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FORORD

Om jag vill lyckas med

att fora en annan manniska
mot ett bestamt mal

maste jag forst finna honom
dar han ar

och borja just dar

Den som inte kan det
lurar sig sjalv,

nar han tror att han
kan hjalpa andra

For att hjalpa nagon

maste jag visserligen forsta
mer an vad han sjalv gor
men forst och framst forsta
det han forstar

Om jag inte kan det
sa hjalper det inte
att jag kan och vet mera

Vill jag &anda visa

hur mycket jag kan,

sa beror det pa

att jag ar fafang

och hdégmodig

och egentligen vill

bli beundrad av den andre
istallet for att hjalpa honom

All &kta hjalpsamhet
borjar med ddmjukhet
Infor den jag vill hjalpa,
inte &ar en vilja att harska
utan en vilja att tjana
kan jag inte detta

sa kan jag inte heller
hjalpa nagon.

Soren Kirkegaard
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SAMMANFATTNING

| WHO: s definition av palliativ vard & det dvergripande malet basta mojliga livskvalitet for
patienten och dennes familj. Den palliativa varden skall stédja néarstdende under patientens
sjukdomstid och efter dodsfallet. Vart syfte & att undersoka vad narstaende behdver under
patientens sistatid i livet for att uppleva stéd och hur vi som gjukskdterskor kan stodja dem.
Metoden utgors av en litteraturstudie dar 14 artiklar har granskats. | vart arbete sokte vi
meningsbarande enheter utifran syftet och vara forskningsfragor. Resultatet innehaller tva
delar, varav en del innehdller nérstéendes behov av stdd, tillit, god omvardnad samt att kdnna
meningsfullhet under dennatid. Resultatets andra del visar hur sjukskoterskan kan stédja detta
genom sitt forhallningssétt, information/kunskap och kommunikation som leder till
empowerment. Att vara narstaende till ndgon som &r svart sjuk och skall do &r en stor
pafrestning i livet. Narstédende skall varamed och f6lja nagon som man dskar fram till livets
storsta separation - déden. De skall ocksa ase att en familjemediem kommer att forandras och
forsamras, ibland bade fysiskt och psykiskt. Ett humanistiskt forhallningssatt, som visas genom
respekt och dppenhet, att sjukskéterskan informerar kontinuerligt och aterkopplar
informationen &r viktigt. Empowerment begreppets innebord &r att det & en stodjande process
som gor det méjligt for nérstédende att kanna kontroll i sin livssituation. Relationen
sjukskoterska, patient och néarstdende ingar ett partnerskap, som bygger pa respekt och ett
accepterande av varandra. Det innebér ocksa att narstaende skall kanna frihet att élv fatta
beslut och ta ansvar for sin situation och vara delaktiga utifran sinavillkor. | resultatet
framkom &ven att det hade betydel se hur organisationen var uppbyggd fér att empowerment
utvecklades eller om det forhindrades. | diskussionen framhalls att det krévs en medvetenhet
hos sjukskéterskor om sig sjéva som personer samt ett professionellt forhallningssétt déar
empowerment & malet. | den hierarkiska organisationen framjas inte empowerment sdsom i
organisationer dar den palliativa vardfilosofin &r férankrad. | framtida forskning bor man
understka hur vardorganisationens struktur paverkar utvecklingen av empowerment i den
aliativavarden.

Sokord: Palliative care, family, relative, empowerment, partnership.
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INTRODUKTION

Var inriktning inom omvardnad &r palliativ vard och véart hjarta finnsinom omvardnaden av
svart suka, doende patienter och deras narstaende. Tillsammans har vi erfarenhet fran
hemsjukvard och hospice dar vi mott manga familjer i den har utsatta situationen. Det har
vackt varatankar kring nérstéendes situation och hur vi som sukskéterskor skall kunna stodja
dem paratt sitt.

Vi ser pa patienten och dennes familj som ett system och relationernainom familjen gar inte
att forbisei palliativ vard. Patienten & den vi i férstarummet arbetar med men patienterna &r
altid en del av en storre helhet som vi jukskoterskor maste tain i vart arbete. Patienten blir
oftast beroende av sin familj i sin sukdom och familjens roll och funktion forandras som en
foljd av sjukdomen. For en del familjer & det en kort tid av kaos och for andra ar det en lang
tid, ibland till och med l&ngre & man forvantat sig.

Ett nytt monster av beroende utvecklas och det &r inte sjalvklart att nérstdende vill tarollen
som vardare eller att patienten vill bli vardad av sina narstéende. Narstaende i palliativ vard
har en komplicerad livssituation — de genomgar ett forberedande forlust- och sorgearbete
samtidigt som de ocksa skall |6sa manga praktiska problem for den sjuke, ta ansvar, stodja
den sjuke och ocksa vara tryggheten fér bade den suke och barnen i familjen. | métet med
dessa familjer pa sjukhus, i hemsjukvarden, pa hospice och pa andra vardinstitutioner vill vi
famer kunskap om hur sjukskéterskan genom 6kad medvetenhet kan forbattra stodet till
familjernai denna svéra situation.

BAK GRUND
HOSPICEVARD

Under 1960-tal et startades hospicerérelsen i England och den har haft stor betydel se for
utvecklandet av den palliativa vardfilosofin. Cicely Saunders grundade 1967 St Christpher's
Hospice med ett nytdnkande i varden av de déende patienterna. Pa hospicet fanns ocksa den
forsta forsknings och undervisningsenheten for att forbéttra varden av déende och dennes
livsvillkor. Malet & att falevatills man dor, genom en god symtomlindring, parad med
optimalt psykologiskt stéd. Inom hospicefilosofin ses familjen som en resursi varden och
som ocksa behdver stod for att kunna hantera sin situation (1).

Cicely Saunders har utarbetat foljande principer for hur varden skall bedrivas for svart suka
och ddende patienter.

1. God analys av smérta och god symtomkontroll &r viktigt. Hon stiftade begreppet " total
pain” som innefattade fysiska, psykiska, sociala och andliga delar av smérta.

2. Tvéarvetenskapligateam & nodvandigt for att kunna bemdta patientens smértbild och
for att kunna lindra smértan oavsett om patienten & i hemmet eller painstitution.

3. Ge stdd och stérka patientens och familjens mgjligheter att kunna komma varandra
narmare och finna ut vad som &r viktigt under dennatid — en mgjlighet att komma
narmare en inre vég.

4. Helafamiljen ar i fokus for omvardnaden, bade under patientens sistatid i livet och
efter patientens dod.

5. Att arbeta med déende méanniskor ar krdvande och darfor & det viktigt att arbetai
team och att stoéd och handledning finns tillgangligt.

6. Hospice skall varaen specialitet som kombinerar vetenskap och medkansla.
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7. Att sbka efter mening &r inte bara aktuellt for den déende och dennes familj,
personalen skall ocksa leva med detta sokande. Oavsett vilket svar man kommer fram
till, si skall det inte tvingas pa patienten (2).

PALLIATIV VARD

WHO har utarbetat en definition av palliativ vard som grundar sig pa Cicely Saunders
hospicefilosofi. Begreppet palliativ vard &r internationel It vedertaget och ordet palliativ
hérstammar fran latinets pallium och betyder mantel som omsluter hela manniskan.

Den vedertagna definitionen av palliativ vard har Varldshal soorganisationen (WHO) faststallt
till foljande:

> Palliativ vard ar en aktiv helhetsvard av patienter i ett skede nar sjukdomen inte
langre svarar pa kurativ (botande) behandling och nar kontroll av smérta eller andra
symtom och problem av psykologisk, social och existentiell art &r av storsta vikt.
Det 6vergripande malet med palliativ vard &ar att uppna basta maéjliga livskvalitet for
patienten och dennes familj. Palliativ vard inbegriper en livssyn som bejakar livet
och betraktar déendet som en naturlig process. Palliativ vard innebér att tonvikt
laggs pa att lindra sméarta och andra besvarande symtom.
Palliativ vard innebar att saval fysiska, psykiska och existentiella aspekter forenas till
en helhet i varden. Den palliativa varden maste kunna erbjuda ett system av
stodatgarder for att hjalpa patienten att leva ett sa aktivt liv som mojligt till livets
slut och ett stodsystem for att hjalpa familjen att orka med situationen under
patientens sjukdom och under sorgearbetet.”
Citat fran SOU, 2000: 6, Vardig vard vid livets slut (3 s 21).

Den palliativa vardens fyra hornstenar &r:
e Symtomkontroll, dvs. lindring av smérta och andra svara symtom
e Samarbete av ett mangprofessionel It arbetslag
e Kommunikation och relation, dvs. en god inbordes relation och kommunikation inom
arbetslaget och mellan detta och patienten och dennes narstaende
e Stod till narstaende under sjukdomen och efter dodsfallet, dvs. de nérstdende bor
erbjudas att deltai varden och galvafa stod under patientens sjukdomstid och efter
dodsfallet.
De nérstéende tar idag ett stort ansvar for varden av den sjuke och sjukdomen har stor
inverkan pafamiljen. Att vara narstdende kan upplevas bade positivt och negativt oftast bar
man med sig bada kénslorna. Ca 80 % av dem som dor idag gor det efter sjukdom som de
kanske haft och vardats for i flera & och darfor har deras och familjens sociala situation
manga ganger paverkats mycket (4).

| den palliativavarden ar helheten viktig, men vi har valt att studera hur vi kan stérka
patienten och dennes narstaende i processen mot den slutliga separationen — doden.

Att vara narstéende till den som &r i dodens grandand &r oerhort pafrestande. Man ska orka
trosta utan att inge falskt hopp och sokatillfredstdlla den sjukes sdval uttalade som outtalade
onskningar. Man skall vara den férmedlande lanken mellan den sjuke och sukvéarden samt
slékt och vanner. Man skall orkatatag i alla praktiska problem och vara den samlande
punkten mellan den guke och véarlden utanfor, samtidigt som man kanner fortvivlan over att
se nagon man askar, langsamt och kanske under plégor forsvinna bort. Oron 6ver hur man
sjalv ska orka sjukdomstiden ut och oron 6ver hur livet ska gestalta sig efterdt (5).



DEN ETISKA KODEN FOR SJUKSKOTERSKOR

| de etiskariktlinjernafor sjukskoterskor (Code for nurses, ethical concepts applied to nursing
1973) trycker man pa sjukskoterskornas personliga ansvar for sin yrkesutévning och
utvecklingen i omvardnadsarbetet. | de etiska koderna &r ett av sjukskoterskans
grundlaggande ansvar att minska lidandet. Denna etiska kod har en central betydelse for oss
som sjukskoterskor i den palliativa varden (6).

FAMILJEN

Wright och Leahey (7) utvecklade 1994 Calgarymodellen som bygger pa systemteori och har
satt in dettai en omvardnadskontext samt utarbetat en modell och metod for kartlaggning och
intervention av familjen.

Definition av familj enligt Wright och Leahey:

’Familj ar det som den enskilda individen definierar som familj.”

Vi har aven valt deras term, family-focused nursing (FFN), som hanvisar till familjen bade
som en enhet (dér individen och familjen som enhet &r i fokus samtidigt) och familjen som ett
sammanhang (dér en enskild familjemediem &r i férgrunden med helafamiljen i bakgrunden

).

Inom svensk omvardnadsforskning ser man pa familjefokuserad omvardnad (FFO) att den
bestar av tvainriktningar, familjecentrerad och familjerelaterad omvardnad. | denna studie har
vi valt att utga fran den familjerelaterade omvardnaden da den stammer 6verens med WHO: s
syn pa stod till familjen i definitionen av palliativ vard, dér patienten &r i fokus och sesi
relation till sin familj (8).

Det &r viktigt att inte se familjen som en enhet da de olika familjemedlemmarna stravar mot
olikamal och behoven av stod ser olika ut. Familjen &r ett socialt system bestdende av
relationer mellan familjemedlemmar och dessa stravar inte nodvandigtvis mot sammamal (9).

Sett ur ett systemteoretiskt perspektiv som familjefokuserad omvardnad bygger pa sa ser man
att hela familjens struktur paverkas vid svar sukdom och dodsfall. Roller kan bli ombytta,
hemmets trygghet forsvagas och barn och vuxna paverkasi sinainvandaroller.

Inom systemteorin tar man fasta pa férhallandet mellan helheten och delarna. Centralt i
systemteorin & homeostasbegreppet, dvs. att manniskor i grupp, framforallt dai stabila
system som familjen, skapar och uppréatthaller ett jamviktssystem pa gott och ont (10).

OMVARDNADSPERSPEK TIV

Familjens stéllning i omvardnaden har varit svag och sjukskéterskans huvudsakliga fokus har
legat pa patienten. De flesta omvardnadsteoretiker bygger sina teorier pa detta resonemang.
Utover att fokusera pa familjen som kontext for den sjuke och hja pbehtvande har man mer
och mer fatt upp 6gonen for den pafrestning som 6vriga familjemedlemmar utsétts for nér
nagon i familjen blir suk och i behov av hjalp. Nar Nightingale kom ut med sin bok Notes on
nursing 1860 var hon helt klar 6ver att familjen var en nédvandighet for omvardnaden, de
siuka var oftast helt beroende av sin familj for sin vard. Hon slog fast att utéver att ta hand om
den sjuke har dven sjukvarden ansvar for att setill att familjen kan skéta sin egen halsa. Det
var familjens ansvar och angel égenhet att skéta den sjuke (9).



Travelbee kom under 1960 - talet med sin teori som bygger pa interaktionen mellan patient
och sjukskéterska. Hon var inspirerad av bade Frankls beskrivningar av lidande och mening i
livet samt existentialismen Travelbee ansag att §ukskoterskans uppgift ar att ge stod till
patienten och dennes familj att hantera lidandet och om mgjligt finnaen mening i det.

| detta arbete krévs medvetenhet hos sjukskoterskan, kunskap och vilja att méta det svara.
Genom att gukskdterskan har gévkannedom, sjdlvinsikt och kan tolka egna och patientens
beteenden kan behoven tillgodoses. Travelbees méanniskosyn &r existentialistisk, ménniskan
stéllsinfor val och att §év ta ansvar for sinaval. Genom de val vi gor skapar vi varaliv och
oss salva. Malet for omvardnaden &r att sjukskoterskan genom en terapeutisk process skall
bista patienten och dennes familj att hantera lidande, att finna mening och att framja hopp
(12).

EMPOWERMENT

Vi ser darfor empowerment begreppet som meningsfullt i vart arbete med denna uppsats. Dar
makten i omvardnaden flyttas Gver till patienten och dennes familj.

Definieras enligt C M Rodwell 1996 (12 s 309):
’In a helping partnership it is a process of enabling people to choose to take
control over and make decisions about their lives. It is also a process which
values all those involved.”
Rodwell bygger sin definition pa foljande egenskaper som kan hérledas ur den av forfattaren
genomgangna litteraturen.
1. En stédjande process,
2. ett partnerskap som bygger pa att respektera och acceptera sig iav och andra,
3. ett dOmsesidigt beslutsfattande dér patientens resurser och mgjligheter tas tillvara och
4. att patienten har frihet att §alv fatta beslut och taansvar i sin situation.
Begreppet empowerment har utvecklats under tid och har nu anvéntsi manga andra
discipliner, bland annat inom sociologin och férebyggande hélsovard (12).

Empowerment kommer ursprungligen fran det latinska ordet potere, som betyder vara
mojligt, att hamajlighet att valja. Begreppet kan forstas som en process forknippad med en
individ och dess omgivning. Det &r ett abstrakt begrepp som i sin grund & positiv med
hénvisning mer till 16sning an problem. Empower & forbunden med vaxt och utveckling.
Patienter och deras narstaende behdver fatillgang till stod for utveckling av empowerment.
| motet med sjukskoterskan ar relationen underforstatt baserad pa omsesidighet, tillit och att
de bada har samma vérde. Patienten bor vara aktiv och ges majlighet att delta som en
jambordig partner for att ta kontroll Gver och fatta beslut och sjukskoterskans arbete bestar i
att framja detta (13).

Vi har valt att behdlla det engel ska begreppet empowerment i vart arbete.
SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med studien var att undersoka hur sjukskéterskan kan stddja patienten och dennes
familj i den palliativavarden. Varafragestallningar var:

e Vad upplever patienten och dennes familj som st6éd?

e Hur kan sukskéterskan ge stod till patient och narstaende?



METOD

LITTERATURSOKNING

Vi begransade sokningarnartill vetenskapliga artiklar det vill siga peer reviewed. Sokningen
begransades aven till endast engelsksprakiga artiklar som inte var ddre @n 5 & gamla. Vi
valde bort artiklar som utgick enbart ifran patienter eller personalens erfarenheter. Arbetet
utgors av en litteraturstudie, litteratur har sokts via Biomedicinska biblioteket i Géteborg. Vi
har gjort en systematisk sokning i databaserna Cinhal, Pubmed och Socia Citation Index Web
of science och systematisk sokning har gjortsi foljande tidsskrifter, Journal of Advanced
Nursing och Journal of Clinical Nursing. Vid den forsta sokningen anvande vi sbkorden,
palliative care i kombination med family and relative. Efter forsta sokningen utokade vi med
sokordet empowerment, da vi ville bygga pa det som stérker och lindrar for den nérstéende.
Sokningen redovisasi tabell 1.

Databas Sokord Antal artiklar | Anvanda artiklar
(referensnummer)
CINAHL palliative care 72 15,16,26,24,17,18,22,19,20,21,23
family and relative
PubMed palliative care 63 23
family and relative
Socia Citation palliative care 21 24
Index-,Web of family and relative
Science
Journal of Advanced | palliative care 10 24
Nursing family and relative
Journal of Clinical | palliative care 48 15, 16
Nursing family and relative
CINAHL palliative care 6 20,21, 23
family and
relative,
empowerment
PubMed palliative care 3 23
family and relative
empowerment
Social Citation palliative care 0 0
Index family and relative
Web of Science empowerment
Journal of Advanced | palliative care 10 16, 13
Nursing family and relative
empowerment
Journal of Clinical | palliative care 6 0
Nursing family and relative
empowerment
Osystematisk 12,25
sokning via
referenser




Vi har dven gjort osystematiska sokningar via andra kallor, sdsom referenser i artiklarna.
Hér fann vi tva artiklar fran 1996 och 1998 som vi dnda valde att ha med da de var relevanta
for vart arbete.

SOKSAMMANFATTNING

Av de 214 artiklar vi fann vid forsta sokningen, valde vi ut 36 artiklar dar vi ansag att titeln
var relevant for var studie. Av de 36 artiklarna laste vi abstracts déar forskningen var fokuserad
pafamiljens erfarenheter och vi bestémde oss for 8 artiklar som vi ansag vara relevant.

Den andra sokningen gav 25 artiklar dar vi ocksa l&ste abstracts. De vi valde bort var
fokuserade patill exempel organisation, forskningsmetoder och pediatrisk omvardnad. Har
fann vi 4 artiklar. Vi fann totalt 14 artiklar som vi anvant och granskat kritiskt i vart arbete.
(Se artikelsammanfattning, se bilaga 1).

ANALYS

Analysen borjade vi med att |asaigenom de 14 artiklarna flera ganger vardera. Varje artikel
sammanfattades skriftligen och denna fastes som ett forséttsblad till varje artikel (14).

Dérefter sokte vi efter meningsbarande enheter utifran syftet och vara tva forskningsfragor.
Dessa meningsbarande enheter markerades med olika 6verstrykningspennor. Textmaterial et
kondenserades och ordnadesi kategorier, utifran enheter som ansags svara mot syftet.
Kategori 1. Narstdendes behov; tillit, god omvardnad och meningsfullhet.

Kategori 2. Sjukskoterskans forhallningssétt; information/kunskap, kommunikation och
empowerment (24).

Genom att undersoka det som skall understkas uppnas validitet. Reliabilitet uppnas genom att
undersokningen sker pa ett tillforlitligt sétt. Genom att vi bada granskar samma fragor enskilt
tva ganger var och tre ganger gemensamt samt kondenserar teman sker detta kritiskt (14).

RESULTAT

| de artiklar vi granskat har det framkommit att narstaende skulle vilja ha mer stod och
information bade om sjukdomen, dess prognos och i ekonomiska och psykosociala fragor
med utgangspunkt fran den egna familjens behov. Genom att sétta patienten och dennes familj
i fokusi omvardnaden for att se och arbeta utifran varje familjs unika system sa skulle
patienten och familjen géva béttre kunna hantera sin livssituation (15 - 18).

Utifran vart syfte och véara forskningsfragor fann vi viktiga framgangsfaktorer for att utveckla
empowerment hos patient och nérstaende.

PATIENT OCH NARSTAENDES BEHOV AV STOD

Tillit

Narstdende beskriver betydelsen av att kunna lita pa vardpersonalen. Nar sjukskéterskan lovar

att ordna saker, komma forbi hemmet dar patienten véardas och inte fullfoljer detta, sa skadas
trovardigheten till sukskoéterskan (16).
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Tilliten bygger pa att det etableras en god kontakt mellan narstaende och sjukskoterska under
denna period (19). Néarstaende uttrycker att det &r viktigt att vardpersonal &r positivatill
familjen (19 - 21). Att deras behov och 6nskningar skapas genom engagemanget i relationen,
men ocksa genom att sjukskoterskan godkanner dem som vardare. Konsekvensen blir att de
kanner sig bekraftade och far hjélp att klara situationen galva (19).

Tillit skapas ocksa genom att bade patient och nérstaende blir sedda som unikaindivider, var
och en med olika behov. Dar patienterna vardades i hemmet, beskrevs tilliten som det som
visas genom att vardpersonalen hjélper den sjuka familjemedlemmen. Pa sa vis kan den sjuke
bibehdlla sin vardighet och sitt oberoende gentemot familjen och da kan normaliteten
uppratthdllasi familjen (22).

Det var svart att klara av situationen nar 1&karen uttryckte "vi kan inget gora’ men att de
upplevde situationen mer positiv dal&karen uttryckte "vi kommer att gora allt vi kan”. Det var
dal&ttare att klara av Situationen trots att de visste att patienten skulle do. Det betydde att de
kunde lita pa att vardpersonalen skulle gora alt for att den sjuke skulle ha det sa bra som
mojligt fram till sin dod (15).

Narstdende formedlade betydel sen av att fa emotionellt stod for att beméstra sin egen sorg, sin
relation till patienten bade under sjukdomstiden men ocksa efter patientens dod. De upplevde
att de behévde trygghet (17).

’Respect and dignity to me should be the most and best that we can give
anyone that is being dependent upon someone else to care for them. That was
not given. For them to feel secure in their surroundings™ (17 s 744)

God omvéardnad

Att fa god omvardnad handlar mycket om god smért- och symtomlindring. Narstaende
upplever sig hjalpl6sa om den sjuke inte far god lindring av sina symtom. Det kan bli alltfor
overvaldigande darfor att det som narstaende onskar mest ar att kunna vara med och hjé pa,
stodja, ge trost och befria dem frén smarta. Stod till nérstadende blir det d& nér patienten ar fri
fran sin smarta (19, 22).

Nér patienten var smartfri upplevde narstaende ett inre lugn och kande att de fullgjort sin plikt
gentemot den §uke familjemediemmen. (19).

| en annan studie (26) pavisades en tydlig skillnad mellan tva grupper. Den ena gruppen
bestod av néarstdende vars sjuka familjemedlem fatt traditionell vard och den andra gruppen
bestod av nérstéende vars sjuka familjemedlem hade fétt palliativ vard. De hade hogre
vardtillfredsstallel se inom vissa omréden, information, |8kartillganglighet samt smért- och
symtomlindring. Detta stdmde va 6verens med hypotesen.

Nér patienten skickas hem forvantas det att nérstdende fortsatter att vardai hemmet med eller
utan tillrackligt stod. Detta kan d& medfora att patientens beroende av andra gor att denne
kanner sig som en bordai familjen. Narstaende behdver varamed och deltai planeringen av
omvardnaden i hemmet. Planeringen skall genomfdras sa att narstaendes réttigheter och
ansvar tydliggorsi omvardnadsplaneringen och att narstaende har mojlighet att vara med pa
sinaegnavillkor (21).

| denna studie (22) beskriver en dotter att stod for nérstédende upplevs nar den doende har det
bra och symtomen &r lindrade. Att ge vérdighet och respekt for den doende uppnas genom att
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skapa ett oberoende sa lang det & mojligt. Genom detta stod ges den déende majlighet att
bibehalla sitt oberoende och ha kontroll 6ver sitt liv. Har kommer det fram att det ar viktigt
for mamman att forbli oberoende infor sin dotter med hjélp av vardpersonalen, detta for att
upprétthalla normaliteten i familjen. Genom att behdlla normaliteten salangt det gar &r att
stodja de hal sobringande relationernai familjen. For att uppna en god omvardnad maste den
varagrundad i familjens kultur och varderingar om andlighet och moral.

En annan faktor for att patienten skall fa god omvardnad handlar om att narstéende skall vaga
varda hemma. Den fysiska omvardnaden som nérstéende kan utforat.ex. att anvandalift, hur
man hjaper den suke att bada, toal ettbesok, vilken kost som skall ges och att ge
|akemedelkraver kunskap (19).

" Att veta® ar ett begrepp som analyserades fram i en studie som beskrev narstaendes behov av
delaktighet " Att veta® utvecklar en medvetenhet hos narstaende att bestamma hur de vill bli
delaktigai denna situation. Det innebar att fa kontinuerlig information av bade patient och
narstéende eller att de sjéva sokte aktivt for att fa det (24).

Sjukskoterskors tillganglighet var viktig for att patient och nérstdende skulle ha det sa bra som
mojligt. Det handlade inte alltid om deras nérvaro, men att de var tillgangliga eller att de
snabbt ringde tillbaka nér de var eftersokta. Sjukskoterskor som ringde upp for att férhorasig
om patientens tillstand, stérkte de nérstéende. De upplevde att de alva davar en viktig del i
vardandets process.

It is of utmost importance for us to learn from the health professionals. I didn’t
know much about the medications or treatment before my mother’s illness. Now
I have more knowledge of it.”” (caregiver 12, 19 s 142).

Att kanna meningsfullhet

Slutsatsen i en studie som undersokte nérstéendes delaktighet i varden kom fram till att
narstdende som var "delaktigai ljuset” beskrev att de mottes av respekt, dppenhet,
uppriktighet, bekraftel se och sammanhang, medan de som inte fick detta upplevde det
motsatta, att de blev " delaktigai morkret”. De narstéende som upplevde sig varai ljuset
beskrev att de var valinformerade och upplevde ett meningsfullt samanhang nér de stéttade
den suke (18).

| en senare studie utvecklade Andershed & Ternestedt (24) en teoretisk forstael seram for
narstéendes delaktighet i varden. Resultatet visade pa faktorer som hjalper narstaende ” att
varai ljuset”. De upplevde en hog kénsla av sammanhang och att de var resursstarka, en
tillrackligt 1ang sjukdomstid och ett humanistiskt forhallningssétt hos vardpersonalen. For
manga var det meningsfullt att varda och meningsfullt att tillbringa sista tiden tillsammans.

Narstdende intervjuades om hur hospicesjukskoterskor hade forstarkt deras mojlighet till att
utveckla empowermentprocessen. Narstaende upplevde att de hade fatt tydlig och arlig
information med hansyn till patientens tillstand, prognos och tecken pa forestaende dod.
Kommunikationen innehdll hopp, uppmuntran, trést och att vardpersonalen uttryckte att de
skulle gora sitt basta for patienten fram till dennes dod. Att bli bekréftad som narstaende
innebar att sjukskoterskan sag att narstaende gav god omsorg om den sjuke. Néarstéende fann
da att det var meningsfullt att varamed i processen nér sjukskoterskan hade en positiv attityd
till patienten och familjen (19).
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Resultatet fran en litteraturstudie visade faktorer som var betydelsefulla for hur nérstéende
skulle klara av sin situation under patientens sistatid i livet. En faktor handlade om att ge stod
till varderingar som erbjuder hopp. Att métavard i livets slutskede innebér att reflektera Gver
hopp som ger mening, riktning, motivation och funderingar vad livet &r till for. FOr familjen
finns det alltid rum for hopp @ven om resultatet blir doden for patienten (20).

”Toward the end...everything is on you. It’s your responsibility to make all
the decisions and to hope that they are comfortable and that you are making
the right decisions™ (17 s 743).

SJUKSKOTERSKANSMOJILIGHET ATT GE STOD TILL PATIENT OCH
NARSTAENDE

For hallningssatt

| den traditionella omvardnadsrelationen handlar det om interaktionen mellan den dominanta
experten (gukskdterskan) och den passiva patienten. Men den behOver utvecklas och i den
terapeuti ska sjukskoterske- och patient relationen & det underforstatt att relationen &r baserad
pa omsesidig respekt, tillit och jamlikhet dér patienten tar ett aktivt ansvar i att setill sina
mojligheter. Har menas att partnerskap ar grunden till Gvergangen av empowerment i
omvardnaden. Sjukskéterskans uppgift ar att underl &ta empowermentprocessen (13).

Empowermentprocessen involverar sjukskoterskan i att bli medveten, genom kritiskt tdnkande
och reflektion av den makt som de &r trénade genom utbildningen att ha. Det kan verka enkelt
att forandra men det finns problem. Sjukskéterskan kan anvanda en fasad i omvardnaden for
att skydda sig fran en meningsfull interaktion med patienten, detta for att undvikasin egen
sarbarhet. Ritualer, spraket inom omvardnaden och att vara upptagen &r nagra vagar som
skyddar och som inte ger sig tid till interaktionen mellan sjukskdterska och patient.

Nérvaron &r en viktig del i denna process och tilléter patienten att kanna tillit till
sjukskdterskan som da utvecklastill en god grund for relationen. For déende patienter &r detta
mycket viktigt da radslan fér doden ofta upplevs som en rédslafor att vara ensam, vardet av
narvaro ger ”léttnad” i situationen. Att skapa atmosfér av 6ppenhet och arlighet som visar upp
empati utan att forlora professionalism blir mer och mer positivt for gukskoterskan. Det
handlar om att vaga dela med sig av sin kunskap, som medménniska och sjukskoterska sa att
patienten vagar dela med sig av sina funderingar, oro och bekymmer. | detta delande sker en
Overforing av makt och patienten stéarks (25).

Véardpersonalen skall paverka styrkor och méjligheter som de har observerat att familjen har.
Det innebar ocksa att utmana familjemediemmar till hur de lindrar lidandet genom att visa att
de &r positivatill familjen, uppmuntrar dem att vara narvarande hos patienten, att de kan
trosta och att personalen visar att de bryr sig om dem. | livets slutskede kommer de
existentiella funderingarna och hér &r det av betydelse att vardpersonalen stédjer familjeni
dessa funderingar och att det &r en resurs for sig som vardpersonalen kan rakna med for att
hj&lpafamiljen att férbereda sig. Respekten fér andligheten och inget férddmande oavsett
familjens tro och sbkande &r viktigt (20).

I nformation/K unskap

Det mojliggor for familjen att géraval efter information om behandling och ger befogenhet,
kunskap och vilja att agera (21).
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| en annan studie (23) dar narstaende som bodde avsides pa landsbygden och avstandet till
sjukvard var stort spelade information, kunskap och undervisning en stor roll i den situationen
de befann sig i. Om de inte fick information tappade de kontrollen, kdnde ingen mojlighet att
kunnata beslut och inte heller beméastra den fysiska omvardnaden av sin sjuka familjemediem
fran dag till dag. Kanslan av att bli stérkt och kanna kontroll var en viktig aspekt for familjen
under denna period och de behtvde bli stéttade. De upplevde att de behdvde information om
sjukdomen och dess prognos, behandlingar och utbildning for att kunna och vaga varda den
sjuke samt kunskap om mediciner. Informationen gavs paolika sétt i olika familjer for att
behoven sig olika ut. Sjukskoterskorna var ansvariga for att undervisa och att 1&ra ut sa att
narstdende kunde gora val utifran kunskap och kanna att de hade kontroll i situationen.

Det & endast dd man delar kunskap/information som det kan bli kommunikation.
Sjukskoterskan ar ” grindvakten” som dppnar denna kunskap, hon har kontrollen dver
kommunikationsprocessen och makten sa att den kan forandras. Om sjukskoterskan delar med
sig pa kunskapsnivan, kan relationen till patienten bli béttre an vad sjukskoterskan forvantar
sig. Nér patienten blir personlig och vagar tréda fram sa kan sjukskoterskan agera utifran
denna situation for att astadkomma resultat som patienten onskar (25).

Det & nodvandigt att sjukskoterskan aterkopplar informationen kontinuerligt dvs. tar reda pa
vad den nérstéende forstatt och senare aterkommer for att se om informationen &r korrekt
uppfattad. Med hjalp av aterkoppling far sjukskéterskan ocksa reda pa om informationen &r pa
rétt nivaoch given vid rétt tidpunkt fér den néarstéende (16).

Kommunikation

| Storbritannien har det givits ut riktlinjer inom hélso- och sjukvarden, the Code of
Professional Conduct, som betonar sjukvardens ansvar att utveckla en mer familjecentrerad
vard. Sjukskoterskans uppgift ar att gora familjen delaktig i varden och stodja deras réttighet
att varamed vid vardplaneringen. Genom effektiv kommunikation med familjen tydliggors
deras behov. Dettainkluderar planering och utférande av vard for att 6ka familjens
empowerment, somi sin tur leder till 6kad géavstandighet. God utvecklad kommunikation &r
en viktig interpersonell skicklighet och har en professionell betydelse vid etablering av
fortroende mellan gjukskdterska och patient och dennes familj. Kommunikationen mellan
gukskoterska och patient samt mellan gukskéterska och familj praglas av fyraviktiga
faktorer, att etablera en positiv relation, att ge faktabaserad information, att bestémma
behoven och att optimera anvandandet av resurserna. Aktivt lyssnande ar en viktig aspekt pa
kommunikation. Det viktigai kommunikationen &r att uppna balans mellan och att faen
realistisk nivaav hopp och tillracklig arlighet (21).

Kommunikationen mellan patient och familj kan ocksa vara problematisk. En del patienter
vill skyddafamiljen genom att inte delamed sig av sina bekymmer och funderingar.
Familjemedlemmar kan kénna sig frustrerade for att de inte forstar hur suk patienten
egentligen & och hur lite patienten vill eller formar. Dessa kommunikationsproblem kan leda
till isolering och att man undviker att tafarval av varandra (20).

Empower ment

Rodwell definierade begreppet empowerment som en vilja att sjukskéterskan respekterar
patientens integritet och val i livet. Det handlar om att sjukskoterskan Gverfor makt fran sig
galv till patienten. | ett hjél pande samarbete sker en process som skall gora det mojligt for
manniskor att véljaatt ta kontroll 6ver och tabeslut 6ver sinaliv. Det & ocksa en process dér
alainblandade varderas lika. Sjukskoterskorna maste sjélvainse att de har makt genom sin
kunskap och att denna makt skall anvéndastill patientens férdel. Professionella
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sjukskéterskor har sin platsi ndra kontakt med konsumenter av halso- och sjukvard och kan
darfor paverka mangaindivider pa ett betydelsefullt sétt i hélsofragor (12).

Empowerment &r positivt laddat och dynamiskt i sin karaktér - det leder till att identifiera
styrkaistallet for att faststélla problem och soka efter vad som &r rétt i manniskors liv istéllet
for att soka efter fel. Begreppet anvands aven for att beskriva det centralai méansklig tillvaro
och utveckling, men anvands ocksa for att beskriva effektivitet och kvalitet i organisationer
(13).

Patientens empowerment hor ihop med begreppen av professionellt ansvar och befogenhet,
det handlar inte om att enbart forse ndgon med service utan det krévs en process som véarderar
en medvetenhet om resurserna som magjliggor val (21).

Patienten och familjen far hjalp att sétta och nd mal som okar deras 5alvaktning. Det innebér
att deras kansla av kontroll éver varden dkar for att kanna hopp infor framtiden (22).

Empowerment var ocksa viktigt nar de fick hjalp att samordna behandlingar, resor,
provtagningar och information om vilken hjap som fanns att tillga. Det handlade d& om
kanslan av kontroll i situationen. For att empowerment skall kunna utvecklas maste
vardpersonalen vara medveten om vilken information som néarstdende har rétt att fa. Pa vilket
sétt den skall ges, vilket stod varje familj behover och valet av tidpunkt. Detta handlade
mycket om gjukskdterskans formaga att lyssnain nér dessa behov fanns hos familjen (23).

Resultatet av empowermentprocessen utvecklade en tillitsfull relation och formade en
terapeutisk allians med sjukskoéterskorna. Studien visade ocksa att processen till
empowerment skall vara centrerad till den sjuke mer an till familjen eller narstaende (19).

Organisation

| en studie intervjuades §ukskéterskor om empowerment och vad det betydde for dem:
oberoende och ansvar bidrog till 6kad sadlvstandighet i besluten. Sjukskéterskorna kénde att
nar de hade stod och fick aterkoppling bidrog dettatill empowerment. | den byrakratiska
organisationen hade kontroll och uppgiftscentrerad omvardnad en bendgenhet att forbjuda
empowerment. En sjukskoterska som ar starkt i sin yrkesprofession har férmaga att utveckla
omvardnaden, Okar sitt alvfortroende och tillater mer frihet i agerandet med patienten och
dennes narstéende. Studier har visat att flexibla organisationer som majliggor delegering av
makt och som motsvarar §jukskdterskans uppfattning om ckad gévstandighet,
arbetstillfredsstéll el se, bekraftel se och galvkanslaleder till en positiv och dynamisk
utveckling. Det innebdar att makt forflyttas och ges bort, att makten delas (13).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Vi ser att nér vi sokte artiklar utifran vart syfte och véara fragestalIningar fick vi fram
mestadels kvalitativa artiklar. Vi ser att man bor anvanda kvalitativa metoder nér syftet med
undersokningarna &r att beskriva behov och kénslor.

Vi utbkade sbkningen att &ven omfatta empowerment. Vi ville soka kunskap om hur
begreppet anvandes for att fa svar pa var fragestallning om hur man kan stédja narstaende.
Detta medforde att vi tog med 4 artiklar dar man anvande litteraturstudier som metod i
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undersokningarna. Vi anser att det &r viktigt att skapa forstaelse for empowermentbegreppet
och hur det kan anvandas inom sjukskoterskeprofessionen.

Vi fanni det kliniska arbetet med familjer i palliativ vard maste kontakten ske genom
patienten for att kunna na de narstaende.

| manga artiklar anvandes begreppet familj men vi fann att i de flesta undersokta studierna
deltog endast en familjemediem med sina erfarenheter. | undersokningarna menades oftast
den nérstdende som har varit néra den suke under vardtiden. Detta & anledningen till att just
den personen deltog i undersokningen. Men vi vet valdigt lite om andra familjemedlemmar i
samma familj och hur de uppfattade denna period i livet samt empowermentprocessen.

Véraartiklar & hamtade fran studier i Sverige, Australien, England, Hong Kong, USA, Norge
och Finland. Vi vet genom internationellt erfarenhetsutbyte inom den palliativa varden att
varden som bedrivsi dessalander kan 6verforas pa svenska forhallanden. | den palliativa
varden anvands WHO: s definition som &r végledande dven i dessa lander.

Syftet med dennallitteraturstudie har uppnatts och vara fragestalIningar besvarats.

RESULTATDISKUSSION

Filosofen Soren Kirkegaards (1813 — 1855) existentiella syn pa ménniskan praglar vart arbete
som sjukskoterskor och omvéardnadshandledare. Kirkegaard skriver i sin dikt, ”om jag vill
lyckas med att fora en annan méanniska mot ett bestamt mal maste jag forst finna honom dar
han &r och borjajust dar”.

Travelbee skapade sin omvardnadsteori utifran existentialismen som anser att manniskan &r
unik genom att vi kan géraval och har en viljaatt ta ansvar for varaval. Hon anvande &ven
Frankels syn om viljan till mening i lidandet. Travelbee ansag att det & sjukskoterskans
uppgift att ge stod till patienten och dennes familj. Detta for om mgjligt kunna hantera
lidandet och att finna ndgon mening i det. Omvardnadens mdl &r att §ukskéterskan genom en
terapeutisk process skall stodja patienten och dennes familj att hantera lidande, att finna
mening och att framja hopp. For att detta skall vara méjligt maste sjukskoterskan gaini en
terapeutisk process med patient och nérstdende. Behoven kan tillgodoses om sjukskéterskan
har gdvkannedom, séalvinsikt och kan tolka sina egna och andras beteenden samt har en
medvetenhet, kunskap och en vilja att mota det svéra menade Travelbee (11).

Vi menar ocksa att modet maste finnas att vdgagain i interaktionen, vara nérvarande och
vagavarasarbar.

Vi anser att vi kan anvanda oss av Rodwells (12) syn pa empowerment och att vi som
sjukskaterskor kan arbeta utifran hans definition. Att empowerment & en stodjande process,
ett partnerskap som bygger pa respekt och att kunna accepterasig sjalv och andra. Att
patienten har frihet att gélv vélja, fatta beslut och gav taansvar for sin situation. For att
gukskoterskan skall kunna arbeta med empowerment &r det av yttersta vikt att betrakta
patienten i relation till sin familj.

Vi menar att forskning och begreppsutveckling i familjefokuserad omvardnad behover

utvecklas sd det blir tydligare i den kliniska verksamheten vad vi menar med den
familjefokuserade omvardnaden.
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Beslut som tas och information som ges maste &ven innefatta nérstaende da de ocksa paverkas
och ibland far ta konsekvenserna av det. Till exempel nér beslut fattas om vard i livets
slutskede, om vérden skall ske paingtitution eller i hemmet.

Resultatet innehaller tva delar och den forsta delen ar grunden for att utveckla empowerment.
Genom att identifiera behoven hos nérstaende och patient kan empowerment utvecklas. For
att stodja narstaende maste arbetet ske genom patienten. Nar patienten & i borjan av sin
sjukdom kommuniceras allt till patienten. Patienten véljer da utifran vad han/hon sjélv
uppfattat i situationen, vad som férmedlastill narstaende. | livets slutskede nér patienten ar
beroende av narstédende och/eller vardpersonal for sin vard, maste kommunikationen ibland
ske med nérstaende.

| vart arbete finner vi svar pavad narstaende upplever som stéd. Att hatillit till sjukskéterskor
och véardpersonal betydde mycket for att narstéende skulle upplevasig starktai sin situation
under patientens sistatid i livet. Har framkom ocksa att nér patienten fick god smért och
symptomlindring sa kénde de néarstéende sig stérkta. Vi tror att som narstéende iakttar du den
sjuke mycket, observerar hur han/hon har det och utefter detta gors en bedémning. Mar da
den sjuke bra sa paverkar det den narstéendes val befinnande.

| resultatet framkommer betydelsen av att fa stod for att narstdende skall kanna kontroll och
kunna bemastra sin livssituation. Sjukskoéterskans vag till empowerment handlar har om att
mojliggora nérstéendes inneboende resurser, genom att lyssnain nérstéendes beréttel se och
identifiera behoven, dvs. att méta den andre pa dennes villkor.

Vi kom fram till tre omraden som sjukskéterskor kan beméta om de & medvetna om hur
viktigt det ar att starka narstaende infor livets storsta separation - déden.

Det handlar om att skapatillit, sa att trovardigheten finns hela vagen fram till doden och
ocksa ge stod efter patientens dod (2).

God omvardnad handlade mycket om god smért- och symptomlindring till den sjuke och att
det skulle varal&tt att nd sjukskoterskan vid behov. Trots att detta & en mycket svar tid for
narstéende, en svar tid for en familj, en tid dar familjerelationerna provas, saville nérstéende
varamed den sista tiden. Genom att patienten och dennes néarstéende ges empowerment sa har
de stérre mgjligheter att bevara sitt hopp och kunnafinna en mening i sin situation. Genom att
de ges majlighet att kunna paverka sin vard kan de ocksa fatta sina egna beslut t.ex. att
avsluta sin behandling.

Patientens sistatid i livet vid svar sukdom &r en svéar tid med manga utmaningar i form av
symptom, existentiella funderingar och forluster hela tiden pa vag mot doden. Detta skall den
narstéende mota och erfara att de som familj inte langre gar samma vég. Detta visadesii
resultatet genom meningsfullheten. Néarstéende ville vara nara for att kunna stédja den sjuke
och de upplevde den tiden som meningsfull.

| hospicefilosofin och i WHO: s definition av den palliativa varden menas att stod till familjen
under sjukdomstiden och efter patientens dodsfall ingér. Detta & en del som rymsinom
omvardnadsansvaret och vi ser att genom empowerment sa kan vi uppfylla dessa krav.

| nastadel i vart resultat, [&ggs det stor tonvikt vid sjukskoterskornas forha Iningssétt och hur
kommunikation, information/kunskap utvecklar empowerment. Vi ser att vart resultat av
empowerment val stammer dverens med var omvardnadsteori.

Holmberg (1) menar att skrivaom forhallningssétt i varden & som att larasig malaett
konstverk. Det gar att lara sig teknik, men ett konstverk blir det forst om mélarens egna
visioner, kanslor och personlighet anvands. Det finns en drém att bade patient och narstaende
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skall kunna acceptera dodens fakta och efter kaoset na en lugn avslutning. Sa enkelt &r det
inte. Doden och doendet &r en djup existentiell kris, unik for varje narstaende och patient.
Grundtilliten till livets oandlighet har blivit rubbad. Detta har de kanske forut forstétt
intellektuellt, nu forstar de med kanslorna (1).

ForhalIningsséttet hos sjukskoterskan har betydelse for hur hon/han utvecklar empowerment
for narstdende. Resultatet visar att det handlar om en utveckling av den terapeutiska

s ukskoterska/pati ent/narstaende/-rel ationen som bygger pa 6msesidighet och att patienten tar
ett aktivt ansvar. Med detta menas att §jukskoterskan maste ge makten till patient/nérstaende.

Vi fanni en artikel (28) hur man kunde se pa detta. Undersokningen visade pa fyra olika sétt
att kunna kommunicera pa. Ett av sitten beskrev partnerskap. Har uttrycktes det genom att
gukskoterskan ar professionell och anvénder sig av sig §av som person dvs. personcentrerad
och inte ukskoterskecentrerad. Kommunikationen skedde da pa ett sddant sétt s att
sjukskoterskan delade med sig av sin makt, kunskap, lyssnade och brydde sig om nérstéende.
Sjukskoterskan tog emot rad fran den narstéende och sig dem som experter pa den suke. Vi
valde att tamed detta for att det &r latt att rollen som gjukskdterska gor att man gémmer sig
sidlv som person bakom den och skyddar sig ocksa fran interaktionens mojligheter for alla
parter.

Vi har vér erfarenhet frén hospice och hemsjukvard i palliativt team, dar man arbetar utifran
hospicefilosofin och dér familjen ingar i varden. Nér patienten kommer till hospice eller &r
inskriven i ett palliativt vardteam finns ett uttalat mal med varden och vad den syftar till. Vi
menar att familjen & sedd och bekréftad hér, men det vi ser &r att det behdver skapas och
utvecklas modeller som dokumenterar omvardnadshandlingar riktade till empowerment for
narstaende.

Daman arbetar i en hierarkiskt styrd organisation dér sjukskoterskorna sjélvainte upplever att
de har makt, & det svarare att ge empowerment till patienterna och deras narstéende. Vi tror
att gukskoterskor i dessa organisationer ocksa kan utveckla sin yrkesroll och professionalism
genom det individuella vaxande och déarigenom sin egen empowermentprocess.

| organisationer dar sjuskoterskan arbetar mer galvstandigt och har 1ang erfarenhet har de
storre mojlighet att Gverfora empowerment till patienten. Det &r sakert darfor narstéende i
olika undersokningar dar deras sjuka familjemedlemmar som fétt vard inom palliativt
vardteam eller pa hospice & mest nojda med varden. Har & sjukskéterskorna trénade att mota
detta och organisationen de arbetar i & mer anpassade till detta arbetssétt.

Vi fann ocksai vara artiklar att det hade stor betydelse hur vardorganisationen var uppbyggd.
| en studie (26) jamfordes en interventionsgrupp och en kontrollgrupp. Resultatet visade att
vardtillfredsstallelsen var hogrei interventionsgruppen. Denna grupp bestod av patienter och
deras nérstéaende som fick familjefokuserad vard genom ett palliativt team.

| en studie (18) visades att alla deltagare (22 narstaende) fran hospice upplevde att de var
delaktigai ljuset. | jamforelse med att 17 av 30 nérstéende fran kirurgisk vardavdelning
upplevde att de var delaktigai morkret.

Den palliativa vardfilosofin ar forankrad pa hospice och det tror vi &r en viktig skillnad i
bemdtandet av narstaende, men ocksa att den hierarkiska vardkulturen finns kvar inom
sjukhusets organisation, medan hospice och hemsjukvard har utvecklat vardorganisationer,
dér det & mojligt for sukskoterskor att bli §alvstandiga genom att de sjdlva upplever
empowerment.
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Vi menar att en hierarkisk organisation hindrar framvaxten av empowerment.
Traditionellaroller i sjukvarden behalls och larandet till studerandei praktiken sker pa samma
sétt som dltid och de studerande tar in modeller fran denna form.

Manga patienter dor pa andra vardinstitutioner och véar férhoppning &r att den palliativa
vardfilosofin skall genomsyras dven hér. Genom att utveckla vardpersona ens medvetande om
partnerskap och dverforandet av makt, kan man hjad pa narstaende att kanna kontroll i
situationen, stédja dem och hjdpa dem att ta beslut under vardtiden.

| vart arbete som omvardnadshandledare vill vi betona g &l vkannedomens betydelse for att
oka medvetenheten om hur sjukskoterskan kan 6ka bade patienters och narstaendes
mojligheter att k&nna kontroll och gérasinaegnaval i livets slutskede. Nér jag borjar
reflektera Gver mina méten med patienter och nérstaende, sétter ord pa och delar mina tankar
med andra s& héander nagot som medvetandegor mig sév infor mig galv. Dakan jag vagabli
tydligare och modigare, stéllafrégor som far den andre att reflektera, kénna att den ar
bekréftad av en gukskoterska som bryr sig om och som har en medveten intention for att
stérka den sistatiden sa den skall bli bra for den narstaende likava som for patienten.

Men vi menar ocksa att genom att sjukskoterskan/vardpersonalen blir mer medvetnaom sig
sidva och andra, kan de stérka narstaende och patient till ett gott liv och en god dod med
respektfullt avsked som underl &tar sorgearbetet. Genom att de far delta fullt ut pasinaegna
villkor safinns det inte sA manga fragor utan svar efterdt.

Att uppna malet med palliativ omvardnad om ett vardigt liv och en véardig dod samt ett
respektfullt avsked kan hjépa nérstdende i deras situation och underlé&tta deras sorjande.
Trots allt & det andainte altid s att vi nar fram aven under de mest optimal a forutséttningar.

Holmberg (1) menar att, ensamheten den déende kanner & inget som kan férnekas eller
trostas bort, den ensamheten kan inte delas eftersom ingen kan tradain och vara med pa den
sistaresan. Manga sjuka &r fortvivlade for att de gor sinaanhérigaledsna. Gamla konflikter
kan rivas upp mellan de anhdriga. En sorg vécker inte bara gamla sorger utan ocksa dolda
aggressioner. Patienterna & sjuka och mycket trétta. De anhorigavill "hallakvar”, talaom
vasentligating, kanske fatrost att levavidare. Allaforsoker mer eller mindre att déljasina
kanslor infor det dramatiska avskedet.

Ar det vardpersonalens uppgift att sl sonder dessa masker, sa graten kan komma? Det & en
svar uppgift och kanhanda vill familjen varaifred. Vad vet man egentligen som vardpersonal
om deras langalliv tillsammans (1)?

| framtida forskning bor man undersoka hur vardorganisationens struktur paverkar
utvecklingen av empowerment i den palliativa varden.
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Bilagal. ARTIKELSAMMANFATTNING

Artikel/forfattare

Syfte

Deltagare

M etod

Resultat

12. Rodwell C.M.
An analysis of the concept of
empowerment.

Analysera begreppet samt férain
det i gukskoéterskeprofessionen.

Litteraturstudie utifran olika
discipliner som sociologi,
psykologi mm.

Empowermentbegreppet anvands pa
manga st

20. Duhamel F. DupuisF.
Familiesin palliative care: exploring
family and health care professionals
beliefs.

Att betona betydelsen av
familjemedlemmars vérderingar
och de professionellas
véarderingar nér de métsi den
palliativa omvardnaden.

Litteraturstudie

Efter Wrights m.fl.
IlInes Beliefs Models
1996

Interventionen att kannatill, att ha
ké&nnedom om sina egna vérderingar
samt utmana dem som vardpersonal.
Understka — utmana vérderingar som
begransar patienten och familjen.

21. Peel N.Therole of the critical care
nurse in the delivering of bad news.

Att se hur beslut tas fér hur den
praktiska varden bedrivs for svart
suka patienter.

Diskutera sjukskoterskerollen om
hur man ger svéra besked till
mycket svart §uka patienter och
deras familjer.

Litteraturstudie

Effektiv kommunikation med familjen
sS4 att deras behov blir métta.
Underl&ttas genom verktyget: critical
Care Family Needs Inventory
(CCFNI) av Lesky 1991. Familjens
delaktighet i vardplaneringen okar
deras empowerment.

23. Wilkes L.White K.O'Riordan L.
Empowerment through information:
Supporting rural families of oncology
patientsin palliative care.

Att undersbka empowerments
betydelse vid information hos
familjer dar den svéart guke
vérdasi hemmet pa
landsbygden.(New South Wales)

1.19 familjemediemmar

till patienter inom onkologen.
Fokus: hur &r det att vara famil]
under denna period?

2.10 gukskéterskor som arbetar
som specialistsjukskoterskor.
Fokus: sukskéterskors upp-
fattning hur
familjemedlemmarna uppfattar
varden och deras behov av
stod.

Tvéarsnittsunderstkning kvalitativ
understkning som

genomfdrdesi 7 olika
hemsjukvéardsdistrikt i New South
Wales.

Familjemedlemmar énskar
information/kunskap om
sjukdomsprocessen, symtomlindring,
vardmajligheter, hur de skall skéta
patienten i hemmet och for att kanna
sig stérkta under denna period.
Sjukskoterskan & ansvarig for att se
till att denna process mdjliggérs och
bedlutet att initieraden ligger hos
gjukskoterskan.

19. Mok E.Chan F.Chan V.Y eung E.
Perception of Empowerment by
family caregivers of patientswith a
terminal illnessin Hong Kong.

Att beskriva hur
narstéendevéardare uppfattar vad
som & empowermentstrategier
frén vérdpersonalen

24 narstéende deltog i
undersobkningen som var
retrospektiv.

Grounded Theory
Halvstrukturerade intervjuer

4 tema som gjukskoterskan anvande:
De etablerade en engagerad kontakt.
De forsag narstédende med
information, kunskap, skicklighet.
De bekréftade dem.

De garanterade att patienten fick god
omvardnad.
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Forfattare/artikel

Syfte

Deltagare

Metod

Resultat

25. Martin W. G.

Empowerment of dying patients. the
strategies and barriers to patient
autonomy.

Forfattaren forsoker att se hur
behovet av empowerment hos den
déende patienten & och hur kan
sjukskoterskerollen forandras for
att bista detta.

30 gukskoterskor som méter
manga doende patienter, €
inom hospice eller palliativ
organisation.

Beskrivande narrativ
undersokning.

Analysen genomfdrdes med hjép
av Geertz metod, thick
description

Utgangspunkt &r det sociala
livet.3 komponenter:
Personernai beréttel sen.
Tidsperspektivet i beréttelsen.
ForhalIningssétt och i vilken
organisation berattel sen kommer
ifran.

Strategier:

Empowermentprocessen kraver att
sjukskdterskan blir medveten genom
kritiskt tdnkande och reflektion om sin
makt och profession och hur de
anvander den for patientens basta.
Hinder:

V ardorganisationer som &r
traditionella och hierarkiska
motarbetar empowerment hos béade
sjukskoterskan och patienten.

13. Kuokkanen L.Leino-Kilpi H.
Power and empowerment in nursing:
three theoretical approaches.

Att analysera begreppet
empowerment inom

s ukskadterskeprofessionen for att
skapa en teoretisk ram i forskning

Litteraturstudier

Litteraturstudie analyserad med
hjalp av Walker & Avant och B
Rogers for att undersoka attribut,
kénnetecken och

Empowerment skall ses som ett
paraplybegrepp. Anvands vitt och
brett, men bor klassificeras under
kritisk socialteori, organisationsteori,

och for att utveckla begreppsanvandning socialpsykologisk teori.
sjukskoterskans professionella For att utvecklas pad individniva och
vaxt och utveckling. sjukskoterskans professionella vaxt
ford as fortsatta studier utifran
socialpsykol ogisk teori.
15. Main J. Att undersika narstéendes behov | 4 nérstéende och 18 Kvalitativ. Vérdpersonal: 5 tema

Management of relatives of patients
who are dying.

vid ddendets process.

vérdpersonal.

Djupintervjuer med nérstaende.
Intervju med vérdpersonal i 5
fokusgrupper.

Tematisk analys genom

Morse & Field

1. Att inte kunnatrosta

2. Att kunna bemastra situationen
ensamma.

3. Narstéende &r problem

4. Patienter kommer fore narstéende
5. Att klara doden och ddendet
Néarstdende: 2 tema

Behov att avsluta

Att varai morkret och/eller ljuset.
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Artikel/Forfattare Syfte Deltagare M etod Resultat
22. Johnson A. Att visa pa betydelsen av En familjemedlem till en svart | Narrativ. Kunskap hos personalen om
Essence of Caring for adying person | omvérdnad nér en ndraperson & | guk patient. Analyserad med hjdlp av den principernafor den palliativa

ddende.

palliativa vardfilosofin

vardfilosofin for att patienterna skall
kunna vérdas hemma. Palliativ vard

ar familjecentrerad och
patientcentrerad.

Sjukskoterskan behdver mer kunskap
for att bemota komplexiteten nér
patienten vardas hemma.

Beréttelsen &r ett verktyg for att forsta
meningen och vad som &r viktigt i
varje familj.

26. Ringdal G Jordh¢j M. Kaasa S.
Family satisfaction with end of life
care for cancer patientsin a cluster.
randomized trial.

Att undersika likheter

och skillnader i
vardtillfredsstéllelsen hos
narstéende dar en grupp ingick i
ett palliativt vardprogram och en
grupp inte gjorde det.

112 nérstéende i
forsoksgruppen och
68 narstéende i
kontrollgruppen.

Kvantitativ.

Interventionsstudie.

Jamforel se mellan forsdksgrupp
och kontrollgrupp. FAMCARE
skalan métte vardtillfredsstallel se
en ménad efter patientens dod.

Narstdende som ingick i det palliativa
vardprogrammet hade hogre
vardtillfredsstéllelse, speciellt nér det
gédllde information, l&kartillganglighet,
sméart- och symtomlindring.

16. Rose E.K

A qualitative analysis of the
information needs of informal carers
of terminaly ill patients.

Att utrdna om denna studie
Overensstammer med tidigare
studier om narstéendes
erfarenheter av informationens
betydelse i palliativ vard.

21 narstéendetill
cancerpatienter som inte
forvantades dverlevamer an 6
man eller som nyligen hade
dott

Kvalitativ
Fenomenologisk ansats
Ostrukturerade intervjuer.

Utifran beréttelserna har fokus lagts
pa negativa erfarenheter av
information, da de var i majoritet.
Brist painformation om sjukdomen,
behandlingar, prognos, olika behov
hos familjer, ordval, obetdnksamhet
hos personal som stressar.

17. Teno J. M. m.fl.

Patient-focused, family-centered end-
of-life medical care: Views of
guidelines and bereaved family.
members.

Att utveckla verktyg retrospektivt
for familjemedlemmars

behov och vardpersonalens
perspektiv pavad god vard &r.

42 narstdende i 6 fokusgrupper

Grounded theory

Kvalitativ litteraturgenomgang av
befintliga guidelines. +

6 fokusgrupper av narstéende
retrospektivt

-Patienten far onskad fysisk
vardtillfredsstallelse och detta
framjar delandet i bedutsfattandet.
-V &rdpersonal ens fokus pa behov och
varderingar hos den déende
manniskan.

-Uppmarksamhet pa behov och
varderingar hos nérstéende.
-Samordna sjukvard och socialtjanst
vid forflyttningar mellan
vardinstitution och hem.
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18. Andershed B. Ternestedt B-M.
Being aclose relative of dying person.
Development of the concepts:
involvement in the light and
involvement in the dark.

Att vidareutveckla analyser och
begreppen delaktighet i ljuset och
morkret och i relation till

s ukdomsforloppets tid samt
utforska olika vardkulturer inom
hospice, kirurgisk vérdavdelning
och relationer till vardpersonal

30 narstaende pa kirurgisk
vardavdelning.

22 narstéende pa

hospice.

Beskrivande tolkande studie.
Hermeneutisk metod.
Djupintervjuer med narstéende.
Retrospektivt.

Delaktigheten &r en process, dér de &
i bade morker och ljus. Delaktigheten
indelasi:

Niva 1 Ljuset: patient, narstdende och
personal interagerar i respekt,
Oppenhet, bekraftelse. Niva 2 Ljuset:
personal och narstdende interagerar,
patienten & & med. Niva 3 Morkret:
narstéende & ¢ tillrackligt
informerade.

Niva 4 Morkret: ingen kontakt med
personalen.

Pa hospiceupplevde alla nérstaende
sig delaktigai ljuset.

24.Andershed B .Ternestedt B-M.
Development of atheoretical
framework describing relatives
involvement in palliative care.

Att utveckla en teoretisk
forstéel seram for narstdendes
delaktighet inom palliativ vard.

Underlaget & 4 tidigare studier
d&r 6 narstdende féljts med
upprepade intervjuer under
siukdomstiden och efter
patientens dod.

Samt 42 intervjuer med
narstéende retrospektivt.

De 4 studierna analyserades
ytterligare och férdes samman till
en teoretisk forstéel seram.
Begrepps- och teoriutveckling
fran Walker & Avants metod

Att veta grunden for delaktighet
Faktorer som péverkar

narst&ende positivt i denna situation.
Faktorer som péverkar narstiende
negativt i denna situation.

Hur personalens férhal Iningssatt
péverkar narstédende - partnerskap.
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