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SAMMANFATTNING

Introduktion: Att varda doende patienter och dess anhoriga ar komplext och sker dagligen
varlden dver. Palliativ vard innebar att man gar fran kurativ, botande vard till symtomlindrande
vard. Sent palliativt skede innebar vard vid livets slut. Bredvid patienten star ofta en eller flera
anhoriga. Anhorig ar ett vidare begrepp &n bara ndrmaste slékt, och innefattar &ven andra som
anses sta nara den doende patienten. Vard vid livets slut, medfor transition, det vill saga
overgang fran en fas till en annan dar identiteten paverkas. Delaktighet innefattar méjlighet att
paverka varden kring patienten, samt vara involverad i den samma. Syfte: Att beskriva
upplevelsen av att vara anhorig vid vard i livets slut med en sjukhuskontext. Metod:
Litteraturstudie med tretton vetenskapliga artiklar publicerade 2009-2014. Materialet bestar av
artiklar baserade pa anhorigas upplevelser. Studien bygger pa bade kvalitativa och kvantitativa
vetenskapliga artiklar . Resultat: Tre huvudteman framkom, varav tva fick underteman.
Huvudteman var delaktighet med underteman kommunikation och bemdétande, kdnslomassiga
upplevelser dar underteman blev hopp, lidande, skuld/skam och férhalla sig till doden samt
underlatta vardagen. Slutsatser: Det ar viktigt att synliggora anhdriga till patienter i vard vid
livets slut. Att skapa mojlighet till delaktighet for den anhorige underlattar for den anhorige,
dess narstaende samt vardpersonal. Att involvera hela patienten och dess omgivning
underlattar den pagaende transitionen for den anhorige. De sma detaljerna gor skillnad och bor
inte forringas.

Nyckelord: anhorig, delaktighet, sjukhus, transition, upplevelse, vard vid livets slut
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INTRODUKTION

INLEDNING

Nar patienter vardas pa sjukhus finns det oftast anhdriga till patienten. Var forstaelse for
vikten av att inkludera dessa i omvardnaden okar standigt. Att se helheten hos patienten
innebdr att man innesluter den eller de som patienten har i sin narmaste omgivning. Vid vard
vid livets slut &r det av stor vikt att dven se till de anhdrigas behov da dessa ar en viktig del av
den doende patientens liv. Tyvarr ar detta annu inte alltid fallet inom sjukhusens slutenvard
varfor det &r av varde att titta narmare pa hur de anhdriga upplever att vara just anhorig till en
inneliggande patient vid vard vid livets slut.

BAKGRUND

Att varda déende patienter och deras anhdriga ar komplext och sker dagligen i arbetet som
kliniskt verksam sjukskoterska, oavsett var i varden man arbetar (Lindqvist & Rasmussen,
2014). Under sent 1900-tal och tidigt 2000-tal har vardandet av svart sjuka och/eller déende
patienter flyttats fran sjukhus till aldreboende och patienters privata hem (Socialstyrelsen,
2005). Déende patienter vardas ocksa pa hospice. Palliativ vard bedrivs déarfor pa en rad olika
stéllen och i varierande miljoer (Socialstyrelsen, 2013). Fortfarande forvéantas dock 35-40
procent av Sveriges befolkning att do pa sjukhus (Lindgvist & Rasmussen, 2014).

Palliativ vard och anhdriga

Palliativ vard har som syfte “att lindra lidande och frdmja livskvaliteten for patienter med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada” (Socialstyrelsen 2013, s.16). Vidare skall varden ha
en helhetssyn pa patienten och man skall ocksa ta hansyn till och organisera stdd till anhériga
samt uppméarksamma sociala, psykiska, fysiska och existentiella behov hos patienten
(Socialstyrelsen, 2013). Enligt World Health Organization (u.a.) forbattrar palliativ vard
livskvaliteten for patienter och dess familjer nar man star infor livshotande sjukdom. Varden
har bland annat som syfte att lindra plagsamma symtom och att se déden som nagot naturligt
och som nagot som involverar hela familjen. Forskning har visat att de anhoriga aktivt soker
kunskap kring den nérstaendes situation och sjukdom. De 6nskar fa information om symtom,
diagnos och prognos for att 6ka sin egen forstaelse infor situationen (Andershed &
Ternestedt, 1999).

Begreppet anhérig kommer ursprungligen fran tyskans anhorich, som enligt
Nationalencyklopedin (u.a.) har betydelsen tillhorande, eller slakt med. Pa svenska har det
fatt betydelsen bland de narmaste slaktingarna. I litteraturen férekommer ofta ordet
nérstdende, som funnits i svenskan sedan 1678. Betydelsen ér: “verkar i néra anslutning till
nagon eller nagot”, “specifikt om familjemedlemmar och néra sléktingar”
(Nationalencyklopedin, u.d.). I litteraturen beskrivs néarstaende som ett vidare begrepp, och
inkluderar aven vanner, grannar eller personer fran en utvidgad familj, som man lever nara
(Carlsson & Wennman-Larsen, 2014). | denna litteraturstudie anvands begreppet narstaende
om patienten och begreppet anhdrig anvéands for den friske”. De anhdriga har en betydande
roll i den palliativa varden da en god palliativ vard vilar pa de fyra hornstenarna:
symtomlindring, multiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation samt stod till

narstaende (Socialstyrelsen 2013).



Palliativ vard innebar att man gar fran kurativ vard till icke-kurativ vard (Glimelus, 2012) och
skall ges till alla som har behov av det oavsett patientens alder eller diagnos (Socialstyrelsen,
2013). Ofta delar man in den palliativa fasen i en tidig och i en sen fas. Den tidiga fasen kan
vara lang (Socialstyrelsen, 2013) och kan ha som mal att forlanga livet sa fullvéardigt som
mojligt (Glimelus, 2012). Néar en patient som befinner sig i en palliativ fas 6vergar fran
livsforlangande behandling till att befinna sig i livets slutskede, da denna behandling inte
langre gynnar patienten, dvergar man till den sena palliativa fasen (Socialstyrelsen, 2013).
Doden forvantas da intraffa inom en snar tid, nagra veckor eller manader (Beck-Friis &
Strang, 2012). Denna 6vergang kan vara svardefinierad och den innebaér att varden
fortséttningsvis ar lindrande (Socialstyrelsen 2013). Nar denna 6vergang sker skall patienten
fa ett brytpunktsamtal dar information om att man befinner sig i livet slutskeende skall
formedlas och att varden &r inriktad pa symtomlindring och livskvalitet. Brytpunktssamtalet
bor ledas av ansvarig lakare och nérvarande bor, forutom lékaren och patienten sjalv, aven
anhoriga till patienten samt ansvarig sjukskoterska vara. Sjukskoterskan nérvarar for att
sakerhetsstalla kontinuiteten i varden (Svenska palliativregistret, 2013). | ett sent palliativt
skede kan den anhorige fora patientens talan da patienten sjalv kan vara for trott for att pa ett
aktivt satt vara delaktig i sin vard (Milberg, 2012). Ofta har lakaren samt annan personal i
vardteamet flera samtal med patienten och dennes anhériga nar varden 6vergar till vard vid
livets slut (Socialstyrelsen, 2013). Genom att inkludera den anhdérige i samtalen kring
patienten gér man dessa delaktiga.

| kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor (Socialstyrelsen, 2005) star det
skrivet att det ingar i sjukskoterskans kompetens att ha en helhetssyn pa patienten och i denna
helhetssyn ta till vara pa anhorigas énskemal, erfarenheter och kunskaper for basta mojliga
delaktighet i varden (Socialstyrelsen, 2005). Sjukdom och 6vergangen till palliativ vard
drabbar inte bara patienten utan aven dess anhoriga. | den palliativa varden har den anhorige
en central roll och darfor ar det viktigt att denne kan forsta vad som hander med patienten. |
modern palliativ vard skall de anhoriga fa stod. Man vet att de anhdrigas maende paverkar
patientens maende och vice versa, darfor ar det av vikt att stodja den anhorige (Milberg,
2012).

Forskning visar pa att anhoriga i ett forsta skede oftast finner sjukskdterskan som ytterst
hjalpsam och omvardande gentemot bade patient och anhdriga. Vid djupare intervjuer
framkommer att anhoriga upplever att sjukskéterskan inte alltid &r 6ppen och érlig angaende
prognos och risker, utan hellre samtalar kring omvardnaden runt patienten (Lind, Lorem,
Nortvedt, & Hevroy, 2012). En tysk kartlaggning av lakares kontakt med patienter och
anhoriga under ett arbetspass visar att de lagger fyra minuter och sjutton sekunder pa
patientmdtet och endast 20 sekunder for anhorig. Lakarna sjalva uppskattade tiden till minst
den dubbla. Enligt forskarna som gjort kartlaggningen bor detta vara en vackarklocka for
vikten av personlig kommunikation med anhoériga. Det ar viktigt att réatt saker kommuniceras
nér tiden ar knapp (Becker et al., 2010).

Centrala begrepp

Delaktighet

Sjukskoterskan skall i sin profession ha en helhetssyn pa de patienter denne moéter i vardandet
(Socialstyrelsen, 2005). Denna helhetssyn skall utga fran en humanistisk méanniskosyn och ha
respekt for patienters autonomi. Begreppet autonomi relateras ofta till begreppet delaktighet

da innebdrden av autonomi handlar om sjalvbestammande och sjalvstandighet men ocksa om



att vara fri fran auktoriteter. Da man i varden moter professioner med en kompetens som man
sjalv som patient inte innehar kan det vara svart att inte se dessa som auktoriteter, enligt Eldh
(2014.) Darfor kan det vara mindre komplext att anvanda begreppet delaktighet &n begreppet
autonomi menar Eldh (2014). Att patienter skall ha sjalvbestammande star foreskrivet i halso-
och sjukvardslagen (SFS 1982:763) | sjukvarden ar det idealt att patienten skall vara delaktig
i sin vard (Thorarinsdéttir & Kristjansson, 2014.) Delaktighet som begrepp har betydelsen att
ha medinflytande och en aktiv medverkan (Nationalencyklopedin, 2014). Patientdelaktighet
handlar om att medverka i beslut om vard och behandling (Eldh, 2014).

Delaktighet innebar att man tar del i sin egen sjukvard och &r en process dér bade den som
vardar och den som blir vardad &r delaktig i. Patienten maste i processen att bli delaktig fa
information och kunskap om den egna varden for att vara delaktig kring beslutandeprocessen.
Informationsutbyte skall ske mellan patienten och vardaren och en relation mellan den som
vardar och den som vardas maste uppsta (Thorarinsdottir & Kristjansson, 2014).

For att kunna gora patienten delaktig i sin vard behdvs en god kommunikation. En god
kommunikation ar grundldggande for att patienten skall kunna tillgodogdra sig den
information som vardaren delger. Information ar grundlaggande for att patienten skall fa den
kunskap denne behéver om sin egen vard och behandling da kunskap ar centralt for
delaktighet (Eldh, 2014). | omvardnaden ar omhéandertagandet av en svart sjuk patients
anhoriga en viktig del da sjukdomen inte bara drabbar patienten fysiskt utan ocksa patientens
relationer drabbas och patientens anhdriga berdrs. Det ar centralt att varden tar hansyn till och
uppmarksammar de anhorigas reaktioner, asikter och behov (Socialstyrelsen, 2006).

Andershed och Ternestedt (2001) har utvecklat en teori kring anhérigas engagemang i varden
av doende personer. Teorin, som utgar fran fyra tidigare studier skall enligt forfattarna ses
som en ram dar tva teoretiska block utgor grunden for dessa ramar. Teorin utgar fran fem
antaganden, som kan leda till en 6kad forstaelse for delaktighet i varden. Teorin, som utgar
fran anhdrigas redovisade erfarenheter, kan kort ssmmanfattas i att patienten, de narstaende
och personalen behdver ha ett partnerskap som baseras pa respekt, 6ppenhet, arlighet,
bekraftelse och god kontakt for att uppna ett sa gynnsamt engagemang som majligt fér den
anhorige.

Transition

Att 6verga fran en fas till en annan ar transition (Fredrichsen, 2012). Under sin livstid
genomgar manniskan flera transitioner. Fran barn till vuxen eller fran frisk till sjuk ar tva
exempel. En transition kan ocksa vara situationsrelaterad som att nar en anhérig dor paverkas
familjen. Det utmanar sjalvbilden och identiteten. Manniskans upplevelse av sin identitet
paverkas under transition, man lamnar en del av sin identitet bakom sig men har anda kvar
den i sin livsberattelse. Det ar viktigt for vardaren att hjélpa till att integrera handelsen i den
nya identiteten. Sarbarhet och identitetshot ar foljeslagare under transition (Ternestedt &
Norberg, 2014) liksom att en pl6tslig forandring i en patients liv kan orsaka ett lidande da
halsa och lidande star i relation till varandra (Wiklund Gustin, 2014). Att inte langre klara sig
sjalv kan hota frihet och sjalvstandighet, och man behdver som anhoérig anpassa sig till att
vara beroende av andra. For att fa konstruktivt beroende som framjar samarbetet

kravs tolerans for oformaga och respekt mellan patient, anhorig och vardande personal
(Santamaki Fischer, Lundman, Gustafson, & Norberg, 2012).



En litteraturdversikt frdn USA definierar “transition of care” som innehéllande tre aspekter av
transition: byte av vardinrattning, fran hem till sjukhus och vice versa, nivan hos
vardpersonalen, till exempel fran onkolog till palliativt team samt malet for varden, fran
kurativ till icke-kurativ. De foreslar i sin forskning att vard vid livets slut begransas till dem
som har manader eller mindre tid kvar att leva (Hui et al., 2014). | sokandet efter anhorigas
upplevelse av narstaendes dvergang till vard i livets slutskede ar det den tredje aspekten som
ar mest relevant for denna litteraturstudie; nar den narstaende dvergar fran fasen kurativ till
icke-kurativ.

Problemformulering

| sjukskoterskans dagliga arbete kommer denne att varda doende méanniskor. | denna vard vid
livets slut skall man anldgga en helhetssyn pa patienten i dess vard. | ett holistiskt synsatt
innebé&r det att summan &r storre &n delarna, och man ser till hela manniskan och dess
integrering med sin omvarld (Nordenfelt, 1991). | en god palliativ vard ar bade patienten och
de anhoriga centrala. De anhdriga paverkar patientens maende (Milberg, 2012) och far darfor
inte lamnas utanfor varden utan skall goras delaktiga, da delaktighet i varden inbegriper dven
de anhoriga. Darfor ar det av vikt att de anhdriga tillats vara delaktiga i vardandet pa det satt
som just de vill (Lindgvist & Rasmussen, 2014). Transitionen fran kurativ vard till vard i
livets slut ar en pafrestning inte bara for patienten utan aven for den anhdrige, som lever
under dodens skugga och behdver erkannande fran vardande personal (Andersson, Ekwall,
Hallberg & Edberg, 2010).

Palliativ vard och vard vid livets slut paverkar saledes fler &n bara patienten sjalv. For
sjukskaoterskans omvardnadsarbete ar det viktigt att denne har kunskap om anhérigas
upplevelse nar en narstdende vardas vid livets slut inom slutenvarden. Den anhérige ar en del
i patientens liv och sjukskéterskan skall i sin profession dven varda den anhérige. For att 6ka
forstaelsen for upplevelsen av att vara anhorig till en méanniska som befinner sig i den sena
palliativa fasen, vid livets slut, inom slutenvarden behéver en genomgang av aktuell
forskning goras.

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva upplevelsen av att vara anhorig vid vard i
livets slut med en sjukhuskontext.

METOD

Litteraturstudie

For att fa en fordjupad kunskap inom det valda problemomradet genomfordes en
litteraturstudie. En litteraturstudie kartlagger kunskapen inom ett problemomrade genom
kvalitativa och kvantitativa vetenskapliga artiklar. En sadan studie kan belysa problemet och
ge kunskap at det praktiska arbetet, samt pavisa brister i forskningen (Friberg, 2006).

DATAINSAMLING

Som utgangspunkt for litteraturstudien gjordes sokningar i databaserna Cinahl, Scopus samt
PubMed da dessa databaser ar relevanta for vardvetenskap och omvardnadsforskning samt att
det ar vetenskapliga artiklar som litteraturstudien skall grundas i. For att fa tillfredsstallande
traffar vid sokningar kravs flera olika informationskéllor och ingen databas &r heltdckande



(Friberg, 2006) darfor valdes att anvénda flera databaser. | den inledande litteratursékningen,
som har som syfte att skapa sig en dvergripande bild av det valda forskningsomradet
(Friberg, 2006), gjordes experimentella sokningar med preliminéra sokord som next-of-kin,
experience, terminal care, advanced care planing och palliative care. Genom de inledande
sbkningarna hittades andra ord som var mer relevanta for litteraturstudiens syfte. Sokorden
utokades genom att hitta synonymer till de valda orden. Det ar en del av arbetet att
experimentera med olika sokord vilket ger mer eller mindre lyckade resultat under
arbetsprocessens gang (Friberg, 2006). Sokord som end-of-life, palliative care, family,
hospital sags som relevanta och dessa anvandes i olika kombinationer i sokandet efter
relevanta artiklar. | processen valdes dven databasen Scopus bort da sékningarna dér inte
motsvarade denna litteraturstudies syfte. For fullstandiga s6kord, kombinationer av samt antal
traffar se soktabell (bilaga 1). | soktabellen har dubbletter inte redovisats. S6kningen var
omfattande da svarigheter att hitta artiklar dar forskningen bedrivits pa sjukhus fanns.

URVAL

Urvalsprocessen

Inklusionskriterier var att artiklarna skulle finnas tillgangliga i fulltext via Géteborgs
Universitet, vara skrivna pa det engelska spraket och vara publicerade mellan aren 2009 och
2014 for att omfatta den senaste forskningen inom omradet. For att begransa sokomradet och
fokusera pa syftet sattes ocksa kravet att gélla vuxna patienter och vuxna anhdriga samt att
varden bedrevs pa sjukhus. | Cinahl gjordes avgransningen peer rewieved och research
article. Det gjordes ocksa ett val att ta med artiklar fran flera delar av varlden samt att
inkludera patienter som vardas vid livets slut oberoende av deras diagnos.

Informationss6kningen ar en langsam icke-linjar process (Friberg, 2006). Den forsta
gallringen av artiklar skedde redan vid lasning av rubrikerna pa artiklarna. Om rubriken
ansags relevant till syfte lastes dess abstract. Holl abstract efter granskning gick processen
vidare genom att artikeln lastes i sin helhet. Under arbetsprocessens gang lastes manga
artiklars abstract samt att ett flertal artiklar lastes i sin helhet (se bilaga 1). De tretton utvalda
artiklarna ar fran foljande lander: Sverige, Nederlanderna, USA, Kanada, Storbritannien,
Tyskland och Norge.

Artikelgranskning

Det slutgiltiga urvalet av artiklar kvalitetgranskades enligt Fribergs (2006) forslag pa
granskningsfragor. De valda artiklarna var av bade kvantitativ och kvalitativ design samt en
blandning av kvalitativ och kvalitativ design. Fragor som stalldes i granskningen var: fanns
ett tydligt problem formulerat, och hur var det formulerat samt avgrénsat? Var teoretiska
utgangspunkter beskrivna? Var syftet klart formulerat? Hur var metoden, urvalet och
undersokningspersonerna beskrivna? Fanns en metoddiskussion, hur analyserades data, vad
visade resultatet? Har forfattarna gjort en tolkning och fanns ett etiskt resonemang? Vid
behov stalldes aven fragan om resultatet var generaliserbart (Friberg, 2006). Om artiklarna
kunde svara till alla fragor gjordes bedémningen att de var av hog kvalitet. Om de inte
svarade till alla stallda fragor, men till de flesta kriterier, gjordes beddmningen att de var av
medelkvalitet. En artikel (Gerritsen, Hofhuis., Koopmans, van der Woude, Bormans,
Hovingh & Spronk, 2013) ansags vara av medelkvalitet da deltagarna i studien hade haft
svarigheter att forsta matinstrumentet som studien anvande sig av. Ytterligare en artikel
beddmdes som medel (Kelly, Linkewich, Cromarty, St Pierre-Hansen, Antone & Gilles,



2009) da studien gjorts pa ett begransat folkslag och darfor kanske inte ar generaliserbart.
Dock sags att samma upplevelser och fragor uppkom i denna studie nar de jamfordes med de
andra och darfor ansags den relevant. | granskningen diskuterades dven en artikel (Young,
Rogers, Dent, & Addington-Hall, 2009) da resultatet byggde pa data insamlat 2003 dock hade
forfattarna till artikeln en diskussion angaende just detta och de ansdg att resultatet
fortfarande var aktuellt. Alla valda artiklar holl saledes i denna kvalitetsgranskning. For en
oversikt av analyserade artiklar se bilaga 2.

DATAANALYS

De tretton studierna som slutligen valdes ut lastes i sin helhet flera ganger. Detta gors for att
fa en forestallning om vad de handlar om (Friberg 2006). Sedan lades fokus pa resultatdelen i
studierna, forst for att se om de motsvarade litteraturstudiens syfte och sedan for att sortera
och upptacka gemensamma sammanhang i artiklarnas resultatinnehall. De centrala
meningarna lyftes ut ur artiklarna, skrevs ner pa papper och sorterades sedan in i grupper med
gemensamma namnare. Dessa gemensamma namnare kunde sedan sorteras in i olika teman.
De teman som ansags som mest relevanta for litteraturstudiens syfte valdes sedan ut. Nagra
av de utvalda temana fick darefter underteman for att ge resultatredovisningen en klarare
struktur.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Alla de tretton artiklarna som anvénts i denna litteraturstudie har tagit hansyn till etiska
overvagande och blivit godkanda enligt en etisk kommitté i respektive land eller pa annat satt
tagit etisk hansyn.

RESULTAT

Upplevelsen av att vara anhorig vid livets slut kdnnetecknas av delaktighet, kdnslomassiga
upplevelser och att vardagen behdver underlattas. Resultatet av de analyserade artiklarna kan
sammanfattas kring dessa tre huvudteman varav tva far underteman.

Huvudteman Underteman
Delaktighet Kommunikation

Bemotande
Ké&nslomassiga upplevelser Hopp

Lidande

Skuld/skam

Forhalla sig till doden
Underléatta vardagen




Delaktighet

Det finns aspekter kring delaktighet i allmanhet. Att fa kanna delaktighet, hela familjen och
veta vem man ska fraga kring sjukdomen samt vardpersonal som ser helheten kring patienten
upplevs som viktigt av de anhdriga i Steinhauser, Voils, Bosworth och Tulskys (2014) artikel.
| Mossin & Landmarks studie (2011) beskriver anhoriga att identiteten lattare behalls nar
anhoriga tillats vara delaktiga, och att de kanner tacksamhet éver att fa vara nara. Samtidigt
anger samma artikel att det ofta tas for givet av anhdriga att patienten &r i centrum och att
deras egen mojlighet till vila minskar. Andra upplever sig inte delaktiga i den grad de 6nskar
(Young et al., 2009).

En viktig del av anhorigs upplevelse ar graden av delaktighet. En aspekt berér vem som fattar
beslutet att avsluta kurativ vard och ga 6ver till vard vid livets slut och symtomlindring. Att
uppleva sig som deltagande i det beslutet &r viktigt for manga (Young et al., 2009; Lind,
Lorem, Nortvedt & Hevrgy, 2011 & Brazil, Cupido, Taniguchi, Howard, Akhtar-Danesh, &
Frolic, 2013) &ven om vissa kénner trygghet med att det &r ldkare som fattar beslutet. Att som
personal efterfraga patientens tankar och preferenser okar tryggheten i beslutet (Gerritsen et
al., 2013; Radwany, Albanese, Clough, Sims, Mason & Jahangiri, 2009; Riggs, Woodby,
Burgio, Amos Bailey & Williams, 2014; Kelly et al., 2009; Lind et al., 2011).

Kommunikation

Genom samtliga granskade artiklar finns kommunikation som gemensam namnare. God
kommunikation leder till trygghet infor det som komma skall. Att fa mojligheten att diskutera
med lékare kring varden av den nérstaende och uppleva att lakaren har tid ar viktiga aspekter
(Gerritsen et al., 2013; Radwany Bussmann et al., 2009; Riggs et al., 2014; Weber, Claus,
Zepf, Fischbeck & Escobar Pinzon, 2012). Att behdva jaga lakare for att fa information kring
varden eller prognos ar valdigt energikravande, likasa att fa kanslan av tidsbrist och stress hos
personalen (Riggs et al., 2014; Young et al., 2009). Kommunikation &r aldrig envags, utan
kraver att fler parter deltar i samtalet. For att god kommunikation ska uppsta behover den
anhorige kanna delaktighet i samtalet, och att dennes asikt ar viktig (Young et al., 2009 &
Brazil et al., 2013). Gerritsen et al. (2013) visar pa hur lékare tar in anhorigs asikt utan att
sedan inforliva den i beslutet kring vardandet. De anhdriga som har kunskap om patientens
onskan géllande vilka preferenser patienten har vill gdrna formedla dessa (Lind et al., 2011).
Att inte undersdka vilka tankar som figurerat kring detta véacker frustration (Riggs et al., 2014
& Lind et al., 2011) och da det &r en kansloladdad fraga, leder det till osakerhet kring beslutet
om patientens 6nskan inte tas i beaktande. Beslut som strider mot patientens 6nskan skapar
frustration och kénsla av 6vergivenhet (Radwany et al., 2009). Familjer som blir inkluderade
ké&nner storre trygghet i att patientens dnskningar tillgodoses (Brazil et al., 2013). Att kdnna
kanslomassigt stod fran personal under vardtiden behdver ocksa formedlas i
kommunikationen med anhorig. Flera anhoriga saknade detta (Weber et al., 2012).
Sjukhusvistelser, framst langvariga sadana, leder till samre formedlat kanslomassigt stod
(Weber et al., 2012; Brazil et al., 2013), medan mojlighet till familjeméten i tidigt skede av
varden leder till etablerade relationer och 6kar kanslomassigt stod (Lind et al., 2011).

Man 6nskar som anhorig ocksa information kring forloppet, och arlighet ar en viktig aspekt.
Arlighet kring prognos, och att fa situationen forklarad utan alltfor medicinsk terminologi
framfors av flera anhdriga som vésentligt (Radwany et al., 2009; Steinhauser et al., 2014;



Riggs et al., 2014; Kelly et al., 2009; Payne, Burton, Addington-Hall, & Jones, 2009). Lattast
tycks det vara att fa god kontakt med sjukskaterskor. Darfor soker man information fran dem,
da lakare séllan &r pa avdelningen under besokstid. Dock upplevs sjukskéterskornas svar som
vaga, och fokuserade pa matbara varden (Riggs et al., 2014; Payne, Burton, Addington-Hall,
& Jones, 2009; Lind et al., 2011). En aspekt som framkom av Kelly et al., (2009) ar
anvandandet av tolkar. Att kunna kommunicera pa sitt modersmal okar méjligheten till god
kommunikation. En anhorig beskriver sitt upplevda behov av tolk for patienten:

”Most of the elders cannot express what they need... The only people that can
really talk to the patient... are the interpreters.”

Bemdtande

Att som personal visa formaga till flexibilitet, respekt och tid hyllas av anhoriga (Kelly et al.,
2009; Payne et al., 2009). Att personalen tittar till patienten pa eget initiativ for att de bryr sig
(Kelly et al., 2009) ar uppskattat. Det ar vanligt med kommentarer kring daligt bemétande i
studiens artiklar. Lékare som inte passar tider, missar bokade méten, ar stressade och
upptagna (Kelly et al., 2009; Payne et al., 2009; Lind et al., 2011) eller talar nedlatande,
alternativt med anhdrig 6ver patientens huvud. Det forekommer &ven att lédkare forutsatter
sprakforbistring utan anledning.

Upplevelsen att personal bara kommer om man ringer pa dem, och kénslan att dokumentation
ar viktigare an manniskor, ar andra negativa kommentarer (Bussmann, Muders, Zahrt-Omar,
Escobar, Claus, Schildmann & Weber, 2013) framst riktade till sjukskoterskor. En anhorig
beskriver sin upplevelse av att sjukskoterskan agnar sig at dokumentation istallet for
patienten:

“... With a lack of personnel, documentation has high priority instead of
treatment or care of the patient. ”

En annan anhdrig upplever att sjukskoterskorna upptrader som en skyddande mur kring
patienten, och undviker att svara pa den anhoriges fragor. De forsoker agera som om det finns
mojligheter kvar om battring, for att hjalpa den anhérige att behalla hoppet (Lind et al.,
2011).

Att ta in hela manniskan, bade i patient- och anhorigperspektivet, paverkar den anhoriges
upplevelse av vard vid livets slut. Genom att behandla den anhérige och familjen som
individer och méta dess behov bidrar man till ett holistiskt synsétt (Young et al., 2009;
Mossin & Landmark, 2011), och kan férmedla trygghet (Riggs et al., 2014). Att ha kunskap
om etniskt ursprung och visa respekt for olika religioner stérker kanslan av ett
personcentrerat synsatt (Kelly et al., 2009). Att som anhérig fa delta i livsresumén for den
déende, kan ocksa stodja den déende under sista tiden (Steinhauser et al., 2014).

Motsatt beteende &r ibland ett faktum. Vissa anhoriga uppger att personalen behandlar
familjen med obetanksamhet, och inte lyssnar pa patientens bakgrundshistoria (Radwany et
al., 2009; Riggs et al., 2014). Upplevelsen att patienten blir “ett fall” och inte person ar
forodande (Bussmann et al., 2013).



Kénslomassiga upplevelser

Hopp

Att formedla hopp &r en viktig del av vardandet, och det kan manga ganger vara betryggande
for anhoriga. Lind et al. (2011) beskriver hur personalen inger hopp in i det sista, och hur de
anhoriga ibland haller fast vid det genom att citera en patients hustru:

they never actually said it would not work out, to start with. They had hope
and we clung to it”.

Hér blir begreppet wait and see” en positivt laddad aspekt. Andra upplever istillet forldngt
lidande genom livs-uppehallande atgarder. Onodig medicinering, kontroller eller enbart fokus
vid matvarden (Bussmann et al., 2013, Riggs et al., 2014; Kelly et al., 2009; Lind et al., 2011)
kan inge falskt hopp. Betydelsen av att vara 6ppen mot anhdriga, utan att inge falska
forhoppningar framkommer i Bussmann et al., (2013), Kelly et al., (2009) och Lind at al.,
(2011) studier. Dér ses uppmuntran som positivt.

Lidande

Anhoriga kan behdva forhalla sig till bade sitt eget och patientens lidande. For patienten &r
smartlindring vasentligt och Gerritsen et al. (2013) och Bussmann et al. (2013) beskriver att
den fungerande.

Den anhorige sjalv mar bra av sensibel personal som kan trosta och stotta familjen, och pa sa
sétt minska dess lidande, vilket annars kan leda till hjalploshet i motet med lidandet
(Steinhauser et al., 2014). Brist pa konsekvens och uteblivna svar skapar frustration och brist
pa kontroll 6ver forloppet (Riggs et al., 2014; Payne et al., 2009). Kanslomassiga upplevelser
far inte tillrackligt utrymme och anhériga kan lida av hjalpléshet. Man kan kéanna sig
overgiven efter besked om dalig prognos for den nérstaende. Detta uttalas i Bussmann et al.s
studie (2013), dar en anhorig ger uttryck for sin upplevelse av att de blir lamnade ensamma,
och den chockerande kénslan av att ingen stannar kvar hos dem.

Lind et al., (2011) har i sin studie dven en negativ aspekt pa “wait and see” som kan beskrivas
som ett lidande i vantan pa nagot okant. Vad kommer att handa sen? En deltagare berattar om
upplevelsen av att vanta pa besked:

“When he talked to me then, he prepared me for the meeting at the weekend
when they would decide what would happen...”

Skuld/skam

Att vara anhorig vid en narstaendes forestaende dod kan skapa kanslor av skuld och skam. |
artikeln av Radwany et al. (2009) behandlas anhdrigas upplevelse av att medverka vid
familjekonferenser. Dar framkommer att skuld kan bli féljden av att uppleva sig delaktig i
beslutet. En negativ sjukhusupplevelse leder till storre k&nsloméssig borda och forbittring,
vilket dven galler den som inte tycker sig fa svar pa sina fragor av vardpersonalen. Att
befinna sig i dodens skugga kan leda till kdnsla av underldgsenhet och maktléshet infor
sjukhusvarden. Om informationen anhdriga emellan inte fungerar kan kansla av
forodmijukelse uppsta, och man kanner sig domd av andra runt omkring. Skamkénsla kan
uppsta om man inte har mojlighet att besoka den déende som 6nskat. Har finns dven en
skuldkansla kopplad till den déendes upptradande. Om den narstaende uttrycker sig otrevligt,



eller ser ovardad ut, kan anhorig ta pa sig ansvaret dven om det ar en ren personalfraga
(Harstade, Roxberg, Brunt, & Andershed, 2014).

Felaktig prognos fran lakaren kan paverka skuldkanslan (Kelly et al., 2009). En kénsla som
kan minskas genom att lakaren forklarar ordinerade behandlingar (Riggs et al., 2014).

Forhalla sig till doden

Att befinna sig infor sista transitionen i Gvergangen mot doden visar pa dubbelheten i att vilja
stotta den doende och samtidigt kdmpa med sin egen sorg (Harstade et al., 2014). Man sétter
patientens behov framfor sina egna och kan samtidigt k&nna en osékerhet kring sin roll i den
okéanda sjukhusmiljon. En annan kénsla som kan uppsta ar osakerhet kring sin egen person pa
sjukhuset. Ar jag accepterad hir? Vad forvantas av mig? En anhorig beskriver sin radsla for
att vara i vigen genom orden undvika *being a nuisance’. Anhorig kan uppleva att den egna
narvaron kan underlatta transitionen fran hemmiljo till sjukhus (Mossin & Landmark, 2011).

Man behdver forbereda sig for vad som komma skall och forsta allvaret. Situationen kan
underlattas av tydligt formedlade konsekvenser av beslutet. Likasa kan patientens alder vara
en faktor som gor accepterandet lattare, da det kanns naturligare med dod vid hog alder.
Anhoriga vill ha méjlighet till avsked och att fa sagt det viktigaste innan slutet. Det behévs
ocksa mod att tala om doden (Radwany et al., 2000; Steinhauser et al., 2014; Bussmann et al.,
2013; Payne et al., 2009). Problem kan uppsta om transitionen gar snabbt, eller att man inte
fatt besked om forestaende dod, liksom om det rader menings- skiljaktigheter inom familjen
kring héndelsen (Radwany et al., 2009; Kelly et al., 2009;Young et al., 2009; Mossin &
Landmark, 2011). Vidare behover personalen ha insikt i kulturella skillnader, dar det finns
traditioner kring att fatta beslut for dldre familjemedlem som i egenskap av hog alder anses
ha hdgre rang. En anhorig i Kelly et al. (2009) studie beskriver det som opassande att tala om
ddden:

” 1 think it is difficult for us because we see so many unnatural deaths, people
dying so early and this causes fear. People think that the more they talk about
it, it will come.”

Slutligen ar det viktigt att doden, nar den val kommer, ar en god och fridfull sadan (Payne et
al., 2009). Infor motet med déden kommer ocksa tankar kring mojlighet till dédshjalp for att
framja minskat lidande och fa mojlighet till en god dod. Vissa av de svarande var vilvilligt
instéllda till eutanasi (Bussmann et al., 2013).

Underlatta vardagen

Resultatet av litteraturstudien visar pa behovet av fungerande omgivning nar den anhérige
befinner sig i sjukhusmiljon. Att ha bestdmda besokstider &r begransande hinder, och
anhdriga upplever det som positivt om personalen har mojlighet att ’se genom fingrarna”
med detta (Steinhauser et al., 2014; Bussmann et al., 2013; Riggs et al., 2014). Ett eget rum
for den doende (Riggs et al., 2014; Payne et al., 2009) och méjlighet for anhorig att fa sova
over pa sjukhuset (Bussmann et al., 2013) samt tillrackligt med privat utrymme vid franfallet
(Young et al., 2009) ar uppskattat. De sma enkla sakerna som kudde och filt, lite mat eller en
kopp te ska inte underskattas. En anhérig kommenterar:
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” [ believe hospital was really good to us at that time. They provided us with
tea, you know, because we knew Dad"s time was short, so we didn’t have to go
very far to have a cup of tea and I really appreciated that”.

Parkeringsmdjligheter inom rimligt avstand kan ocksa underlétta for den anhorige
(Steinhauser et al., 2014; Riggs et al., 2014; Kelly et al., 2009). Aven att fa mojlighet till
andlig ledning &r positivt (Bussmann et al., 2013), liksom tillgang till tolk (Kelly et al., 2009).

Avsaknad av palliativt team (Payne et al., 2009) och allmén personalbrist ar negativa
upplevelser for den anhérige, da dess egen arbetsborda blir tyngre (Mossin & Landmark,
2011). Tva artiklar behandlar byrakratiska hinder som allt pappersarbetet som den anhorige
tvingas hantera kring patienten (Bussmann et al., 2013; Riggs et al., 2014). Att métas av att
den avlidne inte ar iordninggjord (Steinhauser et al., 2014) &r ett praktiskt hinder som orsakar
onddigt lidande, liksom férsenade lékare och undersdkningar (Radwany et al., 2009).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Under tiden som denna litteraturstudie véxt fram har stod for tillvagagangssattet hittats i
litteraturen (Friberg, 2006) samt i riktlinjerna for examensarbete som tillhandahélls fran
Goteborgs universitet inom kursen Examensarbete-Grundniva.

Genom att i arbetets inledande skede experimentera med s6kord kunde relevanta sékord och
senare vasentliga artiklar hittas och studeras.

| det inledande stkandet i databaserna Scopus, PubMed och Cinahl kunde det utl&sas att det
fanns vissa svarigheter med att hitta artiklar med fokus pa sjukhusvard medan forskning som
berdrde palliativ vard i andra kontexter, sa som vard i det egna hemmet och pa hospice
verkade mer utforskat. Funderingar vécktes darfér om att palliativ vard i slutenvarden kanske
inte ar tillrackligt utforskat, atminstone inte de senaste fem aren. I litteratursokningen valdes
att ha artiklar inom ett tidsintervall om fem ér. Kanske hade vissa av soksvarigheterna inte
uppkommit om avgransningen tio ar istéllet hade gjorts. Samt att i efterhand kan bra och
anvandbar kunskap om d@mnet gatt denna studie forbi av samma anledning.

| sokandet framkom det att det ar betydligt lattare att hitta artiklar kring patientens upplevelse
av vard vid livets slut an att hitta artiklar om anhorigperspektivet. Ett personcentrerat
arbetssatt har genomsyrat hela sjukskéterskeutbildningen. Darfor var det anhorigs upplevelse
som eftersoktes i denna studie och som vi primart ville 6ka var kunskap kring. I helhetssynen
kring omvardnaden ingar den anhdrige som en naturlig del. Begransningen till anhorigas
upplevelse gjorde darmed att flertalet sokningar fick genomfaras, vilket framgar av bilaga 1,
for att hitta relevanta artiklar. Anhérigperspektivet upplevs som ett relativt modernt
forskningsomrade som férhoppningsvis kommer utvecklas och utforskas mer inom
omvardnadsvetenskapen.

| den absoluta starten av arbetet hade litteraturéversikten ett annat syfte an det nuvarande, den
skulle berora brytpunkten och brytpunktssamtalet pa ett tydligare sétt. Att hitta artiklar som
beror sjélva brytpunkten gav valdigt litet resultat. Forsok gjordes genom att sbka meSH-
termer kring brytpunktssamtal och familjekonferenser men dessa forsok lyckades inte.
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Omradet kring brytpunkten i palliativ vard har saledes ett stort behov av att utforskas
betydligt mer. Nar fokus andrades till vard vid livets slut hittades ett lampligt antal artiklar for
att kunna bilda en uppfattning om anhorigas upplevelse. N&r processen med att lasa artiklar i
sin helhet paborjades konstaterades att det gedigna forarbetet gjort nytta da innehallet
motsvarade litteraturstudiens syfte samt att under kvalitetsgranskningen av de valda artiklarna
holl det slutgiltiga urvalet en god kvalitet och kunde anvéndas.

Begransningar sattes. | urvalet och i sékningarna valdes att utesluta barn och ungdomars
upplevelser samt artiklar dar barn och unga var patienter da det inte ansags som relevant.
Doende barn och unga anhoriga kan vara mer komplext &n nar det handlar om vuxna i samma
situation. Saledes 4r alla deltagarna i studierna vuxna, minst 20 ar gamla. Valet foll ocksa pa
att artiklarna skulle vara fran flertalet nationer for att inte satta nagon begransning rent
geografiskt och fa en mer generell syn pa upplevelsen som beskrivs i syftet. Dock visade det
sig att de artiklar som ligger till grund for denna studie &r alla gjorda i vastvérlden. De tretton
utvalda artiklarna &r fran foljande lander Sverige, Nederlanderna, USA (tre stycken), Kanada,
Storbritannien (tre stycken), Tyskland (tva stycken) och Norge (tva stycken). Eventuellt
skulle resultatet kunna bli ett annat om artiklarna var skrivna i ytterligare lander och i andra
varldsdelar. Valet gjordes att ta med bade kvalitativa och kvantitativa artiklar och resultatet
baseras pa nio kvalitativa artiklar, tre kvantitativa artiklar samt en artikel som hade tydliga
inslag av bade kvantitativ och kvalitativt innehall. Kvalitativa artiklar &r bra da de ger tillgang
till subjektiva upplevelser, vilket svarar till litteraturstudiens syfte. Kvantitativa artiklar
valdes da de i storre utstrackning ger ett generaliserbart resultat att ta med da de bekraftade de
kvalitativa artiklarna samt tillforde ny kunskap. I efterhand skulle man kanske haft fler for att
kunna tillféra en mer matbar vidd i resultatet. Vidare kan man utlésa att majoriteten av
deltagarna i studierna var kvinnor. | tva av artiklarna var alla deltagare kvinnor och
ytterligare tva artiklar uppges inte konet pa deltagarna. | en artikel var deltagarnas kon nastan
jamt fordelat och i ytterligare en var majoriteten man.

En del artiklar valdes bort innan de granskat da de inte fanns att tillga i fulltext via Goteborgs
universitetsbibliotek, sjalvklart kan véardefulla forskningsresultat darfor ha missats. Alla
artiklar i litteraturstudien ar skrivna pa det engelska spraket vilket oavsiktligt kan ha medfort
att tolkningen av texten kan ha paverkats samt att nyanser i spraket kan har gatt oss forbi da
vart modersmal ar svenska. Som tidigare beskrivits sa har alla valda artiklar ett etiskt
resonemang Vvilket ar en viktig aspekt. Trots upprepade lasningar av artiklarna kan
feltolkningar av innehallet gjorts. S6kningen anhorigas upplevelser kan ha fargat tolkningen
av artiklarnas resultat. Vissa delar har fatt en oavsiktlig annan betydelse &n vad
artikelforfattarna avsett samt att vissa artiklar kan ha fatt en storre tyngd i resultatet an andra.

En bedémning gjordes att de valda artiklarna som denna litteraturstudie baseras pa ar av god
kvalitet samt har ett innehall som motsvarar syftet. Det framtagna resultatet upplevs relevant
och trovardigt da tydliga teman kunde ses i en sammanstallning av artiklarna.

RESULTATDISKUSSION

Resultatet av artikelgranskningen visar att anhoriga paverkas av narstaendes vard vid livets
slut. Forskning inom omradet ar langt ifran mattat, men det antas att ha fatt storre fokus de
senaste aren. Att se personen bakom patienten inkluderar dven manniskor i dess omgivning.
Att som sjukskoterska ta vara pa kunskapen kring anhoriga kan utveckla och optimera
varden. Efter att ha sorterat de anhorigas angivna upplevelser klarnar bilden av vad som ar
viktigt for dem och vilka k&nslor som &r vanligt férekommande.
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Att som vardpersonal kunna kommunicera med familjen och ge mojlighet till delaktighet i
varden kan underlatta for den anhdrige att acceptera situationen. Eide och Eide (2006) skriver
om professionell kommunikation, separerad fran vardagskommunikation, dér de anhoriga
soker sjukskoterskans hjalp och assistans. Yrkesrollen sjukskoterska innefattar en stodjande
funktion for andra, och viljan att gora sitt bésta for att underlatta.

Omstandigheterna kring att en narstaende ska do forsatter bade den anhorige och patienten i
en transition. De star mitt i en omstrukturering av sin identitet och livet blir sig inte langre likt
(Radwany et al., 2009). Att da fa mojlighet att kommunicera med personal och fa information
pa en begriplig niva samt att uppleva att det finns tid for samtal & gynnsamt. Det
framkommer ocksa att bemotandet av den anhdrige har stor paverkan pa hur narstaende
upplever sin egen person i situationen. Att stétta, visa forstaelse och till viss del formedla
hopp ger anhoériga en kénsla av att vara delaktiga istéllet for att riskera att de kanner sig i
vagen (Mossin & Landmark, 2011). En kénsla av att det &r vi mot dem, &r en stor belastning
for kommunikationen.

Upplevelser i form av kanslor av typen hopp, lidande och skuld/skam é&r frekvent
forekommande i resultatet. Medvetenhet om vilka k&nslor som finns hos den anhérige kan
medverka till ett battre bemotande, och 6kar sjukskdterskans mojlighet till att underlatta for
den anhdrige. Lidandet ar svart att komma undan i situationer som de vid livets slut, men att
underlatta for anhoriga ar ingen omojlighet. Vidare ar érlighet i radande situationer énskvart,
samt att formedla trygghet och medmansklighet (Steinhauser et al., 2014). Skuldkanslor hos
anhoriga ar inte ovanligt, och en del av dem hor till deras egen livsupplevelse, men de som
gar att paverka inom varden bor personal vara uppmarksam pa (Harstade et.al., 2014).

Vidare framkommer dverraskande manga, tillsynes enkla, vardagliga behov som blir viktiga
for den anhdrige som befinner sig i en frammande sjukhusmiljo. Att inte behdva fundera pa
var bilen kan parkeras, eller om man har fatt med sig pengar till en kopp kaffe kan synas
banalt, men det ar ofta de sma detaljerna som &r avgorande for helheten.

Deltagarna i studierna &r individer med varierande bakgrund och levnadsbetingelser, som
trots detta har liknande upplevelser kring att vara anhorig till en patient som befinner sig vid
livets ande inom slutenvarden. Vilket kan styrka resultatet.

Delaktighet

Medverkan i beslutet att avsluta pagaende behandling och dverga till palliativ vard kan vara
positivt saval som negativt. Negativa kanslor kan forekomma vid medverkan, och
funderingar kring om man verkligen fattat ratt beslut. Att bara pa den skulden infor den
anhoriges bortgang kan bli en borda (Radwany et al., 2009). Andra upplever att de kan hjalpa
till att formedla patientens tidigare uttalade onskan om ett vardigt slut utan livsuppehallande
atgarder.

Andershed och Ternestedt (2001) har utvecklat en teori kring anhdrigas situation dar ett
positivt utfall kan kategoriseras som delaktighet i ljuset medan den negativa aspekten
benamns som delaktighet i morkret. Att involvera den anhorige pa ett positivt sétt 6kar deras
kénsla for delaktighet.

Det finns skillnader i olika lander for hur beslutet om 6vergang till en sen palliativ fas ska tas
och &ven om det &r ett lakarbeslut att fatta sa kan man formedla en kénsla av delaktighet till
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familjen. Att gora beslutet begripligt och forklara pa vilka grunder det &r fattat 6kar
acceptansen for beslutet. Samtidigt finns det de som upplever att de fick tillfalle att vara
delaktiga genom att uttrycka sina asikter och tankar, men anda tillslut kanner att lakarna inte
tar till sig deras 6nskningar (Gerritsen et al., 2013). Har finns en fara i varden, att man gor
som man ska enligt riktlinjerna, men anda missar att kommunikation gar i tva riktningar. Om
man bjuder in till samtal kring beslut maste man vara beredd att ta till sig vad som formedlas
och respektera detta. Annars riskerar man att skapa storre frustration hos den anhorige.

Det kréavs en lyhordhet hos vardpersonal for att kunna kénna in var den anhérige befinner sig
i situationen. Vissa uppger en trygghet i att ndgon annan fattar beslut kring vad som ar ratt for
den svart sjuke. Att kunna informera om patientens tillstand pa adekvat satt, pa ett sprak som
den oinvigde kan ta till sig ar en tillgang for sjukskaterskor. Risken finns alltid att man utgar
fran medicinsk terminologi utan att reflektera 6ver vilken kunskap den anhorige innehar
(Steinhauser et al., 2014). | den multinationella tid vi lever i finns ocksa manga olika
etniciteter att forhalla sig till. Anvandandet av tolkar ar ett sétt att forsakra sig om att
innehallet ndr fram till den anhdrige och att informationen blir lattare att forsta for den som
inte tillfullo beharskar spraket i det land den vardas (Kelly et al., 2009). Det &r viktigt att i
varden att forsakra sig om att man anvander sig av en auktoriserad tolk sd inte information
gar den anhorige och patienten forbi.

Delaktighet &r inte bara kopplat till beslutet av vardform, utan kénslan kan innefatta sa
mycket mer. Att fa vara med och formedla vem patienten ar till sin personlighet eller vilka
preferenser som finns okar delaktigheten. Att klargéra for anhoriga var de kan fa svar pa sina
fragor och funderingar, att tydligt visa att de &r valkomna pa avdelningen och en tillgang for
personalen skulle kunna, underlatta kommunikationen och delaktigheten. En artikel som
stoder detta beskriver hur formagan hos sjukskoterskan att kunna géra anhoriga delaktiga i
varden av patienten ger den anhorige en upplevelse av att sjukskéterskan ar uppmarksam pa
den ddende, men formedlar samtidigt att &ven de bryr sig om den anhdriges val och ve
(Williams, Lewis, Burgio & Goode, 2012).

Delaktighet i varden av narstaende ar en sjalvklarhet, anda misslyckas man att involvera alla.
Varfor det ar sa finns det sakert manga olika svar pa. Tung arbetsbelastning pa avdelningen
leder till att prioritet laggs pa patienten sjalv och att denna inte ses i ett vidare sammanhang.
Att kunna prioritera ar en viktig del av sjukskoterskans arbete. Sjukskoterskan maste darfor
komma till insikt med att genom att involvera anhériga i varden sa kan arbetsbérdan minska.
Genom att skapa en teamkansla dér de anhdriga kanner sig viktiga. Om sjukskéterskans fokus
ar inriktad pa patienten och dess oro infor slutet ar det riktigt och viktigt. Att investera tio
minuter i den anhdrige kanske kan frigora tjugo minuter av sjukskoterskans tid da att den
anhorige kanner sig delaktig och duglig och darmed tar sig an sin narstaende pa ett battre
satt. En artikel av Lindhardt, Hallberg, & Poulsen (2008) styrker detta genom sin forskning
kring anhorigas samarbete med sjukskdterskor. Genom den anhdrige okar sjukskoterskan sitt
kunnande om patienten och arbetet underlattas. Artikeln befaster ocksa att det ligger pa
sjukskoterskans bord att inkludera anhériga.

Manga upplevelser kategoriseras i resultatet som bemétande. Bemétande visar sig svart att
hitta i aktuell litteratur. Dock &r det en viktig aspekt da det ofta finns anledning att fundera
over hur varden bemoter anhdriga. Att komma till ett mote dar lakare, eller 6vrig personal,
tydligt visar tecken pa tidsbrist och stress kan latt tysta en osaker anhorig. Till skillnad fran
kommunikation handlar bemétande om en riktning, hur man moter nagon.
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Familjer verkar ha forstaelse for att det ofta rader personalbrist, och att patienterna & manga.
Dock kan man kanske tanka sig for som personal och ta tillfallet i akt att bemdda sig om ett
gott bemotande. Det innefattar ocksa respekt for avtalade tider, och att inte svara svavande pa
fragor, utan vaga vara rak, arlig eller helt enkelt sdga att man saknar information eller
kunskap (Kelly et al., 2009; Payne et al., 2009). Att visa pa narvaro inte bara kroppsligen kan
formedla kanslan av delaktighet och att man delar pa bordan.

Kéanslomassiga upplevelser

Att befinna sig vid sidan av nagons sista tid paverkar, som tidigare beskrivet, dven den egna
identiteten. Vem &r jag nu, och vad hander med mig? Fragor som kan tankas sysselsatta aven
den som inte drabbats av forodande sjukdom. Sarbarhet och identitetshot borde saledes kunna
vara foljeslagare daven under anhorigs transition, sa som patientens transition beskrivs av
Ternestedt och Norberg (2014). Att ndgon gar over till palliativ vard far saledes ringar pa
vattnet. Anhdrigas transition blir tydlig i relationen till personalen.

Om man bekraftas som delaktig, om mojlighet ges att fa uppratta bokslut kring patienten och
den anhoriges gemensamma minnen leder det till battre upplevelse av vardtiden (Gerritsen et
al., 2013; Mossin & Landmark, 2011). Sorgen kan inte tas bort, men ké&nslan av att ha
medverkat till en god sista tid i livet kan lindra nagot. Vardpersonalens formaga i sitt
bematande att visa empati, och formedla trost kan saledes leda till minskat lidande. Det &r en
av grundpelarna inom sjukskoterskeprofessionen att lindra, men kanske fokuserar
sjukskaterskan i forsta hand pa patienten, utan att se personen bredvid.

Genom att formedla hopp till den anhdrige kan lidandet minska, men har lurar en fara. Hopp
kan latt ses som hopp om béttring, och vid livets slut &r doden ett faktum. Anhériga i
artiklarna har ibland ként sig missledda av sjukskoterskors forsok att formedla just hopp.
Arlighet &r viktigt i allménhet och sarskilt i den aktuella situationen. Aterigen géller att lasa
av situationen och formedla ratt saker. Hopp om ett slut pa patientens lidande ar inte samma
sak som hopp om forbattring. Samtidigt uppger andra att de finner trost i hoppet, och haller
fast vid det som en strategi fOr att ta sig igenom en tung episod (Lind et al., 2011).

Skuld finns med i resultatet framst som en kénsla av misslyckande hos den anhdrige. Att inte
kénna sig hord av personal eller att inte uppleva sig kunna férmedla personen i patienten ar
byggstenar till skuldkanslor. Information som inte nar fram och fragor kring sjukdom &r
stotestenar. Aven till vem informationen ges ar avgorande. Harstide et al., (2014) beskriver
anhorigas kansla av att inte nas av information da den inte férmedlas vidare inom familjen.
Har handlar det inte om vardpersonalen som brister utan om en rent familjar angelagenhet.
Det ar ocksa en detalj att ta i beaktande. Den anhérige och dess familj kan inte separera
upplevelsen kring vard vid livets slut som en rent sjukhusrelaterad handelse utan det ingar i
ett livsperspektiv.

Underlatta vardagen

Vid litteraturstudiens borjan fanns inte tanken pa att praktiska fragor skulle ha sa stor
betydelse som resultatet visar. Vid ndrmare eftertanke ar det dock fullt logiskt. Att erbjuda
nagon som sitter vakande vid en kar anhorig en filt eller kudde &r ett enkelt satt att visa
omsorg. Férmodligen sa enkelt att det sker utan vidare reflektion i det dagliga
omvardnadsarbetet pa avdelningar runt om i vérlden. Det framkommer dock pa flera stallen
att vikten av dessa sma insatser inte far underskattas. Flera anhériga talar om tacksamheten
infor en kopp kaffe eller the i ratt tid (Riggs et al., 2014; Kelly et al., 2009). Aven
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parkeringsmojligheter ar nagot som paverkar upplevelsen. En ren bagatell i vardagslivet, men
kanske valdigt viktigt for den som &r pa vag att besoka en déende anhorig. Att smidigt och
latt kunna gora sig tillganglig utan att behdva handskas med letande efter ledig plats eller
langa promenader fran bilen.

Att ha gott om plats i rummet dar varden sker, ger utrymme for besokande och kan leda till
okad tillgang till att fa ta avsked. Det ar en mojlighet som kan minska om patienten delar rum
med andra sjuka (Bussmann et al., 2013). Tyvarr ar sjukhusen ofta inte byggda sa att den
privata sfaren prioriteras. | svara stunder kan andra patienter och deras eventuella anhériga
vara ett férsvarande moment i det privata samtalet. | en artikel framkom det ocksa att en del
anhoriga inte forst och framst upplever problem for egen del, utan har stérre omsorg om de
andra patienterna som kanske stors av den narstaende och dennes besokare (Riggs et al.,
2014). Fysiskt utrymme saval som psykiskt, att fa dela den sista tiden tillsammans kan géra
stor skillnad. En artikel av Hawker et.al. (2006) bekraftar betydelsen av detta, dar de
undersoker anhérigas upplevelser av vard vid livets slut. Det framkommer i artikeln att bade
tillgang till parkering, rena snygga rum, sa val som majlighet att skapa relation till
sjukskoterskan och dvrig personal ar av vikt.

Fortsatt forskning

Da det uppstod svarigheter att hitta artiklar som fokuserar pa den anhorige ar det viktigt med
fortsatt forskning kring anhoriges upplevelse av narstaendes vard vid livets slut. Detta for att
vidareutveckla forstaelsen for den anhorige och dess forhallande till patienten. Det behdvs
ytterligare forskning kring vard vid livets slut inom slutenvarden da var svart att finna artiklar
som behandlade just denna véardform. Okad forskning bor sakerstélla ett mer generaliserbart
resultat.

Implikationer for praxis

Genom denna litteraturdversikt blir det tydligt att det ar viktigt att synliggdra anhdériga till
patienter vid vard i livets slutskede. Okad kunskap i &mnet ute pé vardinstanserna ar viktigt.
Om man far forstaelse for graden av uppskattning en kopp kaffe kan ge, kanske man blir
battre pa att erbjuda en? Fragan om anhorigas upplevelser &r givetvis storre an sa, men
granskningen visar att aven de sma detaljerna har betydelse.

Flera artiklar uppger att sjukskoterskor gor ett utmarkt arbete, och ger bésta tankbara vard.
Det kan bero pa att de oftare syns pa avdelningen an ldkare, fysioterapeuter och andra. Det
underlattar for skapandet av relationer att finnas tillganglig, darfor blir det till storre del
sjukskoterskans ansvar att integrera anhoriga.

Slutsats

Litteratur i &amnet personcentrerad vard havdar att i all form av personcentrerad vard bor den
nérmsta kretsen kring patienten ges mojlighet att medverka i teamet runt patienten (Hedman,
2014). Andershed och Ternestedts teori (2001) om att en god kontakt, respekt, 6ppenhet,
arlighet och bekréftelse mellan patient, anhoriga samt vardpersonal skapar ett gynnsamt
engagemang for den anhorige starker denna litteraturstudies resultat.

Transitionen som blir foljden av att nagon lamnar den kurativa varden och 6vergar till en

palliativ symtomlindrande vard satter stora spar aven hos omgivningen. Att underlatta for
hela familjen optimerar dven vardmiljon for den doende. De har som familj storre kunskap
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om patienten och kan stotta dennes transition, genom att medverka till formandet av en
livsidentitet. En studie kring intensivvardsjukskoterskors samarbete med anhoriga ger tyngd
at argumentet. De beskriver vikten av att anhoriga ar delaktiga i och kring patienten
(Engstrom & Soderberg, 2007). Om sjukskdterskan ar medveten om situationen, kan
situationen underlattas i mojligaste man. Gott om utrymme, en kudde eller lite mat ar viktigt,
men ocksa att formedla trost och forstaelse genom bade ord och handling.
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