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Bakgrund: Behovet av god palliativ vard pa generella vardavdelningar pa sjukhus
ar stort och bedéms 6ka i framtiden. Detta innebar att de flesta sjukskoterskor,
oavsett om de ar specialiserade inom palliativ vard eller ej, ndgon gang kommer
att varda palliativa patienter och deras narstaende. Sjukskaoterskan har en svar men
viktig uppgift att ge god omvardnad inte bara till patienten utan ocksa de
narstaende. Det har innebar bland annat att erbjuda tillrackligt med stod samt
verka for de narstaendes delaktighet i varden. Syfte: Att belysa hur narstaende till
patienter i livets slutskede som vardas pa sjukhus upplever omvardnad fran
sjukskoterskan. Metod: En litteraturdversikt baserad pa elva artiklar som
genomgatt kritisk granskning. Resultat: Narstaendes upplevelser var beroende av
vilka typer av egenskaper sjukskoterskan hade. Man uppskattade en empatisk och
lyhord sjukskoterska som agerade respektfullt och hade formagan att formedla
tillit. God kommunikation med sjukskdterskan samt tillracklig och konsekvent
information var vasentlig for totalupplevelsen av omvardnaden. Sjukhusets
struktur och miljo kunde paverka narstaendes upplevelser. De flesta 6nskade och
uttryckte ett behov av mer stod, bade praktiskt och emotionellt. Att fa prata om
doden och kéanna sig delaktiga i omvardnaden av patienten var grundlaggande for
en god upplevd omvardnad fran sjukskoterskan. Slutsats: Narstaendes upplevelser
av sjukskoterskans omvardnad i livets slutskede var beroende av flera
komponenter. Forslag for framtiden &r att battre implementera den teoretiska
kunskap som finns, bade inom hélso- och sjukvarden och pa grundutbildningen
for sjukskoterska. Detta skulle i praktiken kunna leda till att narstaendes
upplevelser av sjukskoterskans omvardnad i livets slutskede blir mer positiv och
genomsyras av Okad delaktighet.
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INLEDNING

Som blivande sjukskoterskor kommer vi snart att stéllas infor moten med ddende
patienter och deras narstaende i behov av vard i livets slutskede. Detta stéller krav
dels pa goda kunskaper inom palliativ vard, men ocksa pa att kunna bemota och
varda patienters familj och narstende pa ett professionellt satt. Palliativ vard och
vard till narstaende &r saledes tva viktiga omraden som vi tyvarr inte anser getts
tillrackligt stort utrymme inom grundutbildningen for sjukskoterska. Under var
praktik pa olika sjukhus har vi identifierat att vi personligen oftast upplevt det
svarare att kommunicera med de narstaende an med patienten. Det har funnits en
osakerhet och okunskap kring vad nérstaende forvéntar sig av oss som
sjukskaterskor och man har ocksa saknat verktyg for att beméta och varda de
narstaende pa ett professionellt satt. | svara situationer inom varden, sa som vid
vard i livets slutskede, har okunskapen och osékerheten blivit extra tydlig.

BAKGRUND

DEFINITION: FAMILJ, NARSTAENDE, ANHORIGA

Det finns olika begrepp som anvands niar man bendmner personer i patienters
omgivning. Anhoriga, narstaende och familjemedlemmar &r sarskilt vanliga inom
omvardnad och omvardnadsforskning. Historiskt sett har anhorigbegreppet
forknippats med blodsband, aktenskap eller samboforhallande, medan narstaende
ar ett bredare begrepp som innefattar den eller de som patienten sjalv anser sig sta
narmast. En familj kan & sin sida vara blodsbunden, men den kan &ven vara en
sjalvvald grupp med rent emotionella forbindelser (Benzein, Hagberg & Saveman,
2009). Da anhorigbegreppet upplevdes for snavt, valdes narstaende- och
familjebegreppet att anvéndas i den har litteraturstudien.

PALLIATIV VARD I LIVETS SLUTSKEDE

Palliativ vard definieras som ett forhallningssatt dar forbattrad livskvalité for
patient och narstadende uppnas genom att pa olika séatt lindra lidande. Det innebéar
att vid ett tidigt skede upptacka, bedéma och behandla smarta samt andra psykiska
och fysiska problem som kan uppsta vid livshotande sjukdom (WHO, 2015).

Tidig palliativ vard ges oftast under en lang period och ibland parallellt med
kurativ behandling. Forr eller senare intraffar dock en brytpunk och ett sa kallat
brytpunktssamtal bor da ske. Den kurativa behandlingen anses da inte langre ha
nagon effekt och avslutas (Socialstyrelsen, 2006). Denna sena fas av palliativ vard
brukar benamnas vard i livets slutskede och kan omfatta allt fran ndgra manader
till dagar (Vardhandboken, 2013). Att vara i livets slutskede innebér att doden ar
oundviklig inom en dverskadlig framtid (Regionala cancercentrum i samverkan,
2012).

For att uppna god palliativ vard har fyra hornstenar formulerats, vilka grundar sig
pa WHO:s definition av palliativ vard samt manniskovardesprincipen. Hornsten
ett innebar att ge god symtomlindring vid exempelvis smarta, illamaende eller oro.
Hornsten tva betonar vikten av ett gott teamarbete mellan olika professioner inom
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varden. Den tredje hérnstenen handlar om betydelsen av kontinuitet i varden.
Exempelvis beskrivs att kommunikation mellan den sjuka, narstaende och
vardpersonal maste fungera bra for uppna god palliativ vard. Narstaendes insatser
ar ofta stora vid vard i livets slutskede och darfor ar det viktigt att
sjukvardspersonal erbjuder tillrackligt med stod till dem, vilket den fjarde
hornstenen framhaller. Har poangteras dven vikten av att narstaende ska fa vara
involverade i val och beslut angaende patientens vard. Narstaende ska dven kanna
att de ar betydelsefulla i sin medverkan och nérvaro samt att de far adekvat
information om situationen (Socialstyrelsen, 2006).

For att utveckla varden i livets slutskede finns det sa kallade “Svenska
palliativregistret”. Det &r ett nationellt kvalitetsregister ddr vardgivare fyller 1
uppgifter om hur vérden for en persons sista vecka i livet har sett ut. Aven
narstaende kan ga in pa hemsidan for att hitta vardefull information om palliativ
vard (Svenska palliativregistret, u.a).

DEN NARSTAENDES SITUATION I LIVETS SLUTSKEDE

Nar en patient drabbas av sjukdom, blir ocksa resten av familjen eller den kontext
som en patient ingar i drabbad (Benzein et al. 2009). Roller och ansvarsfordelning
inom familjen kan &ndras sa att den som tidigare alltid varit trygg och stark nu blir
den svaga i behov av hjalp. Trots denna kunskap om familjens del vid narstaendes
sjukdom, har hélso- och sjukvarden historiskt sett varit uppbyggt kring ett system
som endast sétter patienten i fokus. Sa kallad familjefokuserad omvardnad ar ett
begrepp som nu barjar fa allt storre faste inom varden. Det handlar om att se
patienten i sitt sammanhang, sa som exempelvis familjen, och hur detta paverkar
inte bara individen i sig utan dven det natverk han eller hon ingar i (Benzein et al.,
2009).

Vid vard i livets slutskede kan olika familjemedlemmar eller narstaende ha
mycket olika forestallningar om sjukdomens forlopp och déendets process. Ofta
vacks nya existentiella funderingar som man kanske tidigare aldrig reflekterat
over. Forutsattningarna for att hantera svara besked eller att forhalla sig till en
vardag i livets slutskede kan ocksa variera. Att ge narstaende besked om en
obotlig sjukdom eller 6vergangen till palliativ vard &r en juridisk skyldighet som
ges av lakaren. Informationen ska vara 6ppen och &rlig sa att narstaende forstar att
doden &r att vanta (James, 2012).

Kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska belyser sjukskoterskans
formaga att bemota och varda narstaende till patienter. Bland annat ska
sjukskoterskan ha formaga att kommunicera med narstaende pa ett respektfullt,
Iyhort och empatiskt sétt. Sjukskoterskan ska &ven kunna informera och undervisa
narstaende samt forsékra sig om att given information har blivit forstadd
(Socialstyrelsen, 2005). Det kan vara bra att anpassa méngden information
beroende pa vad som &r lampligt for olika néarstaende. Pa samma satt kan ocksa
olika narstaende ha olika behov i form av stod att hantera hopp, sorg och oro. Det
kan ocksa forekomma kanslor av skuld. Som sjukskoterska ar det darfor viktigt att
i ett tidigt skede forsoka klargora de narstaendes forestallningar om sjukdom och
dod, samt uppméarksamma de behov som finns (James, 2012).



OMVARDNADSBEGREPPET DELAKTIGHET

Begreppet delaktighet kommer att ligga som grund for litteraturstudien. Av
databasen MeSH (Medical Subject Headings) definieras det som patientens
engagemang i den beslutsprocess som ror patientens hélsa. ICF (International
Classification Functioning Disability and Health) har en bredare definition som
séger att det handlar om att vara involverad i en livssituation. Det &r ett
forhallningssatt likaval som en aktivitet, som gar ut pa att medverka och vara
engagerad i omvardnaden (Eldh, 2009). Litteraturstudien bygger pa den bredare
definitionen, dar ocksa narstaende kan inga.

Delaktighet ar ett omvardnadsbegrepp som gar att harleda till syftet och kan,
beroende pa hur det hanteras av sjukskéterskan, paverka de narstaendes
upplevelser av sjukskoterskans omvardnad. Att sjukskoterskan arbetar for att
mojliggora narstaendes delaktighet i varden utgor en grund for bade lagar och
etiska koder, saval internationellt som i Sverige (Eldh, 2009). Bland annat star det
I kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska att sjukskoterskan har en
skyldighet att mojliggora for narstaendes delaktighet i vard och behandling
(Socialstyrelsen, 2005). I Socialstyrelsen rekommendationer for god palliativ vard
gar ocksa att lasa att vardpersonal skall erbjuda narstaende att delta i vard av
patienten (Socialstyrelsen, 2006).

Delaktighet kan ha olika betydelse i olika sammanhang. Man kan ha olika
uppfattningar om begreppet samt olika férvantningar pa hur man vill vara delaktig
i varden. Som sjukskéterska bor man darfor inleda med att definiera pa vilket satt
narstaende vill och kan vara delaktiga. Forskning visar att narstdendes delaktighet
kan ge battre vard och behandling bade for patienter och nérstaende (Eldh, 2009).
Att exempelvis mota narstdendes 6nskningar i att vara delaktiga i beslut som ror
varden, kan enligt Hinkle, Bosslet & Torke (2015) leda till en 6kad
tillfredsstéllelse hos de narstaende. Genom god information och kommunikation
fran sjukskaterskan kan de narstaende lara sig att mota patientens behov och pa sa
satt bli mer delaktiga (da Silva & da Silva Lima, 2014). Att arbeta fér 6kad
delaktighet innebéar att man intagit ett moraliskt stéllningstagande och ett
forhallningssatt som baserar sig pa respekt for individens autonomi (Eldh, 2009).

PROBLEMFORMULERING

Enligt Socialstyrelsen (2006) har de flesta manniskor, bade internationellt och i
Sverige, en 6nskan om att fa do i sitt eget hem. Under den senaste
femtonarsperioden har det blivit allt vanligare att avlida pa sarskilt boende eller i
det egna hemmet (Socialstyrelsen, 2006). Anda dor fortfarande cirka 35-40
procent pa sjukhus i Sverige (Lindqgvist & Rasmussen, 2014). De flesta av dessa
dor dessutom efter en langre tids sjukdom med tilltagande funktionsnedséttning
och ett mycket omfattande vardbehov (Jakobsson, Andersson & Ohlén, 2009).

En litteratursammanstélining som gjorts kring sjukskoterskors upplevelser av att
varda patienter och narstaende i livets slutskede pa sjukhus, beskriver stress,
frustration och upprordhet dver att inte veta hur man skall handskas med
patienters och narstaendes emotionella och existentiella fragor (McCourt, Power
& Glackin, 2013). Manga sjukskaéterskor ansag att deras patienter férmodligen



skulle bli battre omhandertagna om de fick vardas pa en specialiserad palliativ
vardavdelning eller pa hospice. Da kroniska och maligna sjukdomar hittills
fortsatter att 6ka, bedéms dock utvecklingen snarare ga at motsatt hall. Behovet av
god palliativ vard pa generella vardavdelningar pa sjukhus kommer darfor bara att
fortsatta 6ka. Det har innebar alltsa att de flesta sjukskdterskor, oavsett om de ar
specialiserade inom palliativ vard eller ej, nagon gang kommer att varda palliativa
patienter och deras narstaende pa sjukhus (McCourt et al., 2013).

Trots att omvardnad och bemotande av narstaende ar en viktig kompetens for
sjukskoterskor (Socialstyrelsen, 2005) kan man se att det ofta ar ett utpraglat
patientperspektiv som rader inom varden (Benzein, Hagberg & Saveman, 2012).
Av hansyn till att narstaende spelar en mycket stor roll vid vard i livets slutskede,
anser vi att det dr av storsta vikt att sjukskoterskan vet hur man beméter och
vardar de narstaende pa ett professionellt sétt. FOr att kunna ge basta majliga
omvardnad vid vard i livets slutskede ocksa till narstaende, har vi darfor valt att
fordjupa oss inom omradet.

SYFTE

Syftet ar att belysa hur narstaende till patienter i livets slutskede som vardas pa
sjukhus, upplever omvardnad fran sjukskoterskan.

METOD
VALD METOD

Litteraturdversikt var den metod som bést passade arbetets problemformulering
och syfte. Metoden ansags lamplig da en litteraturéversikt sammanstaller aktuell
forskning inom det valda problemomradet (Friberg, 2012). Ett brett resultat
efterstravades, vilket kunde nas genom anvéandandet av artiklar bade av kvalitativ
och kvantitativ karaktar. De vetenskapliga artiklar som valdes sammanstélldes och
gav pa sa vis en bild av kunskapslaget (Segersten, 2012) inom vard i livets
slutskede med fokus pa narstaendes upplevelser.

DATAINSAMLING OCH URVAL

Det forsta steget i litteraturoversikten var att soka brett och l&dsa igenom
sammanfattningar for att fa en helhetshild av omradet. Artiklarna soktes i de tre
engelsksprakiga databaserna Cinahl (bilaga 1), Scopus (bilaga 2) och PubMed
(bilaga 3).

Fokus lag pa att ha ett sa kallat helikopterperspektiv som innebér att man ar 6ppen
och kreativ (Friberg 2012). Pa det har sattet skapades en bild av hur artiklarna var
utformade, exempelvis vilken metod som var vanligast - kvalitativ eller
kvantitativ. Merparten av artiklarna var kvalitativa.

Artikelsokandet borjade 1 Cinahl (bilaga 1), och da med s6korden palliative
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men samtidigt fokuserade manga av artiklarna pa upplevelser fran narstaende som
vardat patienten i hemmet, vilket inte motsvarade syftet. For att undvika det hér
lades sokordet hospital” till. Ett mer forfinat resultat kunde nas genom att dndra
sokordet palliative care” till end of life care”. For att utdka antal traffar testades
dven sokningar med “terminal care”. Begransningar som gjordes var att lagga till
”NOT dementia” for att avsta fran denna specifika sjukdomsbild.

Pé biblioteket tipsades det om att ldgga till ’OR” 1 s6kningen for att fa fler traffar,
samt begransa sokningarna till att inte fa med upplevelser fran barn och unga
genom att lagga till sékorden ”NOT children” och "NOT adolescents”. Artiklar
soktes sedan dven i PubMed (bilaga 3) och Scopus (bilaga 2), vilket gav manga
nya traffar. Efter ytterligare hjilp hittades tilldgg till s6kord under ”Cinahl
Headings” i Cinahl (bilaga 1). D4 inkluderades studier enbart med "Professional-
Patient Relations", vilket forfinade sokningarna ytterligare. Under begransningar
fylldes éven filtet “inpatient” i for att enbart fa resultat for patienter som vardas
pa sjukhus, och inte i hemmet. Sokordet hospital kunde da med fordel tas bort.

EXKLUSIONS- OCH INKLUSIONSKRITERIER

Samtliga sokningar har varit begridnsade med alternativ s som “peer reviewed”,
“abstract available”, “research article”, ”full free text avaliable” och publicerade
mellan ar 2005-2015. Ett genomgaende bortval gjordes for artiklar som
publicerats i Asien, Afrika, Syd- och Centralamerika, och Mellanéstern. Detta

diskuteras vidare under metoddiskussion.

Efter flera sokningar aterstod totalt 19 artiklar fran de olika databaserna vars
sammanfattningar motsvarade syftet. Vissa av artiklarna hittades flera ganger pa
olika s6kningar men redovisas endast en gang i soktabellen.

ARTIKELGRANSKNING

De 19 artiklar som valdes ut lastes igenom i sin helhet. Av de hér valdes sex
artiklar bort, da de inte langre ansags motsvara syftet. 13 artiklar kvarstod for en
grundlig artikelgranskning (bilaga 4). Kvalitén pa artiklarna bedémdes utifran
kriterier enligt Friberg (2012) och redovisas i bilaga 4. De artiklar som
sammanfattningsvis bedémdes medel- och hdgkvalitativa valdes ut till arbetet.
Artikel nummer tolv var en litteraturstudie som dock valdes att ha med i
bakgrunden. Nummer 13 ansags ha for lag kvalité och valdes bort. Resterade elva
artiklar valdes ut for arbetet och sammanfattas under artikeléversikt (bilaga 5).

DATAANALYS

Fyra teman med subteman identifierades baserat pa likheter och skillnader i
artiklarnas resultat (Friberg, 2012) och sammanfattas i resultatet. Det forsta steget
var att lasa igenom samtliga artiklar och stryka under det som ansags lampligt for
syftet. Darefter diskuterades understrykningarna for att komma fram till l&mpliga
teman. Understrykningarna fargkodades och bildade teman. Subteman
identifierades darefter under tiden da resultatet tog form.



ETISKT OVERVAGANDE

Vetenskapliga radet har utvecklat fyra krav fér forskningsetiska principer. Dessa
ar: informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och
nyttjandekravet (Vetenskapsradet, 2002). Informationskravet handlar om att
forskaren maste upplysa deltagarna i studien om studiens syfte, deras uppgift samt
att det ar frivilligt att medverka och avbryta deltagandet. Samtyckeskravet betonar
deltagarnas sjalvbestammande och innebér att forskaren pa nagot sétt maste ha
forskaffat sig deltagarnas samtycke. Konfidentialitetskravet skyddar deltagarnas
identitet pa sa satt att deras personuppgifter inte skall kunna sparas. Slutligen
innebdr nyttjandekravet att deltagarnas uppgifter endast anvéands for det aktuella
forskningsandamalet (Vetenskapsradet, 2002).

Samtliga artiklar utom nummer sex (se bilaga 4) har fort ett tydligt etiskt
resonemang enligt ovanstaende principer (Vetenskapsradet, 2002) eller godkants
av en etisk kommitte.

RESULTAT

Nedan presenteras litteraturoversiktens analys dver hur narstaende till patienter i
livets slutskede som vardas pa sjukhus upplever omvardnad fran sjukskoterskan.
Resultatet har delats in i fyra teman med subteman (se nedan).

Tema Subtema
Sjukskoterskans Empatisk, lyhord och professionell
professionella egenskaper | Respektfull
Formaga att formedla tillit
Tydlig och tillgénglig information samt
Kommunikation empatisk kommunikation
och information Vikten av kontinuitet i kommunikation och
till narstaende av information
Information och kommunikation kring
ddden
Sjukhuset som en plats Singelrum och flersalsrum
att ta farval pa Praktiska strukturer
och dess paverkan pa Sjukhusets fysiska miljo
sjukskoterskans Vikten av kontinuitet av sjukskéterskor pa
omvardnad sjukhus
Sjukskoterskans stod Livet forandras
till narstaende Stod under vardtid
Delaktighet




SJUKSKOTERSKANS PROFESSIONELLA EGENSKAPER

Empatisk, lyhérd och professionell

Huruvida vistelsen och omvardnaden vid livets slutskede pa sjukhus summerades
som bra eller dalig av narstaende, berodde enligt en studie av Spichiger (2008)
helt pa sjukskoterskans engagemang och omhandertagande av patient och
narstaende. Donelly & Dickson (2013), beskriver att narstaende forvantade sig att
vardas av en sjukskoterska som var empatisk, trostande och hjalpsam. Spichiger
(2008) sager vidare att de narstaende uppskattade en lugn rost, ett vanligt leende
och ett glatt ansikte som kunde inge hopp. Flera nérstaende uttryckte
sjukskaterskans snallhet som mycket viktig, samt férmagan att vara en god
lyssnare (Spichiger, 2008). Andra attribut som uppskattades var nar
sjukskoterskan var omtanksam, human, lyhord och gav professionell och
individanpassad omvardnad (Donnelly & Battley, 2010). De narstaende beskrev
vikten av att sjukskdterskan inte bara utférde exempelvis en medicinsk uppgift
korrekt och gick vidare, utan samtidigt tog tillfallet i akt att prata och spendera tid
tillsammans med narstaende och patient. Hur sjukskoterskan utférde uppgiften var
saledes minst lika viktig som uppgiften i sig (Donelly et al., 2013). Sjukskaterskor
som distanserade sig fran de narstaende och patienten blev ihagkomna som
problematiska (Spichiger, 2008).

Betydelsen av respekt

En kvantitativ studie dar narstaende fick ge negativ respektive positiv respons
angaende hur de upplevt varden vid livets slutskede, visade att det som
kommenterats flest ganger var huruvida sjukskéterskan hade visat respekt och
medlidande i den vard som givits. Detta fick bade flest positiva och negativa
kommentarer (London & Lundstedt, 2007). Aven Spichiger (2008) samt
Bussman, Muders, Zahrt-Omar, Escobar, Claus, Schildman & Weber (2014)
beskriver att narstaende ibland uppfattade ett respektlst beteende. Exempelvis
belystes vikten av att sjukskoterskan behandlade patienten med respekt trots att de
var sjuka (Spichiger, 2008). De narstaende menade att ett holistiskt synsatt ibland
saknades hos sjukskoterskorna, pa sa satt att de inte framholl det friska hos
patienten. Det ansags ocksa respektlost nar patienten blev kallad for sitt
sangsnummer, exempelvis ”3:2”, istéllet for sitt eget namn (Bussman et al., 2014).
Respektloshet upplevdes ocksa nar de narstaende horde sjukskoterskor prata om
patienten efter det att han eller hon hade gatt bort. Nagra uppfattade det som att
sjukskoterskan inte langre pratade om en manniska utan endast en kropp.
Narstaende ville sdledes att man skulle visa hansyn och respekt aven patientens
bortgang (Donelly et al., 2013). Detta tas ocksa upp av Steinhauser, Voils,
Bosworth, & Tulsky (2014), som séger att narstaende tyckte det var viktigt att
sjukskoterskorna behandlade patienten med vardighet &ven efter det att patienten
gatt bort. Mycket lite eller ingen kritik gavs dock vid sjalva dodsogonblicket for
patienten, da sjukskoterskorna istallet uppfattades som kansliga, omtanksamma
och snalla (Hawker, Kerr, Payne, Davis, Robers & Jarrett, 2006).

Formaga att formedla tillit

Det var viktigt for narstaende att sjukskoterskan hade formaga att formedla tillit.
Den sjukskoterska som patienten kande sig mest bekvam med, visade sig ocksa
vara den sjukskoterska som de narstaende kande sig mest trygga att 6ppna sig for
(Donnelly et al., 2010). De narstaende uppskattade och kande sig trygga
exempelvis nar sjukskoterskan tydligt sag patientens behov och uppfattade



outtalade signaler (Spichiger, 2008). For att skapa en god vardrelation baserad pa
tillit ansags det viktigt att sjukskaterskan tog sig tid samt verkligen forstod
innebdrden av den narstaendes upplevelser vid livets slutskede (Donnelly et al.,
2010). Nar de narstaende tvartemot upplevde att de inte fick tillrackligt med
uppmarksambhet och tid, uppfattades detta istallet som brist pa god omvardnad
(Donelly et al., 2013).

KOMMUNIKATION OCH INFORMATION TILL NARSTAENDE

Donnelly et al. (2010) fastslar i sin studie att narstaende spelar en mycket stor roll
vid livets slutskede och att de darfor bor ges lika mycket uppmérksamhet vad
géller kommunikation och information som patienten. Brazil, Cupido, Taniguchi,
Howard, Akthar-Danesh & Frolic (2013) visar i sin kvantitativa artikel att
narstaendes 6vergripande upplevelse av sjukskéterskans formaga att kommunicera
med och informera narstaende pa ett bra satt vid vard i livets slutskede var positiv.
Samtidigt visar London et al. (2007) att den tredje vanligaste kommentaren i deras
studie, bade positiv och negativ, rorde hur information givits fran sjukskaterskor
till de narstaende vid vard i livets slutskede.

Tydlig och tillganglig information samt empatisk kommunikation

Donnelly et al. (2010) beskriver att en god kommunikation mellan narstaende och
sjukskaterskor ansags vara beroende av empati, tillit, lyhérdhet och kanslighet.
Att sjukskoterskan tog sig ordentligt med tid att prata med de narstaende dven i ett
tidigt skede (Bussman et al., 2014) samt samtalade med patient och nérstaende pa
ett likvardigt satt (Spichiger, 2008), &r nagra exempel pa god upplevd
kommunikation.

De narstaende uppskattade en sjukskdterska som gav tydlig och arlig information
(Spichiger, 2008), samtidigt som tonen och det sétt han eller hon kommunicerade
pa skulle vara mjukt och vénligt (Donnelly et al., 2010). Det var viktigt att fa
informationen forklarad pa ett icke medicinskt sprak. Sjukskoterskor som
anpassade information och sprak efter den nérstaendes situation och niva
uppfattades som professionella (Donelly et al., 2013). Det upplevdes positivt nar
alla narstaende kunde ta emot informationen samtidigt i grupp. Pa sa vis slapp
familjemedlemmar och andra narstaende forklara information for varandra och
kunde darmed undvika eventuella missférstand (Steinhauser et al., 2014).

Manga narstaende kande sig dock otillrackligt informerade (Dosser & Kennedy,
2012) och ville veta vart de kunde fa tag pa mer information samt vem de skulle
fraga (Steinhauser et al., 2014). Bade den skriftliga och muntliga informationen
onskades bli mer tillganglig och detaljerad (Braithwaite, Tranberg, Finlayson,
Gold, Kotsimbos & Wilson, 2011). En studie av Lind, Lorem, Nortvedt & Hevroy
(2011) dar sjukskdterskor anvinde sig av vinta och se” som en
kommunikationsstrategi vid vard vid livets slutskede, visade negativa upplevelser
for de nirstdende, bade vad giller information och kommunikation. Med “vénta
och se” menades att sjukskoterskor hellre gav avvaktande och vag information
angaende patientens status an att for tidigt ge svar pa vad de trodde om utgangen.
Detta gav de narstaende en kéansla av ambivalens dar de inte visste om de skulle
kanna hopp eller forbereda sig pa doden (Lind et al., 2011). Liknande monster
redovisas av Spichiger (2008) som beskriver hur bristen pa tydlig, otillganglig



eller otillracklig information gjorde att narstaende upplevde att de levde i ett slags
limbo, dar framtiden kéndes obestamd och ofdrutsagbar. Lind et al. (2011) séger
vidare att &ven om manga narstaende upplevde att sjukskoterskorna
kommunicerade pa ett vanligt och dedikerat sétt, ansags dock den information
som givits ha varit allt fér vag. Dessutom upplevde de narstaende att
sjukskaterskorna ofta refererade till att det var lakarens sak att svara pa, vilket
upplevdes besvarande. Stress och tidspress pa avdelningen var ytterligare tva
faktorer som de narstaende uppfattade som hinder for god information och
kommunikation med sjukskoterskorna (Lind et al., 2011).

Vikten av kontinuitet i kommunikation och av information

Att fa traffa samma sjukskaterska under vardtiden upplevdes bidra till battre
kommunikation mellan parterna. Kontinuiteten i traffa samma sjukskoterska
gjorde att de narstaende lattare kunde kénna tillit till sjukskoterskan, vilket pa sa
satt la grunden for en god kommunikation (Donnelly et al., 2010). Brist pa
kontinuitet gav tvartemot upphov till att vissa narstaende upplevde en
overgripande dalig kommunikation (Steinhauser et al., 2014).

Att fa kontinuerlig och regelbunden information var viktigt for narstaendes
formaga att kunna hantera och forsta varden i livets slutskede (Bussman et al.,
2014). Bade Braithwaite et al. (2011) och Donnelly et al. (2010) visar att
narstaende ofta behdvde hdra samma information flera ganger for att kunna ta in
och forsta innehallet. Detta var speciellt viktigt i kritiska lagen (Steinhauser et al.,
2014) och néar de kande sig trétta och stressade (Donelly et al., 2010). Narstaende
Onskade dven att sjukskoterskor skulle fortsatta konversera och uppdatera dem
aven nar situationen for patienten inte forandrats eller nér ingen ny information
fanns att ge (Braithwaite et al., 2011). De narstaende som inte kande att de fick
denna kontinuerliga information upplevde sig hjélpldsa (Bussman et al., 2014).

Information och kommunikation kring déden

Bade Braithwaite et al. (2011), Bussman et al. (2014), Dosser et al. (2012) samt
Spichiger (2008) tar upp att de flesta narstaende forvantade sig att sjukskoterskan
var den som skulle ta upp och tala om exempelvis doden. De narstaende ville
bland annat fa anpassad information fran sjukskoterskan som kunde hjalpa dem att
forbereda sig for sjalva dodsogonblicket (Spichiger, 2008). Man dnskade fa en
forstaelse for doendet i sig och de rent fysiologiska aspekterna som att lara sig att
se de signaler hos patienten som tydde pa att doden var nara (Steinhauser et al.,
2014). De narstaende ville att informationen skulle vara 6ppen och arlig sa att den
inte ingav falskt hopp, samt att sjukskoterskan tog sig god tid att prata (Bussman
et al., 2014). En del upplevde att man inte fatt klara besked angaende hur pass
allvarligt laget var med patienten och pa sa satt inte forstatt att doden var nara
(Dosser et al., 2012). Det fanns samtidigt ocksa narstaende som var radda for att
diskutera varden i livets slutskede. Dessa kdnde en oro dver att for tidiga samtal
kring doden skulle underminera den positiva halsan hos patienten och pa sa satt
fora doden narmare. Att en del av de narstaende inte ville diskutera, samt att en
del sjukskoterskor inte tog upp déden som amne ledde till att en del néarstaende
uppfattade kommunikationen och informationen kring vard i livets slutskede som
problematisk (Braithwaite et al., 2011).

Vid sjalva dodsogonblicket upplevde de narstaende anda att sjukskoterskorna gav
mycket bra information och svarade pa alla fragor (Hawker et al., 2006). De



narstaende uppskattade nar sjukskéterskorna forberedde den narstaende pa att se
den dodda kroppen (Steinhauser et al., 2014) men uttryckte samtidigt att doden
alltid kom mer eller mindre som en chock, oavsett hur forberedd eller informerad
man &n blivit (Hawker et al., 2006).

SJUKHUSET SOM EN PLATS ATT TA FARVAL PA OCH DESS
PAVERKAN PA SJUKSKOTERSKANS OMVARDNAD

De flesta narstaende tyckte inte om att befinna sig pa sjukhus men det ansags vara
ett oundvikligt och tillfalligt hem. En del kunde beskriva sjukhuset som himlen,
da det kunde inge trygghet, medan andra tyckte att det kandes som helvetet.
Manga ville helst aka hem sa fort varden var klar (Spichiger, 2008). Det radde
delade meningar kring huruvida vard pa sjukhus i livets slutskede var att foredra.
En del hade hellre sett sina narstaende ga bort pa exempelvis hospice eller i
hemmet. Andra menade i motsats att de inte kunde blivit battre omhéndertagna
och att sjukhuset var en bra plats att ta farval pa (Donnelly et al., 2010).

Singelrum och flersalsrum

Tva artiklar visade att narstaende uppskattade nér patienten fick ett eget rum och
privat badrum (Bussman, et al., 2014; Steinhauser et al., 2014). Donelly et al,
(2013) visar fortsattningsvis att narstdende upplevde att deras integritet
reducerades nar man var tvungen att dela toalett och badrum, vilket i vissa fall till
och med kunde leda till att man valde bort att Gvernatta pa sjukhuset. Privat rum
upplevdes dven bidra till att bevara patientens sjalvstandighet, vardighet och
integritet. Nar patienten istallet 1ag i flersalsrum kunde vissa av de narstaende vara
oroliga for att stora de Gvriga i rummet. Aven om manga vérdesatte singelrum
fanns det dven de som uppskattade att deras narstaende fick sallskap av andra
patienter i flersalsrum och pa sa vis slapp ensamheten (Donnelly et al., 2010).

Praktiska strukturer

For manga narstaende var det viktigt att fa spendera den sista tiden tillsammans
med patienten. Det uppskattades att i lugn och ro fa ta farval och fa ett ordentligt
avslut (Steinhauser et al., 2014). Det ansags viktigt att hela familjen fick lov att
vara tillsammans i rummet med patienten (Steinhauser et al., 2014). Spichiger
(2008) visar aven att de narstaende upplevde att patienten kénde ett storre
valbefinnande och gladje i deras narvaro. Besokstiderna pa sjukhuset gjorde dock
att det inte alltid fanns majlighet for de narstaende att traffa patienten (Donnelly et
al., 2010), nagonting som manga fann orimligt (Bussman et al., 2014). Sjukhusets
system uppfattades ibland som byrakratiskt vilket inte alltid var nagonting man
orkade med som narstaende (Bussman et al., 2014).

Parkering kunde vara ett praktiskt besvar. Kritik riktades mot att det fanns for fa
platser samt att det var dyrt vid langvariga besok (Donnelly et al., 2010; Donelly
et al., 2013). Nar parkering var gratis var det ndgonting som uppskattades, sarskilt
nar de narstaende skulle dvernatta (Hawker et al., 2006). Enligt Bussman et al.
(2014) tyckte narstaende att det var viktigt att det fanns utrymme att sova 6ver pa
sjukhuset. Dosser et al. (2012) och Braithwaite et al. (2011) visar att det ibland
inte fanns dvernattningsmajligheter, nagonting som efterfragades. Vidare
saknades dven rum déar de narstaende kunde fa tid for sig sjalva. Att det fanns
tillgang till mat och dusch pa sjukhuset var nagonting som var av betydelse for de
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narstaende (Steinhauser et al., 2014). Dock kunde det ibland upplevas som att
sjukskoterskan inte tog hansyn till dessa praktiska behov (Dosser et al., 2012).

Sjukhusets fysiska miljo

Donelly et al. (2010) visar att narstaende upplevde sjukhusmiljén som otrivsam.
Klagomal fanns mot att det inte var rent och att lysréren pa avdelningen gav ett
for starkt ljus (Donnelly et al., 2010). Tidiga morgnar med ljud i korridorerna fran
personal och tv-apparater var dven nagonting som storde de narstaendes vistelse
pa sjukhuset (Donnelly et al., 2010; Hawker et al., 2006). Att fa mojlighet att dela
maltider tillsammans med patienten samt inreda rummet med exempelvis
fotografier pa vaggarna bidrog till en battre miljo samt hemkansla (Spichiger,
2008). | en av studierna framkom det positiv kritik angaende omgivningen. Det
som da uppskattades var att sjukhuset var beldget i en gronskande miljo dar de
narstaende kunde ga ut tillsammans med patienten (Hawker et al., 2006).

Vikten av kontinuitet av sjukskoterskor pa sjukhuset

Kontinuitet av personal var viktig for de narstaendes syn pa sjukhusvistelsen. Att
fa traffa samma sjukskoterskor bidrog till hemkansla. Pa helger kunde narstaende
kdnna oro infor personalskiftet (Donelly et al., 2013). En del efterfragade en
narmare kontakt med sjukskdterskorna och upplevde att dessa lade ner for mycket
tid pa exempelvis dokumentation (Hawker et al., 2006). Det har styrker Bussman
et al. (2014) som &ven visar att de narstdende upplevde att det fanns en
personalbrist som ledde till att sjukskéterskorna var otillgangliga. Enligt Dosser et
al. (2012) var narstaende anda forstaende infor sjukskoterskornas arbetsborda och
upplevde att de gjorde det bésta av situationen. Slutligen 6nskade man att all
personal skulle bete sig professionellt. Narstaende blev storda nar exempelvis
stadare kom in utan att knacka pa dérren (Donelly et al., 2013).

SJUKSKOTERSKANS STOD TILL NARSTAENDE

Livet forandras

Spichiger (2008) beskriver hur de narstaendes liv plétsligt tog en vandning nar
patientens halsa forsamrades. De var tvungna att lara sig att leva med tanken pé en
forlust vilket gjorde att de upplevde att varje dag inte lagre kunde tas for givet.
Sedan tidigare forberedda planer 6delades och man kunde inte langre fortsatta
vardagen som tidigare. For manga forandrades rollerna inom familjen och
ansvarsfordelningen blev annorlunda. Narstaende behovde lara sig att leva med
den osdkerhet det innebar att aldrig veta nar bortgangen av patienten skulle
intraffa (Spichiger, 2008). En del narstaende ville inta ett positivt forhallningssatt
nar patienten befann sig i livets slutskede. Det har kunde dock skapa angerkanslor
i efterhand da det innebar att man inte alltid sag realistiskt pa situationen. Att tala
om doden med patienten i livets slutskede upplevdes vara svart men man fann
aven att det kunde hjalpa till i sorgeprocessen (Braithwaite et al., 2011).

Stod under vardtid

Tva studier visar att narstaende upplevde att de fick for lite stod under varden i
livets slutskede (Dosser et al., 2012; Bussman et al., 2014). En del erfor till och
med att sjukskoterskor aldrig fragade hur de madde eller hanterade sin situation
under vardtiden. Det efterfragades mer av saval emotionellt som praktiskt stod
(Dosser et al., 2012). Att fa kontakt med psykolog, kurator eller prast var
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nagonting som ansags vara betydelsefullt och det uppskattades nar det gavs, vilket
visades i flera studier (Bussman et al., 2014; Braithwaite et al., 2011).

Individuell omvardnad for de narstaende vardesattes (London et al., 2007). Det
fanns ett behov av att fa tala med nagon om sjukdomserfarenheter, oro och doden.
Att fa utrymme att uttrycka dessa kanslor till nagon som lyssnade efterfragades
(Steinhauser et al., 2014). Narstaende vardesatte nar sjukskoterskor hade kunskap
om de narstaendes bakgrund samt visade forstaelse och medlidande for deras
nuvarande situation (Spichiger, 2008). Det uppskattades nar de fick mojlighet att
dela med sig av historier om patientens och familjens tidigare liv (Steinhauser et
al., 2014).

Det ansags viktigt att sjukskéterskorna forstod och visade respekt for religiosa,
andliga och kulturella behov. Genom att fa forstaelse for patientens och den
narstaendes religiosa och kulturella bakgrund kunde varden anpassas darefter
(Donelly et al., 2013). Enligt Dosser et al. (2012) kunde aven mindre stodjande
gester gora stor skillnad i hur narstdende uppfattade och summerade
helhetsupplevelsen av vard i livets slutskede. Sma handlingar som att visa var de
narstaende kunde fa tag i exempelvis kaffe eller te, uppskattades och var vanligt
forekommande for dem att komma ihag (Donnelly et al., 2010). Vissa av de
narstaende hade blivit erbjudna stod i form av volontarer som kom hem till dem
och hjalpte till med disk och liknande, vilket uppskattades (Steinhauser et al.,
2014). Att sjukskoterskorna introducerade sig sjalva och deltog i vardagliga
konversationer med humor och varme ansags ocksa viktigt (Spichiger, 2008).

En del narstaende uttryckte att de fick for lite stod aven efter att patienten avlidit
och upplevde att de l&amnades ensamma med sin sorg (Bussman et al., 2014).
Vissa hade dock blivit erbjudna samtal med sjukskéterskan i samband med doden
och kande da att dessa hade gjort allt de kunnat for att stotta dem (Hawker et al.,
2006). Nagra av de narstaende ville vara med och géra i ordning kroppen efter
dodsfallet medan andra ansag det viktigt att bli forberedda pa att se den dode for
att undvika att bli chockade (Steinhauser et al., 2014).

Delaktighet

Narstaende hade en vilja att vara delaktiga i varden (Dosser et al., 2012). Genom
att bli sedda av vardpersonalen kénde de sig mer delaktiga och dar med ocksa
betydelsefulla (Spichiger, 2008). De ville ges mojlighet att ta del av de mal som
hade satts upp for omvardnaden, for att pa sa satt fa forstaelse for varfor man
valde en viss typ av vard i olika situationer. Vidare visas att narstaende ville vara
med i diskussioner angaende varden och eventuella val (Steinhauser et al., 2014).
Manga narstaende upplevde dock att de inte var inkluderade i beslutsfattandet vid
vard i livets slutskede (Lind et al., 2011). Vissa poangterade att de inte fick vara
en del av beslutsfattandet trots att de hade fattat alla beslut nér patienten var
hemma. De menade att det var respektlost att exkluderas fran varden vilket fick
dem att kanna sig undervarderade (Dosser et al., 2012). Nar vardpersonalen endast
fokuserade pa patienten kunde det ge en kansla av utanforskap (Braithwaite et al.,
2011). Narstaende kande dven en radsla for att patienten skulle lida och
hjalploshet 6ver att inte sjalva kunna lindra lidandet. Nar néarstaende var tvungna
att vanta pa sjukskoterskans hjalp gav det kénslor av skuld och maktloshet
(Steinhauser et al., 2014).
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Lind et al. (2011) redogor for positiva exempel dar de narstaende kande sig
delaktiga. Pa vardavdelningen hade méten arrangerats dér patienten, narstaende,
lakare och sjukskoterskor narvarade. Tillsammans diskuterades patientens
onskningar, och mal for behandling och vard sattes upp. Narstaende menade att
det har forberedde dem pa vad som eventuellt kunde ga fel. Genom att fa en béttre
forstaelse for olika behandlings - och omvardnadsmetoder insag man varfor vissa
moment utférdes. Under motet pratade man dven om den emotionella aspekten av
situationen och narstaende upplevde att en relation med sjukskoterskor och ldkare
skapades (Lind et al., 2011).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Litteraturéversikt var den metod som valdes for examensarbetet. Det visade sig
finnas mycket forskning inom problemomradet, bade av kvalitativ och kvantitativ
karaktar, vilket bekraftar att metoden var lamplig for arbetet.

De databaser som valdes var Cinahl, Scopus och PudMed. Fran bérjan anvéandes
endast Cinahl som databas. Né&r valda sokord inte resulterade i tillrackligt stor
mangd artiklar, fick dock ett utkande av databaser ske tills dess att tillrackligt
material som motsvarade syftet ansags uppnatt. Det ar mojligt att sokningarna
begrénsades av att artiklar som berérde dementa palliativa patienter valdes bort.
Eventuellt hade s6kningar utan denna begransning kunnat paverka och berika
resultatet. | Ovrigt anses val av sokord vara relevanta.

De texter som valdes ut speglade syftet. Dock tog de flesta artiklar &ven upp
exempelvis sjukskaterskans syn och asikter kring vard i livets slutskede. Dessa
delar valdes dock bort. Aven om ménga av artiklarna identifierade samma saker
tillférde anda varje artikel som valdes ut ndgonting nytt. Antalet utvalda artiklar
blev elva stycken, vilket kandes rimligt utifran den begransade tidsram som givits.
Eftersom manga artiklar visade likande resultatet, hade formodligen
litteraturstudiens resultat inte sett annorlunda ut med fler artiklar.

Ett exklusionskriterie var att inte ha med artiklar publicerade tidigare an ar 2005.
Motivet var att aktuell forskning skulle ligga som grund for litteraturéversikten,
samtidigt som en tillracklig mangd artiklar skulle kunna uppnas. Den aldsta artikel
som valdes ut var fran ar 2006. Majoriteten av de 6vriga var publicerade efter ar
2010. Det &r mojligt att tidigare forskning hade kunnat bidra med essentiell
information, men en avgransning var dock tvungen att goras. Ett genomgaende
bortval gjordes aven for artiklar som publicerats i Asien, Afrika, Syd- och
Centralamerika, och Mellanostern, da dessa resultat eventuellt skulle kunna skilja
sig for mycket fran de artiklar som publicerats i vasterlandska lander. Risken
ansags vara att resultatet inte skulle motsvara syftet, utan i allt for hog grad
fokusera pa kulturella skillnader i vard och bemétande. Examensarbetet hade pa
sa vis ocksa kunnat bli for stort.

De elva artiklar som slutligen valdes ut for litteraturéversikten beddémdes enligt
artikelgranskningen (bilaga 4) vara av medel eller hég kvalité. De punkter som
valdes ut for artikelgranskning var ett urval av de kriterier som rekommenderas av
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Friberg (2012). Dessa ansags mest grundlaggande. Den fardiga
artikelgranskningen bedémdes vara god och bidrog till att kunna gora ett relevant
urval.

Att formulera och hitta teman upplevdes stundtals problematiskt. Det var svart att
skilja de olika temana at eftersom mycket data berérde samma amnespunkter och
gick in i varandra. Detta kan markas i resultatet da en viss aterupprepning av data
ibland sker. Teman och subteman anses &anda relevanta for syftet, och
upprepningen av information redovisas under olika infallsvinklar.

Enligt Friberg (2012) bor kvantitativ och kvalitativ data analyseras pa olika satt.
Kvalitativ data ska redovisas i teman eller kategorier, medan kvantitativa data ska
redovisas utifran de statistiska berakningar som gjorts (Friberg, 2012). Datan som
framkom i de tva kvantitativa artiklar som valdes ut for litteraturéversikten,
upplevdes dock for otillracklig och knaper for att redovisas separat. Dessutom
passade datan in under de teman som identifierats ur den kvalitativa
informationen. Datan gar dven att jamfora med den kvalitativa, da den i manga
fall bekréftar det som framkommer i denna. Resultatet i litteraturdversikten
redovisas med hansyn till detta inte i tva separata delar.

Samtliga artiklar utom nummer sex (se bilaga 4) uppfyllde nagot eller flera av de
etiska krav som utformats av vetenskapsradet (Vetenskapsradet, 2002). Att
artikeln anda valdes ut motiveras av dess i 6vrigt medelhdga kvalitét samt att den
gav vardefull information som motsvarade litteraturéversiktens syfte.

Litteraturdversiktens styrka ar framfor allt resultatet ur de kvalitativa artiklarna.
De har gett vardefull information som kunnat jamforas med varandra pa ett
analytiskt satt. Litteraturoversiktens resultat har varit tydligt pa sa satt att manga
artiklars resultat har styrkt varandra. En svaghet kan ha varit for fa kvantitativa
artiklar. Eventuellt hade fler artiklar behévts som kunnat styrka varandra i de
slutsatser som anda dragits.

RESULTATDISKUSSION

Syftet var att belysa hur narstaende till patienter i livets slutskede som vardas pa
sjukhus upplever omvardnad fran sjukskéterskan. Begreppet delaktighet 1ag som
grund for studien och kommer darfor att vara ett genomgaende tema i
diskussionen.

Resultatet visar att nagot av det viktigaste for de narstaende var att
Overhuvudtaget bli sedda av sjukskoterskan. Nar sjukskoterskan
uppméarksammade de narstaendes kéanslor och behov lades en grund for
delaktighet i varden (Spichiger, 2008). Historiskt sett har hélso- och sjukvarden
varit uppbyggt kring ett system som endast sétter patienten i fokus.
Familjefokuserad omvardnad ar emellertid ett begrepp som borjat fa allt storre
faste (Benzein et al., 2009). Litteraturoversikten visar dock att en del narstaende
upplevde att de inte blev sedda och inte inkluderades i varden, vilket ledde till att
de kénde sig undervarderade och upplevde ett utanforskap (Dosser et al., 2012)
(Braithwaite et al., 2011). Det har tyder pa att patientfokuserad omvardnad
fortfarande verkar rada pa avdelningarna och att delaktigheten ibland brister. For
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att 6ka delaktigheten kan man enligt Lind et al. (2011) arrangera moten dar team,
patient och narstaende tillsammans sétter upp mal fér omvardnaden.

Resultatet visar att det radde en samstammighet kring de egenskaper som ansags
centrala och betydelsefulla for sjukskoterskans omvardnad. Han eller hon
forvantades vara lyhord, empatisk, respektfull, en god lyssnare, trstande,
hjalpsam samt ha formaga att férmedla tillit (Donelly et al., 2013; Spichiger,
2008; Donelly et al., 2010). En kvantitativ studie visade vidare att det som
kommenterats flest ganger nar narstaende fritt gav respons, var huruvida
sjukskaterskan visat eller inte visat respekt och medlidande i omvardnaden
(London et al., 2007). Det hér visar att sjuskoterskan &ven forvantades ha ett
forhallningssatt som baseras pa respekt och medlidande. Ovanstaende egenskaper
och attityder Iag till grund fér en god kommunikation (Donelly et al., 2010) dar
sjukskaterskan anpassade méangd och grad av information till narstaendes
kunskapsniva (Donelly et al., 2013). Eldh (2009) menar att man genom att ge god
information och kommunikation kan uppna delaktighet. Resultatet tyder saledes
pa att sjukskoterskans attribut och attityder spelar en nyckelroll for delaktighet.

Aven om det radde en samstammighet kring sjukskoterskans mest vasentliga
attribut, visar resultatet att narstaende ibland hade mycket olika behov, syn och
forvantningar pa varden. Samtidigt som vissa narstaende ville kunna samtala om
vard i livets slutskede pa ett arligt och tydligt satt (Spichiger, 2008), ville en del
overhuvudtaget inte ens diskutera svara @mnen sa som doden (Braithwaite et al.,
2011). De narstaende som ville tala om doden, ansag att det var sjukskoterskans
ansvar att ta upp amnet. Manga efterfragade dven utokat stod i form av kontakt
med kurator eller psykolog (Bussman et al., 2014). Att olika narstaende hade sa
olika behov och synsitt, visar att sjukskoterskan maste ha formagan att
individanpassa vard och sitt forhallningssatt utifran den specifika patient eller
narstaende som vardas. Sjukskoterskan maste hitta en balans mellan att vara
finkanslig och rattfram.

Hinder for att kunna utfora en god individanpassad vard och gora narstaende
delaktiga var aven av strukturell karaktar. De narstaende upplevde exempelvis
tidsbrist, avsaknad av personalkontinuitet, personalbrist (Bussman et al., 2014),
begransande besokstider och praktiska hinder sa som daliga parkeringsmajligheter
(Donelly et al., 2010) samt att inte ha mojlighet att dvernatta (Dosser et al., 2012)
eller duscha pa sjukhuset (Steinhauser et al., 2014). Det har ar saker som ar svara
for sjukskoterskan att paverka, utan bor istallet lyftas pa en hogre niva.

Eftersom cirka 35-40% av Sveriges befolkning avlider pa sjukhus
(Socialstyrelsen, 2006), utformades syftet pa sa satt att det skulle spegla de
narstaendes upplevelser just pa sjukhus. De flesta manniskor har en 6nskan om att
fa do i sitt eget hem (Socialstyrelsen, 2006) och sjukskoterskor pa sjukhus &r av
uppfattningen att en patient i behov av vard i livets slutskede formodligen skulle
bli bast omhandertagen pa hospice eller i sitt eget hem (McCourt et al., 2013).
Litteraturdversiktens resultat visar att det finns bade kritik och
forbattringsomraden, men samtidigt dven att sjukhuset inte nédvandigtvis behover
vara en dalig plats att ta farval pa, atminstone inte enligt narstaende. En del
menade att de inte kunde blivit battre omhandertagna nadgon annanstans (Donelly
et al., 2010) och beskrev sjukhuset som himlen (Spichiger, 2008). Hawker et al.
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(2006) séger vidare att de vid sjalva dodségonblicket var mycket positiva till den
vard de fatt pa sjukhuset.

Litteraturoversiktens resultat visar att det som narstaende upplevde viktigast vid
vard i livets slutskede, exempelvis sjukskoterskans formaga att formedla tillit, se
och stodja de narstaende och medverka for delaktighet, ocksa ar det som redogors
for i kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen,
2005) samt Socialstyrelsens riktlinjer for vard i livets slutskede (2006). Det har
visar att det finns kunskap och teoretiska verktyg for sjukskoterskan att anvénda
sig av, samtidigt som resultatet visar att sjukskoterskan trots detta pa manga satt
brister i sin formaga att leverera god omvardnad i livets slutskede.
Sjukskoterskans osékerhet kunde ibland leda till att han eller hon undvek att
exempelvis tala om svara amnen (Dosser et al, 2012), vilket ocksa upplevdes som
ett problem av de narstdende (Spichiger, 2008). Det ar darfor mojligt att anta att
det finns en lucka mellan den teoretiska kunskap som finns och vad som faktiskt
sker i praktiken. Applicering fér framtiden kan darfor vara att battre implementera
den teoretiska kunskap som finns inom hélso- och sjukvarden och pa
grundutbildningen for sjukskoterska. Detta skulle i praktiken kunna leda till att
sjukskaterskor utan specialistutbildning inom palliativ vard, far 6kad kunskap,
kénner mindre osakerhet och kan ge en béttre individanpassad omvardnad med
fokus pa delaktighet till narstaende i livets slutskede.

SLUTSATS

Narstaendes upplevelser av sjukskoterskans omvardnad i livets slutskede var
beroende av flera komponenter. For att bli delaktiga i varden kravdes kontinuerlig
och god information och kommunikation, vilket i sin tur var beroende av
sjukskaterskans attribut s& som empati, respekt, lyhordhet och formaga att
formedla tillit. Mer stod for de narstaende och dkad delaktighet efterfragades.
Praktiska hinder for en god individanpassad vard var bland annat tids- och
personalbrist samt brist pa faciliteter for narstaende. | framtiden bér man béttre
implementera den teoretiska kunskap som finns, bade inom hélso- och sjukvarden
och pa grundutbildningen for sjukskoterska. Detta skulle i praktiken kunna leda
till att narstaendes upplevelser av sjukskoéterskans omvardnad i livets slutskede
blir mer positiv och genomsyras av 6kad delaktighet.
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Artikelnummer: 1

Titel: Relatives’ experience of the moment of death in a tertiary referral hospital.
Forfattare: Donnelly, S., & Battley, J.

Ar/Land: 2010/Irland.

Syfte: Att undersoka narstaendes upplevelser kring vard i livets slutskede och
sjalva dodsdgonblicket, hos patient som vardats pa ett sjukhus i Irland.

Metod: Kvalitativa intervjuer.

Deltagare: 24 narstadende (kvinnor och man) till totalt 15 patienter (kvinnor och
man) som gatt bort pa sjukhuset, och som sjalva medverkat vid dodsogonblicket.
Patienterna var bade cancerpatienter och patienter med annan sjukdomsbild.
Resultat: Intervjuerna presenterades under fem teman, exempelvis
“kommunikation”, som genom citat beskrev anhorigas totala upplevelse av
varden. Majoriteten av de intervjuade familjemedlemmarna upplevde det positivt
for den narstaende att do pa sjukhus, trots att forskning visar att en majoritet av
bade patient och dess narstaende har en negativ bild av att vardas pa sjukhus i
livet slutskede. Artikeln fastslar att familjens 6nskemal och behov bor tas pa lika
stort allvar som patientens, samt att denna information kan anvandas som
underlag i framtida kvalitétsarbete.

Kvalitet/ Kommentarer: Medel/H6g. Diskussion kring artikelns svagheter
saknas.

Artikelnummer: 2

Titel: Living with terminal illness: patient and family experiences of hospital end-
of-life care.

Forfattare: Spichiger, E.

Ar/Land: 2008/Schweiz.

Syfte: Att utforska palliativt sjuka patienter och deras narstaendes upplevelser av
sjukhus och vard i livets slutskede.

Metod: Kvalitativa intervjuer. Observationer och samtal med patienter, samt
intervjuer med narstaende.

Deltagare: Tio stycken vuxna palliativt sjuka patienter samt tio narstaende deltog.
Resultat: Deltagarna i studien levde unika liv; nér sjukdomen blev en del av livet,
fortsatte de med samma levnadsstil. Sjukhuset upplevdes olika, som ett fangelse,
himmeln, eller en nddvandig vistelse. En omtanksam installning hos personalen
var av betydelse for patienter och narstaendes kansla av att bli val omhandertagna.
Nar personal hade bristande kompetens eller inte sag patienter och deras
narstaende som personer, genererade det lidande hos patienten och narstaende.
Adekvata omvardnadsatgarder forbattrade deras livskvalitet.

Kvalitet/ Kommentarer: Hog.

Artikelnummer: 3

Titel: Relatives matched with staff’s experience of the moment of death in a
tertiary referral hospital.

Forfattare: Donelly, S., & Dickson, M.

Ar/Land: 2013/Nya Zeeland.

Syfte: Att utforska narstaende och sjukhuspersonals upplevelse av patienters
doende pa sjukhus.

Metod: Kvalitativ metod. Individuella intervjuer.



Deltagare: Tolv narstaende till patienter som avlidit pa sjukhus, tolv
sjukskoterskor och tolv lakare.

Resultat: Familjerna véarderade vénliga gester av vardpersonalen. Sjukhus kunde
erbjuda vissa fordelar for doende patienter och deras narstaende, men det fanns
klyftor i upplevelsen av varden mellan narstaende och vardpersonal. Tiden efter
ddden var en kritisk tid for de narstdende. Unga och oerfarna sjukskaterskor
uppskattade stod fran mer erfarna kollegor vid vard i livets slutskede.

Kvalitet/ Kommentarer: Medel. Metoden inte ar tydligt beskriven.

Artikelnummer: 4

Titel: Family carers’ experiences of support at end of life: carers’ and health
professionals’ views.

Forfattare: Dosser, I., & Kennedy, C.

Ar/Land: 2012/Storbrittanien.

Syfte: Att undersoka det stod som for narvarande erbjuds narstaende till patienter
som vardas i livets slutskede inom akutsjukvard pa sjukhus.

Metod: Kvalitativa intervjuer, individuella och fokusgrupper.

Deltagare: 13 familjemedlemmar som tidigare vardat sina anhériga i hemmet, tre
specialister inom palliativ vard, 23 ordinarie sjukskoterskor fran de tva
akutavdelningar dar patienterna vardades, samt tva avdelningsansvariga
sjukskoterskor.

Resultat: Analys av data resulterade i fem teman som behandlade exempelvis
“personalens moral” och “uppfdljning”. Studien fastslar att familjemedlemmarnas
behov endast delvis tillgodosags. Framforallt framkom brister i bemétandet vid
svara samtal och kommunikation med sjukskéterskor. Resultatet understryker det
okade behovet av god palliativ vard pa sjukhusavdelningar som inte fran borjan ar
specialiserad pa cancer och palliativ vard. For att stotta och ge narstaende god
vard vid livets slutskede, maste ordinarie sjukskaterskor ges majligheter att 6ka
sin kompetens inom omradet.

Kvalitet/ Kommentarer: HAg.

Artikelnummer: 5

Titel: Improving end-of-life care in hospitals: a qualitative analysis och bereaved
families experiences and suggestions.

Forfattare: Bussman, S., Muders, P., Zahrt-Omar, A. C., Escobar, C. L. P.,
Claus, M., Schildmann, J., & Weber, M.

Ar/Land: 2014/Tyskland.

Syfte: Att utforska upplevelserna och férvantningarna som fanns hos néarstaende
vid vard i livets slutskede till en narstaende i sjukhusmiljo.

Metod: En tvarsnittsstudie med frageformular som hade 6ppna fragor. Deltagarna
svarade i fri text vars innehall sedan analyserades kvalitativt.

Deltagare: 270 familjemedlemmar varav 51,9 % var kvinnor och 48,1 % var mén.
Resultat: Deltagarna i studien beskrev strukturella brister i sjukvarden. De
efterfrdgade dven en mer holistisk vard utéver den medicinska behandlingen och
uttryckte en 6nskan av mer professionellt stod for familjen.

Kvalitet/ Kommentarer: Hog.



Artikelnummer: 6

Titel: What constitutes quality of family experience at the end of life?
Perspectives from family members of patients who died in the hospital.
Forfattare: Steinhauser, K.E., Voils, C.1., Bosworth, H., & Tulsky, J.A.
Ar/Land: 2014/USA.

Syfte: Att undersdka och beskriva de behov och perspektiv som finns hos
familjemedlemmar som tagit hand om sin kroniskt sjuka narstaende pa sjukhus.
Metod: Kvalitativ. Fokusgrupper och individuella intervjuer.

Deltagare: 14 kvinnor i aldrarna 46-83 ar, vars familjemedlem hade dott av
kronisk sjukdom pa sjukhuset under de senaste 6-12 manaderna.

Resultat: Familjernas erfarenheter samlades under atta doméaner och rorde
exempelvis “beslutsfattande”, “forberedelse”, “relationen med véardpersonal”,
“vard efter doden” och “stodjande vard”. Resultatet kan med fordel anvdndas som
riktlinjer for hur familjemedlemmars behov kan tillgodoses.

Kvalitet/ Kommentarer: Medel. Etiskt resonemang saknas.

Artikelnummer: 7

Titel: Assesing family members” satisfaction with information sharing and
communication during hospital care at the end of life.

Forfattare: Brazil, K., Cupido, C., Taniguchi, A., Howard, M., Akhtar-Danesh,
N., & Frolic, A.

Ar/Land: 2013/Kanada.

Syfte: Faststélla familjemedlemmars tillfredsstéllelse gallande given information
och kommunikation samt undersoka hur detta var forknippat med patientfaktorer.
Metod: Kvantitativ tvérsnittsstudie. Frageformular skickades via mejl.
Deltagare: 529 frageformular besvarades av avlidna patienters narstaende.
Resultat: Generellt sett var familjemedlemmar tillfredsstéllda med given
information och kommunikation med vardpersonal.

Kvalitet/ Kommentarer: Hog.

Artikelnummer: 8

Titel: Families speak about inpatient end-of-life care.

Forfattare: London, M.R., & Lundstedt, J.

Ar/Land: Storbrittanien/2007.

Syfte: Att beskriva familjemedlemmars upplevelser av vard i livets slutskede pa
sjukhus.

Metod: Kvantitativ metod. Mailad enkat med 6ppna fragor som sammanstalldes
och analyserades kvantitativt.

Deltagare: 855 personer som haft en narstaende som gatt bort pa nagot av de tre
deltagande sjukhusen i studien, under september 2001 till december 2003.
Resultat: Familjemedlemmarna identifierade och uppskattade vardpersonalens
omhandertagande, empati och kommunikationskunskaper. God information,
individanpassad omvardnad samt vardpersonalens medkansla, varderades hogt.
Familjemedlemmarna upplevde frustration nar detta inte uppnaddes och uttryckte
en kénsla av att personalen var for upptagen. De positiva och negativa
kommentarerna tog ut varandra och man foreslar att kritiken kan anvéandas for att
utveckla varden inom omradet.



Kvalitet/ Kommentarer: Medel. Oklart beskrivet urval och nagot otydligt
beskriven metod.

Artikelnummer: 9

Titel: End-of-life care in community hospitals: the perceptions of bereaved family
members.

Forfattare: Hawker, S., Kerr, C., Payne, S., Seamark, D., Davis, C., Roberts H.,
Jarret, N., Roderick, P., & Smith, H.

Ar/Land: 2006/Storbrittanien.

Syfte: Narstaendes upplevelse av vard i livets slutskede utforskades for att
utvérdera kvalitéten pd mindre sjukhus vid vard i livets slutskede.

Metod: Kvalitativ studie. Narstaende till patienter som gatt bort och fatt vard pa
sjukhus intervjuades individuellt.

Deltagare: 51 deltagare varav 40 var kvinnor och 11 méan. Deltagarna hade
uppgetts som narstaende i sjukhusjournalerna.

Resultat: Deltagarna var valdigt positiva till den vard de och patienterna hade
fatt. De varderade mojligheten till frekventa och langre besok pa sjukhuset. Det
man upplevde som problematiskt var ljudnivan pa sjukhuset samt bristen pa
kontakt med kvalificerade sjukskoterskor.

Kvalitet/ Kommentarer: Hog.

Artikelnummer: 10

Titel: Family members’ experiences of “wait and see” as a communication
strategy in end-of-life decisions.

Forfattare: Lind, R., Lorem, G.F., Nortvedt, P., & Hevroy, O.

Ar/Land: Norge/2011.

Syfte: Att undersdka familjemedlemmars upplevelser av delaktighet i
beslutsfattande vard och information fran vardpersonal vid vard i livets slutskede,
pa norska intensivvardsavdelningar.

Metod: Kvalitativ grounded theory.

Deltagare: 27 nara familjemedlemmar (kvinnor och man mellan 20 - 80 ar) till
patienter som vardats och avlidit pa intensivvardsavdelningarna. Kontakten
skedde 3-12 manader efter patientens dod.

Resultat: Narstaende onskade en mer aktiv roll nar det gallde beslutsfattande vid
vard i livet slutskede. Manga kénde sig osékra i sin roll, mycket pa grund av
otillracklig information fran vardpersonalen. Flera narstaende uttryckte att de inte
visste om de fick lov att vara en del av beslutsfattandet eller ej. Resultatet visade
att vardpersonal behovde utbildas i att kommunicera pa ett mer tydligt och arligt
satt.

Kvalitet/ Kommentarer: Hog.

Artikelnummer: 11

Titel: End of life care in CF: Patients, families and staff experiences and unmet
needs.

Forfattare: Braithwaite, M., Philip, J., Tranberg, H., Finlayson, F., Gold, M.,
Kotsimbos, T., & Wilson, J.

Ar/Land: 2011/Australien.

Syfte: Att undersoka otillfredsstélida behov hos patienter med cystisk fibros,
deras narstaende och personal.



Metod: Kvalitativ studie. Individuella intervjuer med patienter pa vardavdelning
samt narstaende via telefon. Personalen ingick i fokusgrupper och semi-
strukturerat intervjuformat anvandes da.

Deltagare: Alla deltagare var éver 18 ar. Deltagarna bestod av tolv patienter
varav 58 % av de har var man. Tio narstaende varav 50 % av de har var man, och
22 anstallda med olika professioner varav 20 % av de hér var man.

Resultat: Patienter och familjer upplevde att deras kunskap om palliativ vard var
begransad. Hopp och en positiv installning var avgérande for hur situationen
hanterades, men det har hindrades av tillgangen pa information. Fornekelse som
en strategi for att hantera situationen resulterade i att narstaende var oforberedda
pa for forsamring av halsa. Tajming, arlighet och uppriktiga diskussioner ansags
viktigt.

Kvalitet/ Kommentarer: HAg.



