en process dar de rorde sig fran delaktighet i morkret till
delaktighet i ljuset. Processen bodrjade med att de fick kunskap om den ddendes
sjukdom. I de flesta fall hade de fatt informationen fran den déende, vardpersonalen
eller bada parter. Informationen fran vardpersonalen da de forklarade och diskuterade
patientens situation hade stor betydelse for narstaendes mojligheter att bli delaktiga i
ljuset. Ytterligare bidragande faktorer var att de blev behandlade med respekt, fick
bekréftelse och uppmarksamhet (34). Av betydelse var &ven att de hade en hdg
kénsla av sammanhang (33). Narstaende befann sig i morkret da interaktionen mellan
vardpersonal och narstaende var praglad av brist pa respekt, uteslutande och brist pa
arlighet (34). Hastigt insjuknande var en riskfaktor for att hamna i moérkret (33, 34). |
morkret upplevde nérstdende att det var besvarligt att fa svar pa fragor av
vardpersonalen. Det medforde att det blev svart att forstd situationen, vilket
minskade majligheterna att bli delaktiga. Delaktigheten forsvarades ytterligare da
situationen var stressig. Brist pd delaktighet hade till foljd att narstdende kande sig
kraftlosa och osédkra (34).

- Miljo

Narstaende uttryckte behov av att vardmiljon skulle ha en bekraftande atmosfar. Det
hjalpte dem att lita pa vardpersonalens kompetens och deras dnskan om att gora
situationen sa bra som majligt for patienten (35). En god vardmiljoé hade en lugnande
effekt pa narstaende som annars ofta upplevde miljon som otrygg. Fast kontakt med
vardpersonal och majlighet att fa eget rum kunde bidra till en god vardmiljo. Nar
situationen runt den doende praglades av lugn och ro fick narstaende majlighet att ta
farval och vara delaktiga pa det satt som de sjélva 6nskade (29).

- Hur sjukskoterskan kan méta narstaendes behov av emotionellt stod

Sjukskaterskans vardande attityd hade stor betydelse for narstaendes mojligheter till
ett gott liv. Attityden utmérktes av att sjukskoterskan var foértroendeingivande,
kompetent, samvetsgrann, samt hade medkénsla och kurage (35). Det fordrades att
sjukskaterskan kunde vardera vélbefinnandet hos narstaende och deras behov av
emotionellt stod for att kunna hjdlpa dem att anpassa sig till situationen. FOr att
genomfora beddémningen kravdes att sjukskoterskan hade en forstaelse for
narstaendes situation och uppmérksammade vilka fragor de hade behov av att
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diskutera (36). Sjukskoterskan gav god omvardnad da hon/han hade formagan att se
och forutse narstaendes behov, resurser och kanslor (30, 35). Nar sjukskoterskan
vardade utifran ett humanistiskt forhallningssatt kunde varden fungera som en buffert
och 6ka mojligheterna for narstaende att bli delaktighet i ljuset (33, 34, 37).

En viktig uppgift i sjukskoterskans profession var att stodja narstaende att stiga upp
ur morkret eller behalla sin plats i ljuset (31). Narstaendes behov kunde vara av
varierande art och grad. Da de kdmpade med att utharda situationen behdvde de hjélp
med att halla sina kénslor i schack, vid andra tillfallen behdvde de hjalp med att
frigora dem (35).

Sjukskaterskans relation med narstaende kunde antingen hindra eller framja deras
delaktighet (34). Ett exempel pa hur sjukskéterskan kunde hindra delaktigheten var
dad hon/han negligerade patient och/eller narstaende (30). Genom att bemota
narstaende med ett Gppet sinne och hjarta 6kade sjukskéterskan deras mojligheter att
bli delaktiga och kénna trygghet. Ett Oppet sinne innebar att vara receptiv,
exempelvis genom att ga in i den narstaendes varld och observera dennes upplevelser
av att vara narstaende till en svart sjuk manniska i slutet av livet. Nar sjukskoterskan
var receptiv tog hon/han del av narstaendes tankar, fragor, orosmoment, smarta och
gladje. Sjukskdterskan var inte tvungen att halla med om eller dela nérstaendes
beréttelser, upplevelser och kanslor, men behdvde ta emot dem utan att déma,
protestera eller forminska dem (35). Narstaendes delaktighet underlattades nar
sjukskoterskan hade en attityd som praglades av arlighet, dppenhet, respekt och
bekraftelse. For narstaende som hade en lag kéansla av sammanhang och farre
resurser kunde sjukskoterskans attityd vara av ytterligare betydelse, da det kunde
vara narstaendes enda tillgangliga resurs (37). Ett Oppet hjarta innebar att
sjukskoterskan 6ppnade sig for att kunna relatera till den andra som en unik person.
Hon/han behévde ha mod och vara mottaglig for andras énskningar i en situation dar
lidande och dod var narvarande, samt agera med ansvar i samarbete med narstaende.
Mod kunde beskrivas som en formaga att bibehalla en néra relation aven i djup kris,
fora patientens talan, vara lugn, samt hantera konflikter och péfrestande situationer
(35).

For att skapa en trygg och tillitsfull relation mellan néarstaende och sjukskoterska var
det avgorande att sjukskoterskan avsatte tillrackligt med tid (29). Trygghet
mojliggjordes genom att sjukskoterskan vagledde patient och narstaende, vilket
bidrog till att de kunde beméstra situationen och darmed leva den sista tiden som de
onskade (35, 37). Att végleda innebar att vara radgivande utifran patient och
narstaendes behov. Sjukskoterskan starkte da narstaendes formaga att véxa, helas och
utfora egenvard, samt 6kade deras potential att finna trygghet i situationen (35).

Sjukskdoterskan hade mojlighet att framja delaktigheten genom att fora en diskussion
om hur nérstaende och patient ville spendera den kvarvarande tiden. De kunde ha
stora 6nskemal, som var patienten skulle vardas och vilka uppgifter som skulle
utforas av respektive vardpersonal och narstaende. Onskningar kunde ocksé vara av
mindre art, som att fa ta med patientens husdjur pa besok. Sjukskéterskan behévde
emellanat foresla okonventionella losningar, da narstdende ofta begransade sig och
inbillade sig hinder som inte existerade. Nar patientens och narstaendes onskemal
skiljde sig at behdvde sjukskoterskan vagleda dem genom att medla och hjélpa dem
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att finna alternativa I6sningar. For att lyckas med detta var det nddvandigt att se
patient och narstadende som en enhet (35).

Informativt stod

- Information

Narstaende hade ett stort behov av att fa information av sjukskoterskan (34, 36). De
var ofta obekanta med fragestallningar om vard i livets slutskede och hur de praktiskt
agerar i sadana situationer (35). De hade behov av att informationen om den déendes
status i de olika stegen i sjukdomen och beslut om olika behandlingar var korrekt,
tydlig och tidsriktig (32). Frustration riktades mot vardpersonal da kvalitén pa
informationen var ofillfredsstallande (28, 32). Exempelvis minskade manga
medicinska termer narstaendes forstaelse av informationen. Néarstaende poangterade
vikten av att sjukskoterskan gav information pa ett effektivt och empatiskt sétt (32).
Det var betydelsefullt att informationen som gavs fordelades till flera tillfallen (36).
Da narstaende fatt korrekt och tillracklig information kunde de bista i beslutsfattande
och kénde sig mer néjda med den déendes vard (32). Narstaende ansag ofta att de
fick kampa for att fa information om patienten (31, 34). De papekade att information
aldrig lamnades frivilligt (31). "It was like pulling information out of them (28 sid
37).” Narstaende tyckte att det var svart att stilla fragor nar de inte visste vilken
kunskap de var i behov av. Genom att bli informerad och stottad av valbekant
vardpersonal Okade deras formaga att hantera den pressande situationen (31). En
studie visade att narstdende upplevde att de fick mer information om patientens
sjukdom och behandling, an om vilka finansiella stod och férmaner som fanns
tillgangliga. Mé&ngden information som lamnades minskade med sjukdomsforloppets
langd. Néarstaende till patienter som avled i hemmet ansag att de fick mer information
an de som hade en anhdrig/van som avled pa sjukhus. De som hade en anstallning
uppfattade att de fick mer information an narstdende som var pensionerade,
narstaendes tillfredstallelse 6ver informationen minskade ju &ldre deras anhorig/van
var (36).

- Kommunikation

Narstdende hade behov av god kommunikation med sjukskoterskan (30). De ansag
att oro och stress bidrog till att en icke stddjande process uppstod i motet med
vardpersonalen. Det behov av stdd som varderades hogst var en upplevelse av att bli
hord och accepterad. Néarstaende erfor att de hade begransade tillfallen att prata om
svarigheter i vardagen (36). Det medforde att de upplevde att de inte blev hérda,
sedda eller att vardpersonalen inte var intresserade av deras situation (29). Tidsbrist
var ett hinder for effektiv kommunikation (32), nar kropp och ord visade spar av
stress hammades narstaendes kansla av tillit (29). Tillit var en forutsattning for god
kommunikation och for att narstaende skulle vaga delge personliga tankar.
Utveckling av tillit framjades da vardpersonal kunde balansera mellan narhet och
distans, samt hade blick for nar narstadende hade behov av kontakt (29).

Stodjande kommunikation hjalpte narstdende i sorgeprocessen och Oppnade
potentialen att anvanda sorg som ett starkande element (30). Om vardpersonalen inte
anpassade kommunikationen efter situationen sa kunde den bli en barriar och
narstaende upplevde bristande stod och forstaelse. | en dialog som var uppbyggd av
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bade ord och handling kunde sjukskoterskan starka nérstaende och bidra till att de
klarade av att vara med i situationer som de tidigare varit radda for (29).

Narstaende uttryckte behov av att tala om den forestaende doden (35). Flertalet
papekade att de saknade rutinmassiga familjemoten vilket kunde ha hjalpt dem att
acceptera situationen eller na enighet i beslut kring livsuppehallande atgarder (28).
Det forekom narstaende som aldrig kunde acceptera tanken pa en anhdérig/vans nara
forestaende dod (35).

- Hur sjukskoterskan kan mota narstaendes behov av informativt stod

Sjukskoterskan kunde uppleva manga hinder i kommunikationen, exempelvis da
narstaende var ovilliga att acceptera patientens prognos. Andra orsaker var plétslig
dod eller forsamring av patientens status (38). En del sjukskoterskor hade sjalva svart
for tanken pa dod och doende, vilket forsvarade interaktionen mellan alla parter (31,
38). Ett hinder kunde dven vara da sjukskoterskan 6nskade behalla patientens och
narstaendes hopp genom att vanta med att diskutera den palliativa diagnosen tills
hon/han uppfattade att de var redo (38).

Det fanns risk for att kommunikationen blev enkelriktad, fran vardpersonal till
narstaende, istallet for ett 6ppet och Gmsesidigt utbyte av tankar och kanslor (29). Ett
satt att forbattra kommunikationen var genom att utse tva kontaktpersoner; en fran de
narstaende och en fran vardpersonalen. Vardpersonalens kontaktperson hade till
uppgift att framfora kritisk information till den utvalda narstaende, som i sin tur
skulle vidareférmedla informationen till de 6vriga i natverket. En annan metod for att
forbattra kommunikationen var att sjukskoterskan bekantade narstaende med
medicinsk terminologi genom att frekvent anvénda den. En bidragande faktor till god
kommunikation var att narstaende hade rimlig tillgang till vardpersonal (32).

En studie visade att sjukskdterskan erbjod mindre informativt stéd &n emotionellt
stod (36). Informativt stod var viktigt da det annars var omojligt for narstaende att
bedéma den ddendes status och mojligheter (35), vilket minskade deras potential att
stodja den doende pa ett givande satt (37). Genom informativt stod fran
sjukskaoterskan kunde nérstdende uppleva situationen som mer forstaelig och
hanterbar (37). Sjukskoterskan kunde genom Oppen dialog, genuint intresse och
bekraftelse Oka tryggheten hos narstidende (35). Oppen kommunikation av
information kring allt som rorde patienten var betydelsefullt och gav en kénsla av
sikerhet hos bade patient och nirstende. Arlig och aktuell information skapade
mojligheter for nérstdende att bli delaktiga i beslutsfattande (30). Informationen
skulle ges vid lampliga tillfallen och vara korrekt, det underlattade for narstaende att
gora uppdaterade och riktiga beslut under det palliativa skedet (32). Sjukskdterskan
valde utifran sitt syfte och kunskapsunderlag vilken information som skulle
framforas. Hennes/hans kroppssprak var av vikt for om narstaende skulle uppfatta
henne/honom som tillgangliga (29). Sjukskoterskan var tvungen att ta kontakt med
narstaende for att visa att hon/han var tillganglig aven for dem, samt for att underlatta
kommunikationen med tystlatna narstaende (36).

Andershed och Henriksson (39) har genomfort en analys pa vad stodgrupper kan fa
for effekt pd narstaende till patienter med palliativ diagnos. Syftet med
stodgrupperna var att erbjuda narstaende en mojlighet att traffa andra i en liknande
situation, fa information och diskutera med professionell vardpersonal (39).
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Grupperna fokuserade pa den specifika situationen (39), vilket underlattade da
narstaende ofta var obekanta med fragestéllningar om vard i livets slutskede och hur
de praktiskt kunde agera (35). En specifikt anpassad situation okade narstaendes
mojligheter till bemé&strande och bidrog till att skapa trygghet (35, 39).
Stodgrupperna hade tva sjukskoterskor fran ett palliativt team som gruppledare och
traffades en gang i veckan under sex veckors tid. Varje mote hade ett tema med en
inbjuden expert pa omradet som forelaste. Métena gav tillfalle for en stund av vila
och utbyte av erfarenheter med andra i en liknande situation. Att medverka i
grupperna gav narstaende bekraftelse, en kéansla av deltagande, insikter, ckade
kunskaper samt styrkan till att vara med och ge omsorg till den déende (39).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Artikelsokningarna utfordes i databaserna Cinahl och Pubmed och en méngd artiklar
om narstaende inom palliativ vard patraffades. Flertalet av dessa fokuserade dock pa
palliativ vard inom hospice- och hemsjukvard. Detta reducerade kraftigt antalet
relevanta artiklar, da litteraturstudiens syfte var begransat till palliativ vard inom
slutenvarden. P4 grund av den laga tillgangligheten pa relevanta artiklar sa
genomfordes dven manuella sokningar efter granskade artiklars referenslistor. Det
slutgiltiga artikelurvalet anses vara av god kvalite samt relevant for syftet.

De forsta sokningarna gjordes pa sokord som utgick fran forfattarnas forforstaelse av
amnet. Kombinationer av sokorden gav artikeltréaffar som antingen inte var relevanta
for syftet eller var av ett ohanterbart stort antal. Sokorden utvecklades genom
sokningar i Svensk MeSH, samt genomgang av funna artiklars MeSH termer.
Exempelvis anvandes kombinationer av sokorden; palliative, relatives, attitudes,
dying och psychosocial. En s6kning genomfordes pa forfattarnamnet Andershed da
genomlasningar av abstract antydde att denna forfattare var framgangsrik inom
forskning pa amnet narstaende till patienter med palliativ diagnos.

Alla sokningar i databasen Cinahl begrénsades till artiklar som var peer reviewed.
Forsok till begrénsningar av inpatient och journal subset; Europe gjordes, men dessa
sokningar gav ett alltfor snavt antal traffar. Sokningarna i Pubmed begrénsades till
abstracts och published in last ten years.

Efter artikelgranskningen valdes 12 artiklar ut for att inga i litteraturstudien. En av
dem var litteraturstudie (35), sju var kvalitativa (29, 30, 31, 33, 34, 37, 39), en var
kvantitativ (36) och tre av artiklarna baserades pa en kombinerad kvantitativ och
kvalitativ studie (28, 32, 38). Under artikelsékningarna framkom att det framst finns
kvalitativ forskning inom det utvalda &mnet. Kvalitativ forskning ger djupare och
mindre fragmentarisk kunskap och darmed okad forstaelse for amnet. Kvantitativa
studier har storre deltagarantal och Okar darfor generaliserbarheten (40). En
kombination av kvantitativa och kvalitativa studier bor darfor ge bade bredd och
djup till resultatet. Samtliga artiklar utan en (31) redovisade att de fatt ett etiskt
godkéannande for att genomfora studien. Artiklarna ar publicerade mellan aren 1998
och 2007, varav fem av dem publicerades under ar 2005 och framat.
Artikelsokningarna visade att forskning om narstaenderollen inom palliativ vard i
slutenvarden har expanderat sedan millenniumskiftet.
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Deltagarantalet i studierna varierade fran stora kvantitativa undersokningar till
kvalitativa studier med mycket fa deltagare. Tva amerikanska delvis kvantitativa
studier (28, 32) har stort bortfall, 66 procent respektive 69 procent, vilket minskar
generaliserbarheten hos dessa. En tredje amerikansk delvis kvantitativ studie (38) har
daremot ett relativt litet bortfall pa 18 procent. En finsk kvantitativ studie (36) har
ett bortfall pa 59 procent, artikelférfattarna diskuterar bortfallet och anser att
generaliserbarheten och validiteten har minskat, men havdar dnda att resultatet har
stor betydelse i och med att sa lite forskning har gjorts inom omradet. De tre
artiklarna med stort bortfall utgor endast en liten del av resultatet i litteraturstudien
och anses ha liten paverkan pa trovardigheten i resultatet som stort.

En stor del av studierna inkluderar ett brett urval av narstaende som varierar i alder
och relation till den doende. Flera av studierna har medvetet gjort ett strategiskt
urval for att fa ett omfangsrikt resultat. Det medfor att resultatet i litteraturstudien i
hog grad kan tillampas pa narstaende i olika aldrar och med varierande relationer till
doende. En konsekvens av att majoriteten av deltagarna i studierna var kvinnor ar att
litteraturstudien framst speglar kvinnors behov av stdd och hur sjukskéterskan kan
tillgodose deras behov. Det laga manliga deltagandet i studierna leder till att det &r
tveksamt i vilken utstrackning resultatet kan éverforas till man.

Anvéndandet av en induktiv ansats i analysen var lampligt for att kunna besvara
syftet. Under analysen har forfattarna i mojligaste man undvikit att gora egna
tolkningar, dven om det ar omajligt att helt bortse fran den egna forforstaelsen. En
innehallsanalys ar utford pa material fran resultatdelen i de 12 utvalda artiklarna,
varigenom teman och subteman skapats. Samtliga artiklar som ingar i resultatet
bidrar med ny specifik kunskap och varierar i utformning och metod, vilket bidrar
till att ge resultatet i litteraturstudien ett brett kunskapsinnehall. Det avgransade
tidsintervallet begransade urvalet av antalet artiklar, vilket kan ses som en brist i
litteraturstudien, da det med stor sannolikhet finns mer forskning pa omradet att
tillga.

Av studiens 12 artiklar kom tre stycken fran USA (28, 32, 38) och en fran
Storbritannien (31). Atta av artiklarna kom fran Norden, varav fem frén Sverige (33,
34, 35, 37, 39), tva fran Finland (30, 36) och en fran Norge (29). En styrka i
litteraturstudien &r att en stor del av artiklarna harstammar fran Norden och samtliga
kommer fran lander med vasterlandsk kultur, resultatets 6verforbarhet till svenska
forhallanden bor darfor vara stor.

Skrivprocessen har underlattats genom att vara tva forfattare och det beddoms ha
minskat subjektiviteten i analysen. Dialogen har varit givande och medfort att &mnet
har kunnat ses ur fler synvinklar och forhindrat att processen har stagnerat.

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att belysa vad narstaende till patienter med palliativ
diagnos pa en slutenvardsavdelning har for behov av stod och hur sjukskéterskan kan
tillgodose dessa. Det redovisade resultatet har gett ett fullgott svar pa syftet och
stodjer introduktionen, da det bekraftar att narstaende upplever brister i motet med
varden och att de inte far det stod de behover.
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Forfattarna till litteraturstudien anser att det &r av stor vikt att sjukskoterskan arbetar
for att framja narstaendes process mot att réra sig fran deltagande i morkret till ljuset.
Narstaende som befinner sig i morkret far svart att begripa och hantera situationen
(34) och de uttrycker ett stort behov av att fa information fran vardpersonal (34, 35,
36). En reflektion 6ver den uttalade bristen pa information ar att sjukvarden skulle
kunna utse tva kontaktpersoner och anvanda sig av stodgrupper. For att forbattra
kommunikationen mellan parterna kan en kontaktperson fran varden framfora all
kritisk information till en utvald nérstdende, som i sin tur vidareférmedlar
informationen till de 6vriga i natverket (32). Deltagande i en stodgrupp &r en
mojlighet for narstaende att fa information och fragor besvarade av vardpersonal och
inbjudna experter. Narstaendes erfarenheter kan skilja sig avsevart och stédgruppen
ar ett tillfalle for att utbyta erfarenheter med andra i en liknande situation (39).
Medverkan i en stodgrupp ger kunskap om olika satt att hantera situationen, vilket
kan hjalpa nérstaende att gora situationen begriplig och finna en mening med den.
Detta kan knytas an till Travelbees omvardnadsteori (23) som betonar att varje
manniska ar en unik och oersattlig individ som alla liknar och skiljer sig fran
varandra. Travelbee (23) anser att sjukskdterskan ska beméta individen utifran
dennes upplevelser, vilket inte sker da narstaende befinner sig i morkret (34).

Antonovsky (22) och Travelbee (23) betonar vikten av att finna mening i sina
upplevelser, det ar darfor viktigt att sjukskoterskan ger narstaende adekvat stod.
Genom att tillgodose stodbehoven kan sjukskoterskan bidra till att narstaende
upplever situationen som begriplig, hanterbar och meningsfull, vilket enligt
Antonovsky (22) starker och bibehaller halsan. Travelbee (23) menar att alla
manniskor nagon gang i livet upplever sjukdom, dod och lidande. Manniskor kan
erfara lidande da de upplever en separation eller nagon sorts forlust (23), vilket
narstaende till patienter med palliativ diagnos i varierande grad utsatts for. Enligt
Travelbee (23) kan en lidande individ om hon/han inte far hjalp av sjukskoterskan i
extrema fall bli apatisk och likgiltig. En studie visar att brist pa delaktighet kan fa
narstaende att kanna sig kraftlésa och osékra (34), forfattarna betraktar detta som ett
tidigt tecken pa extremt lidande.

Enligt Travelbee (23) & kommunikation ett kraftfullt verktyg och ett satt for
sjukskoterskan att visa omsorg. God kommunikation mellan vardpersonal,
narstaende och patient framjar narstaendes upplevelse av delaktighet (34). Travelbee
(23) betraktar kommunikation som en psykisk och fysisk aktivitet som involverar
bade mottagare och sandare. | resultatet framkommer att det finns risk for att
kommunikation mellan vardpersonal och narstaende blir enkelriktad (29). For att en
fortroendefull vardrelation ska kunna upprattas maste sjukskoterskan ga in i motet
med Oppet sinne och hjarta. Hon/han maste vara receptiv for narstaendes situation
och vaga ta del av dennes tankar, fragor, orosmoment, smarta och gladje, samt kunna
relatera till den andre som en unik person (35). Ett exempel pa hur sjukskéterskan
genom brister i kommunikationen kan hindra narstaendes delaktighet ar da hon/han
negligerar patient och/eller narstaende (30). Enligt Travelbee (23) vill inte méanniskor
dela med sig av nagot betydelsefullt innan de ar sékra pa att det de dnskar dela inte
blir ignorerat, nedvarderat eller avvisat. Narstaendes upplevelse av delaktighet i
ljuset bidrar till att ett tillitsfullt forhallande utvecklas mellan néarstdende och
vardpersonal (34). For att skapa en trygg och tillitsfull relation mellan narstaende och
sjukskoterska dr det avgorande att sjukskoterskan avsatter tillrackligt med tid (29).
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Forfattarnas upplevelse ar att stress ofta avspeglar sig i kroppsspraket, vilket ar
viktigt att ha i atanke da sjukskoterskan till storsta del kommunicerar med kroppen
(23). 1 en dialog som ar uppbyggd av bade ord och handling kan sjukskdéterskan
starka narstaende och bidra till att de klarar av att vara med i situationer som de
tidigare varit radda for (29).

Narstaendes behov av stod ar av varierande art och grad, ibland behéver de hjalp
med att kontrollera sina kanslor och vid andra tillfallen frigéra dem (35). Forfattarna
anser att det kan bero pa att narstdende har olika upplevelser av situationen och
anvander sig av olika copingstrategier. Exempelvis kan en individ som befinner sig i
den antecipatoriska sorgen ha storre insikt om situationen &n en individ som
fornekar, undviker eller distanserar sig fran vad som hander. Enligt Lazarus (20) &r
fornekelse och distansering exempel pa emotionsfokuserade strategier som anvands
for att minska den emotionella stressen.

Med utgangspunkt fran McCubbins och Dohertys cykel (21) 6éver néarstaendes
hantering och anpassning till en situation, s menar forfattarna till litteraturstudien att
det &r av stor vikt att sjukskoterskan kan identifiera i vilken fas narstaende befinner
sig for att kunna beméta dem pa basta satt. Familjen kan behova olika sorters stod da
de exempelvis befinner sig i fas tre respektive fas fyra. | tredje fasen véarderar
familjen diagnosen och beslutar sig for vilken hjalp de ar villiga att ge den ddende
(21). Hér ar det viktigt att sjukskoterskan lyssnar av och ké&nner in familjen och hur
de ser pa situationen. | fjarde fasen intraffar familjens akuta respons pa till exempel
en ny diagnos (21), i denna fas behdver familjen mycket stod och information av
sjukskoterskan eftersom de kan uppleva tillvaron som oordnad och forvirrad.
Néarstaende kan narsomhelst fornya och ompréva sina stéllningstaganden till hur de
ska anpassa sig till situationen (21), vilket visar hur viktigt det ar att sjukskdterskan
standigt ar uppmarksam pa familjens upplevelser. 1 en studie framkommer att manga
narstaende saknar rutinmassiga familjemaoten och de anser att det skulle kunna hjalpa
dem att acceptera sin situation (35). Det tyder enligt forfattarna pa att narstaende har
behov av att fa information kontinuerligt for att kunna gora uppdaterade
anpassningar, vilket kan underlatta deras upplevelser och hjélpa dem att acceptera
situationen i cykelns alla faser. Data som stdder denna reflektion &r en studie av
Royak-Scharler et al. (32) som pavisar att korrekt information som ges vid lampliga
tillfallen underlattar for narstaende att gora uppdaterade och riktiga beslut under det
palliativa skedet.

Alltfor manga medicinska termer och brist pa information kan vara en bidragande
orsak till att vardmiljon idag far atskilliga narstaende att kanna sig osékra och
ensamma. | resultatet framkommer att narstdende lagger stor vikt vid att
sjukskaterskan ger information pa ett effektivt och empatiskt satt (32), samt att
narstaende har behov av gott bemétande for att kanna sig trygga i omgivningen (29).
Nar vardmiljon praglas av ett humanistiskt forhallningssatt kan den fungera som en
buffert for narstaende och 6ka deras majligheter att bli delaktiga i ljuset (33, 34, 37),
vilket forfattarna menar kan starka deras halsa. Sjukskoterskan har mojlighet att
framja narstdendes delaktighet genom att fora en diskussion om hur de och den
ddende vill spendera kvarvarande tid. De kan ha stora 6nskemal, som var den déende
ska vardas och vilka uppgifter som ska utforas av respektive vardpersonal och
narstaende (35). Diskussioner kring narstaendes och den doendes onskemal framjar
delaktighet och har stor betydelse for att en god vardmiljo skapas. Forfattarna anser
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att slutenvarden bor paminna sig om att det ar dodendes och nérstaendes
valbefinnande som ska sta i centrum, det &r da av stor vikt att involvera narstaende i
varden samt att se deras behov. Yttrandet styrks av en studie som visar att en god
vardmiljo framjas av exempelvis fast kontakt med vardpersonal och majlighet for
den ddéende att fa ett eget rum om hon/han 6nskar det (29). En aterkoppling kan goras
till introduktionen dar forfattarna lyfter att slutenvarden har mycket att lara av
hospicerdrelsen, vars filosofi bland annat stravar efter en hemlik vardmiljo dar den
ddéende och dennes dnskemal séatts i centrum (3).

Sjukskaéterskans relation med narstaende kan antingen hindra eller framja
narstaendes upplevelse av delaktighet (34). Enligt Travelbee (23) kravs att en
mellanmansklig relation uppréattas for att omvardnaden ska uppna sitt syfte. Det
framsta tecknet pa en sadan relation &ar att samhéllets, familjens eller individens
omvardnadshehov éar tillfredsstallda. Relationen ska initieras och vidmakthallas av
sjukskoterskan och kan inte fungera utan motpartens medverkan (23).
Sjukskoterskan ansvarar for att ge narstaende majlighet att bli delaktiga, hon/han bor
redan i forsta vardmotet skapa forutsattningar for en fortroendefull relation.

Forfattarna anser att Traveloee &r lamplig som omvardnadsteoretiker i
litteraturstudien, da hon bland annat lyfter begreppen; méanniska som individ,
manskliga relationer, kommunikation, mening och lidande, vilka alla &r centrala
begrepp for narstaendes delaktighet i den palliativa varden.

Litteraturstudiens resultat bekraftar forfattarnas forforstaelse av amnet, att det brister
i stod till narstaende inom slutenvarden och finns behov av att utveckla omradet
genom ytterligare forskning. | den kvantitativa studien (36) som ingar i resultatet
framgar att till exempel makar upplever att de far mer stod an nérstaende som har en
annan relation till patienten. Narstaendes upplevelser av mottagande av emotionellt
stod minskar dven med patientens okande alder (36). Detta lyfter en viktig fraga; har
narstaende olika behov av stod beroende pa kon, alder och relation till den déende?
Om narstaende inte har olika stora behov, varfor ges de da inte likvardigt stod? En
fordjupning efterlyses dven i hur organisationen inom slutenvarden kan utvecklas for
att oka narstaendes tillfredsstallelse med varden.

Aven om resultatet i litteraturstudien &ar brett och innehdller olika aspekter pa
narstdendes behov av stod, upplevs artiklarna ha samma andemening och inget
redovisat resultat motsager varandra. Det ar skrammande att det rader en sa stor brist
pa stod till narstdende, da det ar en viktig del av sjukskoterskans yrkesprofession.
Vikten av att ge gott bemdotande, bekraftelse och skapa trygghet hos patient och
narstaende betonas under hela sjukskoterskeutbildningen. Trots det brister det i den
kliniska verkligheten. Vad kan det bero pa? Paverkas den nyutexaminerade
sjukskoterskans ambitioner av det kliniska klimatet? Har ett paradigmskifte paborijats
som annu inte har fatt ordentligt faste i den stora trogforandrade vardorganisationen,
i och med att det syns en klar 6kning av forskning pa omradet?

Resultatet bor vara 6verforbart till manga olika kontexter inom varden da narstaende
i olika vardsammanhang berors av patientens situation. Resultatet redogor for
faktorer som bidrar till att en god relation mellan sjukskéterska och narstaende kan
upprattas. De hinder som kartlagts belyser vad som behéver férandras och forbattras.
En metod som lyfts fram i litteraturstudien och som forfattarna anser att sjukvarden

-18 -



kan utveckla ar anvandandet av stodgrupper for narstaende. Stodgrupper har visat sig
ge en signifikant paverkan pa narstdendes formaga att hantera situationen.
Deltagande skéanker narstaende en Overgripande trygghet, bade i relation till den
ddende och till vardpersonalen (39). Forfattarnas forhoppning ar att litteraturstudien
lyfter fram bristerna i stodet till narstdende och kan fungera som en paminnelse till
berord vardpersonal om vikten av att inkludera narstaende i varden. Litteraturstudien
belyser hur samarbetet mellan narstdende och vardpersonal forbattras da
sjukskaterskan ger narstaende det stod de behdver. Ett valfungerande samarbete ger
narstaende storre maéjlighet att fungera som ett stod for den doende, vilket kan 6ka
bade deras och den doendes valbefinnande.

KONKLUSION

| resultatet framkommer vilka behov av stod narstdende har. For att sjukskoterskan
ska lyckas tillgodose behoven bor hon/han framja en vardmiljo som genomsyras av
respekt, bekréftelse och lugn. Sjukskoterskan har ett gott bemdtande samt ger
adekvat och kontinuerlig information, vilket gynnar narstdendes upplevelse av
valbefinnande och samarbetet mellan alla inblandade parter. Sjukskoterskan bor i alla
vardmaten strava efter god kommunikation, enligt Travelbee (23) baseras den pa att
varje individ ses som unik, samt involverar bade siandare och mottagare. Antonovsky
(22) och Travelbee (23) anser att det &r nodvandigt att uppleva varje situation som
meningsfull. Nar narstdende lyckas finna mening skapar det storre mojligheter att
forsta situationen, hantera den battre och bli mer delaktiga i varden.
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Kvalitativ studie som anvander sig av en fenomenologisk
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hospicevard med patienter med terminal cancer och deras
narstaende
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narstaende till patienter med palliativ diagnos som har
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narstaendes kansla av sammanhang

Metod: Kvalitativ ~ studie baserad pa intervjuer — med
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halvstrukturerade fragor och informella samtal med sex
narstaende till patienter med npalliativ diagnos. Alla
deltagare intervjuades bade fore och efter patientens
dodsfall. Intervjuerna bandades och de informella
samtalen blev antingen bandade eller nedskrivna. Data
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”involvement in the light” och ’involvement in the dark”,
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kommunikation av prognos och rekommendationer av
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Kvantitativ och kvalitativ studie som baseras pa data fran
en tidigare tvarsnittsstudie. | studien svarade 174
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pa ett sjukhus pa en anonym, sjalvadministrerad studie.
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30

Sverige




