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SAMMANFATTNING

Syftet med foljande litteraturgranskning var att beskriva upplevelser av att vara narstaende till
en familjemedlem som vardas i livets slut samt att beskriva behovet av stod som
sjukskaterskan kan tillhandahalla. De begrepp som arbetet utgar ifran ar hopp, hopploshet,
sorg, hantering av sorg, behov av information och kommunikation samt stéd fran
sjukskoterskan. 1 bakgrunden beskrivs dessa begrepp och resultatet behandlar aktuell
forskning inom omradet. Litteratursokningen genomfordes i databasen CINAHL och de
sokord som anvandes var family members, grief, bereavement, palliative care, nursing,
families, dying patients, end of life care, family, qualitative och bereaved family members.
Analysmetoden som valts syftar till att granska litteraturen forutsattningslost och efter detta
finna gemensamma hallpunkter. Efter granskning av artiklar kunde fyra huvudteman
urskiljas; vardefulla upplevelser av att vara narstaende till en familjemedlem som vardas i
livets slut, problematiska upplevelser av att vara narstaende till en familjemedlem som vardas
i livets slut, kommunikation samt narstaendes behov av stéd. Utifran dessa huvudteman har
subteman skapats. Resultatet visar pa de kanslor och upplevelser narstaende gar igenom samt
hur sorg kan hanteras. Stod fran familj, vanner och vardpersonal visade sig vara
betydelsefullt. De artiklar som anvants representerar syftet med arbetet bra och méjligheten
att urskilja teman i dessa artiklar var god. De upplevelser som framkommit i denna
litteraturgranskning ar verklighet for vissa narstaende och kanslorna som upplevs forandras
efter hand. Denna litteraturgranskning kan fungera som ett kunskapsunderlag for bade
narstaende och sjukskoterskor.
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INLEDNING

Narstaende till déende familjemedlemmar befinner sig i en svar situation dar de behover
vara ett stod samtidigt som oro infor framtiden och sorgen for att forlora
familjemedlemmen gér sig pamind. Narstaende gar igenom mycket kanslor och
upplevelserna ser olika ut for olika manniskor. Till sjukskdterskans uppgifter hor
forutom vard till patienten d&ven omvardnad och stéd till narstaende. For att pa ett bra
satt kunna tillhandahalla stéd kréavs insikt i hur narstaende upplever en familjemedlems
sista tid i livet samt insikt i sorgeprocessen.

BAKGRUND
PALLIATIV VARD

Innebdrden av palliativ vard &r att denna typ av vard fokuserar pa att vara lindrande och
alltsa inte kurativ, det vill sdga botande. Palliativ vard tillampas vid livets slut da det
inte finns maojligheter att tillfriskna (1). Inom palliativ vardfilosofi fokuseras det pa att
sa langt som majligt underlatta for patienten genom att lindra lidande och motverka
smarta. Patienten ska kunna uppleva livskvalitet och kdnna hopp (2). Pa foljande satt
definierar WHO palliativ vard;

“Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual.” (3).

Palliativ vard &r starkt fokuserad pa ett familjeperspektiv dar de narstaende betyder
mycket for varden. De nérstaende behdver hjalp med att hantera de kanslor som
uppkommer i samband med familjemedlemmens sjukdom och bortgang, bade under
patientens sjukdomstid och efter, i form av stdd under sorgearbetet (3). Begreppet
palliativ vard harstammar fran den moderna hospice rorelsen vars idéer till stor del
grundades av sjukskoterskan C. Saunders. Saunders (4, 5) myntade begreppet “total
pain” som syftar till ménniskans komplexitet dar smérta ar sammansatt av fysiska,
kanslomassiga, sociala och andliga delar. Kibler-Ross (6), har betytt mycket for
synsattet pa varden till déende patienter. Hon har paverkat hospice rorelsen och
palliativa vardprogram samt utvecklat kommunikationen om vard i livets slut, bade
bland sjukvardpersonal och mellan personal, patienter och familjer. Genom hennes
arbete har den nutida palliativa vardfilosofin vaxt fram och grunden lagts till att se till
patientens och familjens upplevelser av situationen.

NARSTAENDE

| Svensk Sjukskoterskeforenings etiska kod for sjukskoterskor definieras familjen som
en grupp manniskor som binds samman genetiskt, kdnslomassigt eller lagligt (7).
Familjen kan alltsd kannetecknas av kénslan av samhorighet, den emotionella relationen



och da definieras utifran individerna och inte samhéllets synsatt pa vad som ar en familj
(8). Narstaende uppger att forstaelsen for de forandrade villkoren for samvaron med den
ddende familjemedlemmen framkallar stor smérta. Kénslan av att familjemedlemmen
inte langre gar att kommunicera med pa samma satt som forut samt insikten av att
han/hon mar samre och blir allt brackligare ar svar. Narstaende kan kanna forpliktelse
att se till att familjemedlemmen har det bra, men detta behtver inte vara forkroppsligat
med nagonting negativt utan kan vara ett uttryck for omtanke och émhet. Viljan att ta
hand om sin familjemedlem och se till att han/hon har det sa bra som mojligt gor att
narstaende kan ha svart att 6verlamna omsorgen till vardpersonal. En 6msesidig respekt
och tilltro &r viktig. Frekvensen av moten med den doende familjemedlemmen kan
framkalla stress hos den narstaende. Kanslan av att vardpersonalen anser att besoken ar
enstaka och korta kan vacka skuldkénslor. Enstaka besok kan exempelvis bero pa
geografiskt avstand men dven pa att de narstaende kéanner att de kansloméssigt har tagit
avsked av sin familjemedlem (9).

Det finns en stor oro for framtiden och att leva utan sin hustru/man samt en oro ver det
egna psykologiska tillstandet. Det kan vara smartsamt att minnas tiden med sin
narstaende och pa grund av detta kan férnekande av situationen som ensamstaende
forekomma. Forvirring, kanslomassig ostabilitet, oformaga till avslappning och
kanslomassig 6verkanslighet kan upplevas. Léngtan efter sin partner och en vilja att
aterforenas pavisar tomrummet som uppkommit i den narstaendes liv. En idealisering
av den bortgangne partnern kan forekomma och &ven en oférmaga att se sig sjalv
tillsammans med en annan partner. llska ar en annan kénsla som kan uppkomma i
samband med en partners dod. llskan kan vara riktad bade mot andra manniskor och
mot den egna personen och kan besta av en kansla av oréattvishet och en avundsjuka
gentemot andra par. llskan kan dven bero pa att man uppfattar kommentarer fran andra
manniskor angaende exempelvis rad om aterhdamning och om att ga vidare med livet
som okansliga. Anger dver att inte ha tagit hand om sin partner pé ett tillrackligt bra sétt
och skuld éver en kénslomassig forbattring hos sig sjalv kan upplevas. Férlorad energi,
en ofrivillighet att rora sig utanfor hemmet, trétthet, ointresse och kénslor av ensamhet,
sorgsenhet och tomhet kan éven férekomma (10).

HOPP OCH HOPPLOSHET

Hopp ar ett mangfacetterat begrepp som kan innehalla kanslor som frid, mod, styrka och
sjalvfortroende. Innebdrden av att kédnna hopp kan &ven vara att ha en optimistisk kénsla
infor framtiden. Férmagan att kunna uppbada en optimistisk kansla kan vara
energikravande men att varda sociala kontakter och vara tacksam for dem kan hjalpa.
Hopp spelar en viktig roll nar det kommer till att finna kraft att ga igenom svara
situationer. Det &r viktigt att finna en balans och dven att se saker utifran ett nytt
perspektiv och finna ett nytt syfte med livet. Hopp beskrivs som en kraft att kunna
handskas med att ha forlorat en livskamrat, att aterfa sitt sjalvfortroende och att kunna
varda sina sociala kontakter daribland att ha en fungerande relation med sin familj.
Aven relationer med grannar, vanner, vardpersonal och husdjur har en positiv paverkan
pa formagan att kanna hopp (11). Férmagan att varda relationer och ta hand om andra



manniskor kan generera en kénsla av hopp, men &ven att motta trost kan vara viktigt for
att kanna mod och hopp. Lidande i en svar situation kan forandras till nagot positivt i
motet med en annan manniska som ger trgst och lyssnar. Genom att kunna dela sina
tankar och sin radsla med en annan manniska kan en tro pa framtiden och en kansla av
hopp aterfas (12).

Faktorer som kan férsvara hopp kan bland annat vara kanslan av ensamhet och dven oro
over den egna halsan. Nar narstaende har vardat en familjemedlem under en langre tid
kan den egna halsan bli lidande. Aven den stora pafrestningen av forlusten kan
framkalla halsoproblem som extrem trotthet, somnsvarigheter, angest, infektioner och
depression (11). Att forlora hopp eller att kdnna hoppléshet kan ha ett samband med
kanslan av att framtiden &r oviss och att sjalvfortroende och identitet har férandrats och
till viss del forlorats (13).

SORG

Sorgeprocessen kan ibland starta vid insikten om att ens partner snart kommer att do.
Kéanslor som ilska och fortvivlan kan uppsta och partnerns forestaende dod kan dven
framkalla hopploshet och uppgivenhet infor situationen. Nar kénslan av sorg infinner
sig kan relationer forandras. Tiden innan déden kan vara en intim och karleksfull tid da
forhallandet starks och djupnar, men kan aven vara praglad av svarigheter att dela
kéanslor. Réadsla infor akuta situationer och radsla infor partnerns bortgang och eventuell
smarta vid dodstillfallet kan medféra kanslor som hjélpléshet och ensamhet. Ensamhet
kan kdnnas som mest pataglig vid tankar pa avsaknaden av att ha nagon att dela tankar
med och dven detta kan skapa radsla. Genom att fokusera alla krafter pa att ta hand om
den sjuka, kan sorgen hallas pa avstand. Narstaende kan kanna att de talar for sin
partner och att de &r tvungna att ta svara beslut angaende varden, exempelvis gallande
behandlingar. Detta kan vara centralt i tankarna langt efter partnerns déd och de
narstaende kan brottas med tankar som exempelvis om ratt beslut tagits. Sorgen Gver att
ens partner narmar sig livets slut och ovissheten om den resterande tiden tillsammans
kan gora tankar pa framtiden svara (14).

HANTERING AV SORG

Positiva tillstand i samband med sorg kan vara acceptans och framtidsorienterade
kanslor. Narstaende kan kanna lattnad och stolthet 6ver hur de har hjalpt och tagit hand
om sin partner. Medvetenhet 6ver det egna aterhamtandet och kanslan av att vara fri
fran vardandets roll ar dven det ett positivt tillstand. Positiva kanslor kan éven vara
uppskattning éver manniskorna i ens omgivning som hjalper till och ger stod.
Narstaende kan trots sorgen ha en positiv syn pa framtiden dar de kan kanna iver 6ver
att finna en ny mening med livet och en 6nskan att genom sina erfarenheter hjélpa andra
som befinner sig i liknande situationer (10).

Hantering av sorg kan vara undvikande av sorgen, distansering fran sorgen, att uttrycka
sina kanslor, att soka stod, att varda banden till sin doda partner och att ateruppbygga
livet. Ett sétt att hantera sorgen kan vara att undvika den. Genom att exempelvis



fokusera pa arbete eller fritidssysslor, kan paminnelser om partnern undvikas. Sorgen
kan &ven hanteras genom att inte traffa andra ménniskor som eventuellt borjar prata om
ens partner och genom att undvika situationer som paminner om partnern. Distansering
fran sorgen &r aven ett uttryck for hantering. Genom att fortsatta som vanligt med livet,
att umgas med andra, att anta en slags munterhet och att inte oroa sig ver smasaker kan
sorgen hanteras (10). Vid hantering av sorg kan det hjalpa att i sa stor utstrackning som
det ar mojligt leva livet som vanligt och ha fortsatta rutiner i vardagen (14).
Kommunikation och férmaga till att grata kan fungera som strategier for att hantera
sorg. Genom att tala om sin déda partner och sina ké&nslor i samband med dodsfallet och
den nuvarande situationen kan sorgen hanteras. Genom att grata, ensam eller i narvaro
av nagon annan, kan sorgen slappas ut. Kéansloméassigt och socialt stod fran exempelvis
familj, vanner, sjukvardspersonal och andra manniskor som forlorat sin partner, kan
vara ett satt att hantera sorgen pa. Att varda minnen av den déda partnern, att ha inre
konversationer med henne/honom, att fullfélja 6nskningar som den avlidna hade och att
bestka graven kan vara sétt att hantera sorgen pa. Ateruppbyggnad av livet kan vara en
hanteringsstrategi. Genom att begrunda sin situation och forsoka acceptera partnerns
ddd och sitt eget fortsatta liv, kan sorgen hanteras (10).

STOD FRAN SIUKSKOTERSKAN

| arbetet som sjukskoterska ingar det att utGver att varda patienter aven uppmarksamma
narstaendes behov (2). Stod fran sjukskaterskan kan innebara att tillhandahalla
information om varden. Aven information om hur sjuk familjemedlemmen &r och om
doden ar nara forestaende ar viktig for narstaende for att pa sa satt ha mojlighet till
mental forberedelse. Mojligheter att fraga om saker rorande sjukdomen och forloppet
och att kunna tala om forandringar i tillstandet hos den sjuke, ar behov som narstaende
har. Genom att kunna dela detta med vardpersonalen kan en gemenskap samt en kansla
av stod uppsta (9). Sjukskaterskan kan ge stod till narstaende genom att tala med dem
om den svara situationen de befinner sig i. Det ar viktigt att sjukskdterskan forsoker
forsta narstaendes sorg. Uppfdljning av hur narstaende mar efter dodsfallet, bade direkt
och senare, ar nagot som sjukskaterskan kan genomfora som en stodatgard. Nérstaende
har da majlighet att tala om sin familjemedlem med nagon som har varit med under den
sista tiden (2).

BEHOV AV INFORMATION OCH KOMMUNIKATION

Tillhandahallandet av information fran sjukvardspersonal till narstaende till patienter i
livets slut &ar av stor vikt. Nar narstdende tar hand om exempelvis en familjemedlem
eller van finns det ovisshet géllande vard och sjukdomsférlopp och genom att fa adekvat
information om detta kan situationen underlattas. Behov av generell
sjukdomsinformation, behov av specifik sjukdomsinformation samt att det individuella
informationsbehovet blir uppmarksammat ar exempel pa narstaendes behov angaende
information. Lyhordhet fran sjukvardspersonalens sida for hur information framfors ar
aven viktigt. Det finns en osakerhet nér det galler exempelvis olika
behandlingsalternativ och sjukdomsorsaker som skapar svarigheter for narstaende.



Narstaende saknar ibland en kommunikation med sjukvardspersonalen angaende detta.
Det finns &ven ett behov av specifik sjukdomsinformation angaende
familjemedlemmens prognos hos de narstaende (15).

Narstaende kan sjéalva enkelt ta reda pa information angaende sjukdomar genom
exempelvis internet och det ar da viktigt att sjukvardspersonal kommunicerar med de
narstaende och forklarar och hjélper till att tolka informationen. Det ar viktigt att
betrakta narstaende som individer som har olika informationsbehov och som vill veta
olika mycket angaende bland annat sjukdomsforloppet. Pa vilket satt
sjukvardspersonalen kommunicerar med de narstaende och vilken information som ges
ar en avvagning som maste goras med tanke pa individualitet. Informationsbehovet hos
narstaende kan dven forandras 6ver tid och nagon som tidigare ville vara standigt
uppdaterad kanske inte vill ha speciellt mycket information vid ett annat tillfélle.
Lyhordhet fran sjukvardspersonalens sida angaende hur informationen framfors ar
viktigt. Det kan vara forddande for narstaendes valbefinnande att bli bemdtta med brist
pa empati, lyhdrdhet och forstaelse. Narstaende kan aven uppleva att
sjukvardspersonalen upptrader som “viktare” av information, det vill siga att de valjer
vad de berdattar for narstaende respektive patient och att detta kan medféra en splittring.
Det kan vara sa att narstaende far mer information &n patienten och detta kan gora att
den nérstaende kanner ansvar 6ver vad som ska for berattas for familjemedlemmen och
detta framkallar stress. Den narstaende kan da kanna sig isolerad fran sin
familjemedlem och réadslor och oro som egentligen skulle ha delats far ensam béras av
den narstaende (15).

SYFTE

Syftet med denna litteraturgranskning var att beskriva upplevelser av att vara narstaende
till en familjemedlem som vardas i livets slut samt att beskriva behovet av stod som
sjukskoterskan kan tillhandahalla.

METOD
LITTERATURSOKNING

Sokningen av litteratur gjordes i databasen CINAHL. Sokningar utfordes éven i
databasen PubMed. Den senare ar mer medicinskt inriktad och da litteraturgranskningen
som gjorts ar inriktad pa omvardnadsbegrepp, visade det sig att de artiklar som hittades
i CINAHL var mer passande for syftet. Begransningar som gjordes var att endast de
artiklar som var peer reviewed och research articles granskades. Vidare granskades
enbart artiklar som var skrivna pa engelska respektive svenska. Artiklar som handlade
om barn och ungdomar utesléts. Detta gjordes pa grund av att upplevelserna av att
forlora ett barn jamfort med en aldre ménniska ser olika ut. Litteratursokningen gjordes
mellan 27/9 och 23/11 2010. De s6kord som anvandes var family members, grief,
bereavement, palliative care, nursing, families, dying patients, end of life care, family,
qualitative och bereaved family members. Bland traffarna pa dessa sékord granskades
artiklarnas titlar samt de abstracts som var av relevans for syftet, i de fall abstract



saknades granskades borjan av artikeln. Beslut angaende relevans for

litteraturgranskningens syfte fattades efter detta. Nio artiklar har anvénts i resultatet.
Sokningen gjordes vid ett tillfalle med s6kordet qualitative. Forutom detta gjordes inga
val angaende artiklarnas metod men de artiklar som visade sig mest lampliga relaterat
till syftet var framst gjorda utifran kvalitativa metoder. Tva av de valda artiklarna var
bade kvalitativa och kvantitativa och de resterande sju, kvalitativa. Bland de i resultatet
anvanda artiklarna var tre fran USA, tva fran Kanada, tva fran Sverige och tva fran
Storbritannien. | sokningstabellen nedan visas de artiklar som anvénts i resultatet.

Databas

Datum

Sokord

Traffar

Urval

Cinahl

100927

Nursing AND
families AND
dying patients

57

Family
perspectives on
communication
with healthcare
providers during
end-of-life cancer
care

Genom en lank till
artikeln ovan
hittades:
Management of
relatives of patients
who are dying

Cinahl

100927

Family members
AND palliative
care

231

Family members’
perceived needs for
bereavement
follow-up

Cinahl

101015

End of life care
AND bereavement
AND family

46

Family satisfaction
with care of a
dying loved one in
nursing homes.
What makes the
difference?

Views of relatives,
carers and staff on
end of life
pathways

Cinahl

101123

Family members
AND grief AND
bereavement

36

Family and friends
provide most social
support for the
bereaved

Cinahl

101123

Bereaved family
members AND
qualitative

21

Into the abyss of
someone else’s
dying: The voice of
the end of life
caregiver




End of life care and
the grieving
process: Family
caregivers who
have experienced
the loss of a
terminal-phase
cancer patient

The bereavement
experience
following home-
based family
caregiving for
persons with
advanced cancer

Tabell 1

DATAANALYS

De valda artklarna lastes forst igenom forbehallslost. Efter detta lastes artiklarna igenom
ett flertal ganger och jamfordes utifran likheter och skillnader. Vid en analys av
kvalitativa artiklar eftersoks gemensamma teman som sedan beskrivs (16). Vissa
aterkommande teman i artiklarna kunde vid granskningen skonjas. Efterhand upptacktes
inneborder av artiklarnas teman som i litteraturgranskningen bildade nya teman.

LITTERATURGRANSKNING

Efter granskning av utvalda artiklar framkom fyra huvudteman; véardefulla upplevelser
av att vara narstaende till en familjemedlem som vardas i livets slut, problematiska
upplevelser av att vara narstaende till en familjemedlem som vardas i livets slut,
kommunikation samt narstaendes behov av stod. Utifran dessa huvudteman har
subteman utkristalliserats. Pa foljande sida visas en dversikt 6ver teman och subteman.




Figur 1

TEMA Vérdefulla Problematiska Kommunikation | Narstaendes
upplevelser av | upplevelser av att behov av stod
att vara vara narstaende till
narstaende till | en familjemedlem
en som vardas i livets
familjemedlem | slut
som vardas i
livets slut

SUBTEMA | Att dela den Att bevittna Kommunikation | Narstaendes
sista tiden lidandet med behov av stod

vardpersonal fran
Relationen Konflikter inom sjukskoterskan
forstéarks familjen Lyhordhet
Narstaendes
Ddden somen | Oro dver behov av stod
befrielse familjemedlemmen fran familj och
vanner
RESULTAT

Resultatet beskrivs utifran teman och subteman, se figur 1.

VARDEFULLA UPPLEVELSER AV ATT VARA NARSTAENDE

Att dela den sista tiden

Genom att ha vardat sin familjemedlem, foljt sjukdomsforloppet och forsokt mota de
behov som familjemedlemmen har, upplever narstaende att de har gjort vad de kunnat
och kanner sig inte skuldmedvetna rérande varden och att exempelvis inte ha funnits till
hands. Narstaende upplever att de genom att ha funnits dar for sin familjemedlem i
livets sista tid, har varit betydelsefulla och detta genererar en kansla av att ha gjort allt
som kunnats. Avsaknad av skuld kan underlatta sorgearbetet. Kénslan av att ha gjort allt
som var mojligt paverkar sorgeprocessen pa ett positivt satt och gor det lattare att
hantera sorgen (17, 18). Majligheten att fa dela den sista tiden tillsammans kan upplevas
som en forman och att varda sin familjemedlem som en viktig uppgift (19). Narstaende
som tagit hand om sin déende familjemedlem uppger aven att detta kan skapa en stor
sjalvtillit och en kénsla av styrka (17).

Relationen forstarks

Relationen mellan den narstaende och den doende familjemedlemmen kan bli starkare
under livets sista tid. Vid vetskapen om att tiden tillsammans borjar ta slut kan
relationen djupna och minnen av denna tid kan hjalpa den narstaende att hantera sorgen
(17). Genom att umgas och fortsatta med vardagen tillsammans i den man det ar
mojligt, kan relationen starkas och ens liv tillsammans uppskattas (18). Narstaende




beskriver en lycka i att tala med sin familjemedlem om minnen och livet som levts
tillsammans, detta kan vara meningsfullt och skapa kénslor av néarhet och gladje. Fysisk
narhet uppges av narstaende som viktigt. Att ha mojligheten att exempelvis sova
tillsammans kan vara valdigt betydelsefullt. Om familjemedlemmen vardas pa sjukhus
kan det kannas bra att ha en sang i rummet sa att man kan vara nara varandra dven under
natten (19).

Doden som en befrielse

Genom att ha varit nara sin familjemedlem under sjukdomens gang och sett alla de
svarigheter som genomlidits, kan déden komma som en befrielse. Den nérstaende
upplever att familjemedlemmen éntligen far vila och slipper smarta och lidande. Att se
hur sjukdomen paverkar den sjuke bade fysiskt och psykiskt kan vara mycket svart.
Genom att se hur mycket av sina formagor familjemedlemmen forlorat under
sjukdomsforloppet och hur mycket han/hon lider, kan hanteringen av déden och &ven
sorgen underlattas. Narstaende beskriver att genom att ha sett de olika stadierna i
sjukdomen totalt oférskdnat, kan det vara lattare att acceptera doden och kanna att det ar
skont for den sjuke att slippa ifran lidandet. Att inse att doden &r nara och att vara
forberedd pa detta kan underlatta sorgearbetet och néarstaende kan ha lattare for att
uttrycka sin sorg (17). Nérstaende kan genom att varda sin familjemedlem méarka nar
formagor forsamras och forsvinner och pa sa satt vara till viss del forberedd pa att
doden &r nara forestaende. Detta kan starta sorgearbetet och underlatta den fortsatta
sorgeprocessen efter det att doden har intréffat (18).

PROBLEMATISKA UPPLEVELSER AV ATT VARA NARSTAENDE
Att bevittna lidandet

Narstaende beskriver en sorg i att bevittna hur svart ens familjemedlem har det och hur
mycket han/hon lider. Narstaende som vardar sin familjemedlem i hemmet eller
spenderar mycket tid med den sjuke, ser all smérta och uppfattar hur familjemedlemmen
forsamras. Att inse att familjemedlemmen &r déende kan underlétta sorgearbetet, men
det kan vara mycket smartsamt att se forloppet. Det kan vara svart for den narstaende att
ha en helhetsbild av sin familjemedlem i slutet, det som marks ar smértorna och lidandet
(17). Att bevittna familjemedlemmens fysiska forfall som exempelvis viktnedgang,
svaljningssvarigheter och oférmaga att ga pa toaletten sjalv, kan skapa angest.
Narstaende beskriver att de vill bevara sin familjemedlems vardighet och hur plagsamt
det &r att vara tvungen att exempelvis hjélpa till vid toalettbesok nar de vet att
familjemedlemmen kanner sig férddmjukad av detta (19).

Konflikter inom familjen

Narstaende beskriver att det kan uppkomma konflikter inom familjen vid vardandet av
en doende familjemedlem. Nar en narstaende spenderar mest tid med den déende
familjemedlemmen kan det bli s& att han/hon tar de flesta besluten angdende varden.
Narstaende som inte har varit speciellt involverade i varden eller som inte har tagit hand



om den sjuke, kan vara missnéjd med besluten vilket kan skapa konflikter. Detta
forsvarar sorgeprocessen och forhindrar émsesidigt stod i sorgen (17). Nér en
narstaende har varit den som oftast varit hos den déende familjemedlemmen kan det
vara betydelsefullt med erkannande och uppskattning fran dvriga familjemedlemmar.
Om detta uteblir kan den narstaende kanna sig ensam i sorgen vilket kan forsvara
bearbetningen av dddsfallet och sorgeprocessen (18).

Oro 6ver familjemedlemmen

Kroppsliga forandringar som 0kad svaghet hos familjemedlemmen kan skapa rédsla hos
den narstaende. Narstaende som tar hand om en familjemedlem i hemmet kan kéanna oro
och angslan 6ver formagan att ge ratt vard samt att orka med det tunga arbete som det
innebar att varda en déende manniska (19). Att varda en familjemedlem paverkar
narstaende bade fysiskt och psykiskt och kan framkalla utmattning och bekymmer 6ver
att orken ska ta slut. Tréttheten och slutkérdheten kan ha en langvarig negativ inverkan
pa sorgeprocessen efter familjemedlemmens dod (18). Nérstaende beskriver en oro dver
exempelvis fallrisk och fall som kan leda till mer smarta samt den egna formagan att
kunna lyfta och hjalpa familjemedlemmen vid ett fall. Phillips & Reed (19) beskriver
aspekter av att varda en doende familjemedlem i hemmet dér tre av deltagarna i studien
uppger att deras familjemedlem avled som en direkt orsak av ett fall. Stress over
familjemedlemmens forandrade beteende som exempelvis forvirring eller olika psykiska
forandringar som okad aggressivitet pa grund av medicinering paverkar narstaende
negativt. Narstaende som har beskrivit aggressivitet hos familjemedlemmen har svara
minnen av vardtiden och slutet och detta forsvarar sorgearbetet (18, 19).

KOMMUNIKATION
Kommunikation med vardpersonal

For narstaende ar det av stor vikt att ha insikt i och erhalla information om
familjemedlemmens sjukdom. Sjukdomens utveckling och dess karaktar &r aspekter
som for narstaende ar betydelsefulla att fa upplysningar om fran vardpersonalen. Aven
information gallande olika behandlingsalternativ som exempelvis smértstillande
medicinering beskrivs som avgorande for tillfredstéllelsen av varden (20). Narstaende
beskriver att nar kommunikationen med vardpersonalen fungerar bra och tillrackligt
med information ges for att mdjliggora beslut angaende varden, skapar detta en kéansla
av trygghet. Narstaende beskriver dven betydelse av att veta att familjemedlemmen far
tillracklig information och sa lange som det ar majligt utifran det kan ta egna beslut.
Detta kan under sorgeprocessen befria narstaende fran att kanna skuld och ifragasatta
beslut de sjalva tagit (21). Brist pA kommunikation mellan vardpersonal som
exempelvis sjukskoterska och underskoterska gallande familjemedlemmens vardplan
har en negativ inverkan pa bade patient och narstdende. Narstaende beskriver glapp i
kommunikationen vid skiftbyte vilket kan skapa problematik néar det kommer till bland
annat medicinering. Detta skapar oro hos narstaende som inte vet om
familjemedlemmen erhaller adekvat omvardnad (20).
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Lyhordhet

Narstaende uppger vikten av att fa begriplig information fran vardpersonal. Medicinska
termer och det medicinska sprak som vardpersonal kommunicerar med kan vara svart
for patienter och narstaende att forsta. Nar patienter och narstaende har svarigheter med
att forsta den information de far, kan detta forsvara for att fatta beslut gallande vard och
behandling. Lyhordhet och kanslighet néar det kommer till kommunikation med och
information fran vardpersonal &r viktig for narstaende (21). Nérstaende beskriver
erfarenheter av att personal har gett information pa ett satt som varit opassande och
paverkat familjemedlemmen negativt. Royak-Schaler et al. (21) utgar fran narstaendes
syn pa kommunikation med vardpersonal under vard i livets slut dér en kvinna beskriver
att hennes déende man gav upp hoppet nér han hade erhallit information om att han
endast hade ett par veckor kvar att leva. Hon tyckte att det hade varit mer passande att
ha avstatt fran att diskutera detta framfér hennes man sa att han skulle kunna kanna
hopp. Narstaende beskriver att det ar betydelsefullt med att vardpersonalen visar empati
och kanslighet dven efter familjemedlemmens dod. Ytterligare beskriver narstaende
vikten av att familjemedlemmens &godelar tas om hand och aterlamnas till familjen.
Jackson et al. (22) behandlar narstaendes syn pa vard i livets slut, dér beskriver en
kvinna att hennes mors dgodelar var borta och att vardpersonalen bland annat inte kunde
hitta hennes ringar. Detta skapade mycket stress och framkallade ytterligare sorg.

NARSTAENDES BEHOV AV STOD
Narstaendes behov av stod fran sjukskoterskan

Narstaende upplever en lattnad nar den vard familjemedlemmen far ges av personal som
kanner honom/henne och har insikt i sjukdomshistorien och sjukdomsbilden. Ytterligare
beskrivs vikten av att bli igenkand av den personal som vardar familjemedlemmen. Stod
och tillrackligt med information fran personalen kan bidra till narstaendes formaga till
hantering av den svara situation de befinner sig i och dven hantering av sorg (23). Det &r
betydelsefullt med uppfdljning efter forlusten av en familjemedlem. Det &r viktigt att
den person som gor forlustuppfoljningen har formaga och talamod att lyssna till
narstaendes beréattelse, kanslor och tankar kring situationen. Forlustuppféljning kan
exempelvis innebara telefonsamtal eller mote med narstaende efter familjemedlemmens
dod. Narstaende beskriver att det ar att foredra att den person som de talar med kanner
familjen och familjemedlemmen och har insikt i dennes sjukdomsbild. Detta bidrar till
en kansla av trygghet (24). Milberg et al. (24) behandlar nérstaendes behov av
uppféljning efter en familjemedlems ddd, dar beskriver en kvinna hur hon hade velat
traffa de som vardade hennes mor vid intraffandet av doden da hon sjalv inte hade
kunnat vara dar. Detta var ndgot hon tankte pa efter dodsfallet och ndgot som hade
kunnat bidra till en kansla av trygghet, att fa veta av ndgon som varit dar hur hennes
mor hade det under sina sista timmar.
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Narstaendes behov av stod fran familj och vanner

Narstaende till en familjemedlem som vardas i livets slut behover stod fran familj,
slaktingar och vanner. Det stod som ofta behovs ar hjalp med praktiska goromal samt
psykologiskt och socialt stod. Praktiskt stod efter familjemedlemmens déd kan
exempelvis innebara hjalp med réakningar och beslut angaende begravning. Det kan dven
handla om hjalp med att stéda eller tomma den ddda familjemedlemmens bostad.
Psykologiskt och socialt stdd kan innebara mojligheten att tala med andra méanniskor
om situationen och sorgeprocessen. Samtal med ndgon annan som har forlorat en
familjemedlem kan vara lindrande och det kan upplevas som en lattnad att tala med
nagon som forstar utan att man behover forklara (25).

DISKUSSION
METODDISKUSSION

Den har litteraturoversikten syftar pa att beskriva upplevelser av att vara narstaende till
en familjemedlem som vardas i livets slut. De i resultatet granskade studierna bygger pa
kvalitativa metoder. Dessa metoder passade syftet da detta behandlar just upplevelser.
Artiklarna som anvants representerar syftet med arbetet bra men det hade varit positivt
med ett ndgot hogre antal for att fa en bredare inblick i narstadendes upplevelser. Flera av
studierna beskriver att det finns ett behov for mer forskning inom omradet och detta var
nagot som uppmarksammades under litteratursokningen. Valet att soka artiklar i
databasen CINAHL gjordes pa grund av att denna databas ar mer inriktad pa omvardnad
an exempelvis PubMed och artiklarna som erhélls i CINAHL 6verensstamde bra med

syftet.

Exkluderingen av artiklar som ar aldre an femton ar gjordes pa grund av efterstravan att
erhalla en aktuell bild av tillganglig forskning. Aven exkludering av artiklar som
handlar om upplevelser av att forlora ett barn gjordes pa grund av att dessa upplevelser
skiljer sig fran de att forlora en vuxen familjemedlem. Till en borjan gjordes
litteratursokningen med sokordet experience, men framst artiklar som behandlade
upplevelser av att vara narstaende till doende barn och ungdomar patréaffades vid dessa
sokningar. Bade artiklar som beskriver narstaendes upplevelser av att varda en doende
familjemedlem hemma och att familjemedlemmen vardas pa sjukhus eller sjukhem har
anvants i denna litteraturoversikt. Detta pa grund av likheter i temana i artiklarna oavsett
var familjemedlemmen vardas. Samtliga artiklar som behandlats i resultatet ar skrivna i
vastvarlden. Detta kan bero pa att det i vastvarlden finns ett mer utvecklat vardsystem
for aldre méanniskor samt att de ekonomiska systemen i véstvarlden har en storre
kapacitet for att satsa pa forskning.

Maojligheten att urskilja teman i artiklarna var god och det fanns flera gemensamma
faktorer som togs upp i de olika artiklarna. Grupperingen av de nya teman som beskrivs
i resultatet anses avspegla de upplevelser som beskrivs.
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RESULTATDISKUSSION

Upplevelser av hopp visade sig i de i resultatet anvanda artiklarna som vardefulla
erfarenheter av att vara narstaende till en familjemedlem som vardas i livets slut. Att
kanna hopp kan vara att kanna styrka och sjalvfortroende och genom att dela den sista
tiden av familjemedlemmens liv tillsammans och ta hand om familjemedlemmen kan
narstaende uppleva detta (11, 17). Vidare uttrycker sig hopp som stod fran vardpersonal,
véanner och familj under sorgeprocessen (11, 12, 24, 25). Detta belyser vikten av att
narstaende har mojlighet att tillbringa denna tid tillsammans med sin familjemedlem
och varda relationen samt erhalla stod fran sociala kontakter och vardpersonal. Hopp
beskrivs dven som att finna kraft att ga igenom svara situationer (11). Genom att se hur
svart ens familjemedlem har det, hur mycket han/hon lider kan gora att doden kan
kénnas som en befrielse, insikten av att doden ar nara forestaende kan underlatta
sorgearbetet och narstaende kan kanna tacksamhet for att familjemedlemmen inte
behdver lida mer (17, 18).

Den fysiska och psykiska belastning det innebér att ta hand om sin déende
familjemedlem kan framkalla halsoproblem hos narstaende och en kansla av hopploshet
kan upplevas (11). | resultatet visade det sig att stress och oro dver att orka med samt
trotthet och slutkordhet, kan skapa kéanslor av hoppldshet som kan ha en negativ
inverkan pa sorgeprocessen langt efter familjemedlemmens dod (18, 19).

Forstaelsen for att ens familjemedlem befinner sig i livets slut och snart kommer att dé
skapar kanslor av sorg. Det & smartsamt att inse att ens familjemedlem snart kommer
forsvinna. Att se all smarta som familjemedlemmen genomlider & mycket svart och
tankar pa de beslut som tagits gallande vard och behandlingar kan forsvara
sorgeforloppet efter familjemedlemmens dod. Tankar pa framtiden och kénslor av
ensamhet och hoppléshet upplevs (14). | resultatet visade det sig att det kan vara viktigt
med tanke pa sorgeprocessen att inse att ens familjemedlem snart kommer att d6 men
insikten av detta skapar en stor sorg (19). Vidare visade det sig att d&ven konflikter inom
familjen kan framkalla sorg hos narstaende. Ofta kan det vara sa att en av de narstaende
tar mest ansvar géllande beslut om behandlingar och spenderar mest tid med den déende
familjemedlemmen. Andra familjemedlemmar kan sedan vara missndjda med beslut
eller den vard som tillhandahdlls, och konflikter i familjen uppkommer. Istéllet for att
stddja varandra och sorja tillsammans, blir man ensam med sin sorg och detta kan
forsvara sorgeprocessen (17, 18).

Information om familjemedlemmens sjukdom samt olika behandlingsalternativ ar av
stor betydelse for narstaende. Det ar viktigt att sjukvardspersonal finns tillgangliga for
att svara pa fragor och hjalpa narstaende att tolka sjukdomsinformation. Sjukskoterskan
arbetar néra patienten och har den kunskap som kravs for att kunna forklara
sjukdomsforlopp och patientens situation for narstende. Att ha en forstaelse for
narstaendes behov av kommunikation samt att inneha fardigheter att kommunicera
empatiskt och vara lyhord for narstaendes individuella informationsbehov &r nadgot som
sjukskaterskan bor vara insatt i. Exempel pa detta kan vara att tala med narstaende om
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vad som kan vantas i livets slut. Nar forandringar i patientens tillstand uppmarksammas
och déden kan vara néra forestaende ar det viktigt att narstaende far information om
detta och ges mojlighet att tanka 6ver olika vardalternativ tillsammans med patienten
och personalen. (15, 19, 20). Nagot som sjukskoterskan kan tanka pa vid information till
och kommunikation med narstaende ar att man talar pa ett begripligt sprak och forséker
beskriva sjukdomsforlopp och liknande pa ett sprak som inte ar sa medicinskt inriktat.
Det finns &ven olika passande tidpunkter for att dela k&nslig information och det ar
viktigt att som sjukskoterska kanna in nér tidpunkten ar bra och till exempel inte borjar
tala om svara beslut nar narstaende verkar stressade. Viss information kan &ven skada
patientens och narstaendes kénsla av hopp infor framtiden sa det ar dven viktigt att
tanka pa hur mycket vetskap patient och narstaende vill ha. Olika tecken pa att doden &r
nara forestaende, som exempelvis trétthet, mindre rorelse och avsaknad av matlust, kan
vara tydliga for personalen men kanske inte for narstaende. Det &r viktigt att
sjukskaterskan uppfattar dessa tecken och kan informera narstaende om detta sa att de
har mojlighet att vara néra sin familjemedlem i slutet (26).

Sorg hanteras sjalvfallet olika av olika ménniskor. | den granskade litteraturen beskrivs
upplevelsen av sorg som exempelvis stolthet att man har funnits till hands for sin
ddende familjemedlem i slutet av hans/hennes liv. Vidare beskrivs &ven hantering av
sorg som uppskattning av de manniskor som har hjélpt till och funnits dér som stéd.
Hantering av sorg kan aven vara att lyckas ha en positiv syn pa framtiden trots den svara
situation man befinner sig i (10). For att kunna hantera sorgen kan det behovas stod fran
bade familj, vanner och sjukskoterskan. Att som sjukskoterska informera narstaende om
patientens tillstand och sjukdomsférlopp och kommunicera med narstaende om deras
upplevelser ar viktigt (23). Forlustuppfoljning kan hjélpa narstaende att hantera sin sorg
och kan ha en positiv inverkan pa sorgprocessen. Att hora av sig till narstaende efter
patientens dod och lyssna till deras upplevelser och kénslor kan vara en stor hjélp (24). |
resultatet har det dven visat sig att stod fran familj och vanner ar betydelsefullt for att
lyckas med att ga vidare med livet och ha framtidstro. Att kunna tala om sin situation
mednara vanner och familj kan gora att narstaende lattare kan hantera sorgen (25).

De upplevelser som beskrivs i denna litteraturgranskning &r alla subjektiva upplevelser.
Séledes ar begreppen som beskrivs i litteraturgranskningen verklighet for vissa
narstaende och alla kan inte kanna igen sig. Att hantera situationen av att ens
familjemedlem ar déende och dven hantering av sorgen efter déden ar dynamiska
forlopp. Kénslorna som upplevs &r inte statiska utan forandras efter hand. Narstaende
kan exempelvis ha bade negativa och positiva upplevelser samtidigt.
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IMPLIKATIONER

Resultatet av denna litteraturgranskning visar pa att narstaende gar igenom ett flertal
svara upplevelser vid en familjemedlems sista tid i livet samt efter familjemedlemmens
dod. Dock finns det dven positiva upplevelser av att dela denna sista tid tillsammans.
Vidare visade det sig att narstaende behover stod fran bade sjukskaterskan samt familj
och vanner for att hantera situationen.

Denna litteraturgranskning kan fungera som ett kunskapsunderlag for bade narstaende
och sjukskaterskor. Det kan hjélpa narstaende att fa inblick i hur andra méanniskor har
hanterat den svara situationen och hanterat sorgen. For sjukskoterskor ar det viktigt att
ha férmagan att stodja narstaende och denna litteraturgranskning kan ge sjukskoterskor
en inblick i narstaendes kanslor och upplevelser.
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Urval: 18 narstaende.

Antal referenser: 38.

Referens: 18

Forfattare: Phillips LR, Reed PG.

Titel: Into the abyss of someone else's dying: the voice of the end-of-life caregiver.
Tidskrift: Clinical Nursing Research.

Ar: 2009.

Land: USA.

Syfte: Forsta narstaendes perspektiv pa att varda en familjemedlem i livets slut.
Metod: Explorativ studie med djupintervjuer.

Urval: 27 narstaende.

Antal referenser: 19.

Referens: 19.

Forfattare: Thompson GN, Menec VH, Chochinov HM, McClement SE.

Titel: Family satisfaction with care of a dying loved one in nursing homes: what makes
the difference?

Tidskrift: Journal of Gerontological Nursing.

Ar: 2008.

Land: Kanada.

Syfte: Narstaendes perspektiv pa de faktorer som bidrar till tillfredstallelse eller
otillfredstallelse av den vard deras doende familjemedlem mottagit pa vardhem samt
upplevelser av bemdtande.
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Metod: Kvalitativ studie med samtal i fokusgrupper.
Urval: 8 narstdende.
Antal referenser: 49.

Referens: 20.

Forfattare: Royak-Schaler R, Gadalla SM, Lemkau JP, Ross DD, Alexander C, Scott
D.

Titel: Journal club. Family perspectives on communication with healthcare providers
during end-of-life cancer care.

Tidskrift: Oncology Nursing Forum.

Ar: 2006.

Land: USA.

Syfte: Utreda vardpersonals formaga till kommunikation angaende vard 1 livets slut
utifran narstaendes perspektiv.

Metod: Kvalitativ studie med diskussioner i fokusgrupper.

Urval: 24 narstaende.

Antal referenser: 31.

Referens: 21.

Forfattare: Jackson A, Purkis J, Burnham E, Hundt GL, Blaxter L.
Titel: Views of relatives, carers and staff on end of life care pathways.
Tidskrift: Emergency Nurse.

Ar: 2010.

Land: Storbrittanien.

Syfte: Undersoka narstaendes och sjukskoterskors asikter angaende vard till doéende
patienter pa sjukhus.

Metod: Intervjuer med narstaende samt med vardpersonal.

Urval: 22 narstaende, 17 vardare.

Antal referenser: 9.

Referens: 22.

Forfattare: Main J.

Titel: Management of relatives of patients who are dying.

Tidskrift: Journal of Clinical Nursing.

Ar: 2002.

Land: Storbrittanien.

Syfte: Undersoka problem som kan uppkomma under perioden fore en patients dod
utifran personals och narstaendes perspektiv.

Metod: Fokusgruppintervjuer med personal och intervjuer med narstaende.
Urval: 18 vardare, 4 narstaende.

Antal referenser: 28.

Referens: 23.

Forfattare: Milberg A, Olsson EC, Jakobsson M, Olsson M, Friedrichsen M.
Titel: Family members' perceived needs for bereavement follow-up.
Tidskrift: Journal of Pain & Symptom Management.

Ar: 2008.

Land: Sverige.

Syfte: Undersoka narstaendes behov av forlustuppfoljning.
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Metod: Frageformular med en kvantitativ och en kvalitativ del. Den kvantitaiva delen
bestar av fragor med Likerttyp svarsalternativ och den kvalitativa delen av 6ppna fragor.
Urval: 248 narstaende.

Antal referenser: 48.

Referens: 24.

Forfattare: Benkel I, Wijk H, Molander U.

Titel: Family and friends provide most social support for the bereaved.

Tidskrift: Palliative Medicine.

Ar: 2009.

Land: Sverige.

Syfte: Undersdka 6nskningar och behov for tillgang till och effekter av socialt stod till
en efterlamnad narstaende.

Metod: Kvantitativa frageformular med mojlighet till att lamna kommentarer samt
kvalitativa djupintervjuer.

Urval: 55narstaende.

Antal referenser: 20.
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