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SAMMANFATTNING (svenska)

Vard i livets slutskede pa en vardavdelning kan vara problematiskt och det ar latt att den
narstaende hamnar vid sidan av. Trots de hinder som kan ses ar narstaende, enligt
kompetensbeskrivningen, Joyce Travelbees definition av omvardnad och WHO’s definition av
palliativ vard, en viktig del i sjukskoterskans ansvarsomrade. Detta aterspeglas i de fyra
hornstenar for palliativ vard som lyfts fram i SOU 2001:6: Symptomkontroll i vid bemérkelse,
samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag, kommunikation och relation samt stod till
narstaende. Behov definieras som ett inneboende krav pa upphavande av viss brist och ar
enligt Maslow uppdelat i flera nivaer, fran grundlaggande sasom mat, dryck och sémn upp till
sjalvforverkligande. Bemotande ar ett komplext begrepp som innefattar en mangfald av
aspekter relaterat till hur vi narmar oss andra manniskor, déaribland manniskosyn, synen pa vart
yrke och respekt for andra manniskor. Syftet var att beskriva narstaendes upplevelser av vard i
livets slutskede inom sluten halso- och sjukvard. Litteraturstudien foljer Fribergs modell, att
bidra till evidensbaserad omvardnad med grund i analys av kvalitativ forskning. Nio
vetenskapliga artiklar inkluderades i studien och analyserades. Resultatet visade att narstaende
upplevde sjukhusmiljén som bristféllig. De hade ett behov av detaljerad och aterkommande
information om patienten och dess tillstand som inte alltid uppfylldes. De hade &ven ett starkt
behov av att vara nara patienten och nagra ville aktivt delta i omvardnaden. Regler och rutiner
som hansynslost foljdes kunde skapa bekymmer for narstaende. Vissa narstaende forsokte
rattfardiga personalens beteende. Narstaende uttryckte aven ett stort behov av individuell
bekraftelse saval for sig sjalv som for patienten, vilket var avgdérande for en positiv upplevelse.
Symptomlindring upplevdes som viktig. Slutsatsen blev att narstaende under denna svara tid
upplevde behov av att bli behandlade med respekt och inbjudna till samverkan med personalen.
Detta staller krav pa vardpersonalens bemétande av och kommunikation med de narstaende.
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INTRODUKTION
INLEDNING

Enligt en rapport fran socialstyrelsen som publicerades 2005 (1) avled cirka 80 000 aldre, det
vill sdga personer 6ver 65 ar, per ar i Sverige mellan aren 1987 och 2003. Mellan 1987 och
1990 avled arligen 55 000-59 000 av dem pa sjukhus vilket betyder att cirka 25 procent avled
utanfor sjukhus. Darefter skedde ett trendbrott. Efter &delreformen har antalet aldre som avlider
pa sjukhus halverats och numera avlider 63 procent av éldre utanfor sjukhusen (1).

En intervjustudie fran 1999 (2) utford i tva steg, kvantitativa intervjuer som foljdes upp av
kvalitativa intervjuer, undersokte om &ldre foredrog att vardas hemma eller pa sjukhus vid vard
i livets slutskede och eventuella motiv till varfor. Den kvantitativa delen visade att ungefar
halften ville vardas hemma och halften pa sjukhus om det gallde en vanlig sjukhusvistelse, nar
de forvantades tillfriskna. Samma gallde vid vard i livets slutskede. Det var dock inte samma
manniskor som ville vardas hemma respektive pa sjukhus bade vid en vanlig sjukhusvistelse
och vid vard i livets slutskede. De som vid vard i livets slutskede foredrog att vistas i hemmet,
men om de forvantades tillfriskna ville vardas pa sjukhus, angav vikten av att ha sina
narstaende runt omkring sig som bakomliggande motiv till valet. De som foredrog att vardas
inneliggande pa sjukhus vid vard i livets slutskede, men om de forvantades tillfriskna hellre
vardades i hemmet, forklarade att de var osdkra pa narstaendes formaga att varda dem. De
ansag sig behova vard av lakare och sjukskéterskor pa sjukhuset (2).

Vard i livets slutskede ligger och har alltid legat mig speciellt varmt om hjartat. Jag har under
min utbildning till sjukskd&terska dels varit ute pa praktik och dels arbetat som underskoterska
pa en medicinsk vardavdelning. Det &r ofta dverbeldggningar och/eller ont om personal. Det ar
fa enkelrum pa varje avdelning och mitt i detta &r det ganska vanligt att patienter blir eller
kommer in och dr déende. Jag har bade som personal och som student upplevt att jag inte har
tillrackligt med tid att 4gna at bade en déende patient och dess narstaende. Detta bekraftades
for mig nar jag fick tillfalle att ga en praktikperiod pa ett hospice. N&r en patient ar sa sjuk och
tiden inte finns till allt som jag vill gora, prioriterar jag och manga med mig patienten framfor
dennes narstaende. Detta har gjort mig sarskilt intresserad av de narstaendes upplevelser av och
behov i denna situation. Hur kanner de? Vad ar bra? Vad ar daligt? Vad kan bli béattre?

BAKGRUND
Definitioner

Livets slutskede &r diffust och inte sjélvklart nér det tar sin borjan samtidigt som det &r fokus
for denna studie. Det finns ett flertal termer for de manniskor som star patienten nara sasom
anhorig, familjemedlem och slakt. I denna litteraturstudie anvands genomgaende begreppet
narstaende oavsett vilken term som anvants i originalartikeln. Ordet upplevelse &r ett vanligt



anvant ord men kan ha olika nyanser beroende pa hur och av vem det anvands. Definitioner av
samtliga dessa termer aterfinns darfor nedan.

Livets slutskede. Sjukdomsforlopp tar sig olika uttryck. En del insjuknar, genomlider ett snabbt
sjukdomsforlopp och avlider kort efter sin diagnos. Andra har ett langdraget sjukdomsforlopp
med en gradvis forsamring och lever en lang tid efter sin diagnos. Livets slutskede har i
litteraturen definierats som bade inifran och utifran definierbart. Inifran som en sjalvupplevd
inre kansla hos patienten, en forstaelse att doden narmar sig. Utifran definierbart for
vardpersonal och narstaende. Det vill sdga de individer som ar sa svart sjuka att det ar foga
forvanande for manniskor i omgivningen om de avlider inom kort (3).

Narstaende definieras enligt socialstyrelsens termbank som: “person som den enskilde anser
sig ha en ndra relation till” (4).

Upplevelse ar enligt Svensk ordbok utgiven av Svenska Akademien (5) “ngt som man upplevt”
och termen kan dven anvandas om “svdrbeskrivbar el. oanalyserad (helhets)kénsla, vanl. av
positivt slag” samt “spec. om mycket positiv kinsla”. Soks daremot ordet uppleva star det
“vara med om ngt som en direkt berdrd part”, ofta ndgot anmarkningsvart saval positivt som
negativt. Uppleva kan dven definieras som att “uppfatta och virdera ndgot pa ett
kéiinslomdissigt plan”’. Ordet anvands dven i en svagare form och far da i princip samma
betydelse som att tycka nagot (5). En synonym till ordet &r erfarenhet (6).

Omvardnad pa sjukhus

For manga kan det vara en trygghet att bli inlagd pa sjukhus om den drabbas av sjukdom.
Patienten kan rékna med att bli omh&ndertagen av kompetent personal. Sjukhuset ar samtidigt
en annorlunda miljo, for patienter och narstaende, med fraimmande teknisk utrustning och
rutiner samt personal med ett medicinskt sprak och uniform kladsel. Det &ar dven en hierarkisk
institution, dar den medicinska kunskapen har det storsta ansvaret och den hogsta
befogenheten. En annan faktor som starkt paverkar de prioriteringar som gors &r den
byrakratiska ordningen. Vardtiderna ar korta och varje dygn kostar pengar, vilket kraver
snabba insatser. Vardplatserna ar dessutom fa och sjukskoterskor och lékare stalls ofta infor
kravet att frigora platser. Patienten slussas vidare sa fort det ar forsvarbart rent medicinskt (7).

Sjukskoterskor intervjuades i en studie (8) om sin syn pa bra vard i livets slutskede. Det
overgripande temat som framkom var att skapa en fristad och bestod av fyra underprocesser.
Den forsta var att byta fokus vilket beskrevs vara essentiellt for att ge en bra vard. Om detta
fokusskifte inte skedde upplevde sjukskoterskorna sig frustrerade och en etisk problematik
uppstod nér de tvingades aktivt behandla en patient som i deras 6gon var i behov av palliativ
vard. De fick da ocksa en mindre bra kontakt med patient och nérstaende samt upplevde
svarigheter att vara fullstandigt arliga i relationen. Den andra underprocessen handlade om hur
sjukskoterskorna advokerade for sina patienter och skaffade det de behdvde. Men de insag
dven att lakarnas bristande utbildning och erfarenhet i palliativ vard ibland blev ett hinder. Det
ledde till bristande symptomlindring och en kénsla av hjalploshet hos sjukskoterskorna. Att
vara dar var den tredje underprocessen. Den innebar att vara bade fysiskt narvarande och ett



emotionellt stod till familjen. Olika faktorer paverkade, daribland den kontext dar varden ges.
Sjukskoterskorna hade hand om flera patienter och maste darfor prioritera sin tid och sin
energi. Det brackliga tillstdnd dar alla patienter kan fa lika mycket uppmarksamhet bryts ofta,
till exempel pa grund av en patients forvarrade symptom eller andra kriser. Sjukskéterskorna
upplevde en hoppldshet av att inte kunna ge alla lika mycket. Den sista underprocessen var att
manipulera vardmiljén, genom att till exempel skapa avskildhet. Det var inte alltid mgjligt att
erbjuda doende patienter och deras familjer ett enskilt rum vilket gjorde att sjukskéterskorna
kande sig frustrerade och bekymrade. | synnerhet om en patient pa ett dubbelrum var déende
och den andra inte (8).

Joyce Travelbee (9) har utarbetat en definition av omvardnad som ar bade allméant vedertagen
och valkénd, har dversatt av Nina Jahren Kristoffersen (9):

“omvardnad dr en mellanmdnsklig process ddr den professionella
sjukskoterskan hjalper en individ, en familj eller ett samhalle att
forebygga eller beméstra erfarenheter av sjukdom och lidande, och
vid behov finna en mening i dessa erfarenheter” (9 s. 27)

Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska

Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor ar uppdelad i tre
huvudomraden. Samtliga omraden och allt arbete ska dock genomsyras av en helhetssyn och
ett etiskt forhallningssatt. Det innebér att sjukskoterskor ska utga ifran en vardegrund som vilar
pa en humanistisk manniskosyn. Sjukskaterskor ska aven, baserat pa patienters och/eller
narstaendes behov och énskemal, fora deras talan. Sjukskdaterskan ska ha formagan att pa ett
lyhort, empatiskt och respektfullt sétt kommunicera med inte bara patienter utan aven med
deras narstaende samt kunna ge dem stéd och vagledning for att de ska ha majlighet att vara
delaktiga i varden. En sjukskoterska ska ocksa beharska konsten att informera och undervisa
patienter och narstaende samt forvissa sig om att de har forstatt den information som delgivits
dem (10).

Palliativ vard

| SOU 2001:6 (11) benamns vard i livets slutskede palliativ vard. ~Palliativ vdrd syftar till en
aktiv helhetsvard av hela ménniskan och dennes néirstdende under viigen fram till déden” (11
s. 54). Detta bygger pa den definition av palliativ vard som WHO arbetat fram och som blivit
allmant vedertagen. WHQO's Definition innebdr, fritt dversatt av forfattaren: ett
tillvagagangssatt som okar patienters och deras narstaendes livskvalitet, nar de moter problem
associerade med livshotande sjukdom, genom prevention och lindring av lidande genom tidig
identifiering och oklanderlig bedémning och behandling av smérta och andra fysiska,
psykosociala och andliga problem (12).

Palliativ vard lindrar smarta och andra plagsamma symptom, bejakar livet och ser doendet som
en normal process, syftar varken till att forlanga livet eller paskynda doden. Psykologiska och
andliga problem inforlivas i varden och organiserat stod erbjuds for att patienten ska kunna



leva ett s& aktivt liv som majligt fram till doden. Organiserat stod erbjuds aven for att hjalpa
narstaende hantera sin situation under sjukdomstiden och efter deras forlust. Ett teambaserat
tillvagagangssatt tillampas for att tillgodose patientens och dess nérstaendes behov, inklusive
sorgestod om det ar indikerat. Palliativ vard okar livskvaliteten och kan &ven positivt paverka
sjukdomsforloppet. Palliativ vard &r tillampbar tidigt i sjukdomsfoérloppet i kombination med
andra livsforlangande behandlingar sasom kemoterapi och stralningsterapi och inkluderar de
undersokningar som behdvs for att battre forsta och hantera plagsamma komplikationer (12).

Med bakgrund i denna definition och i ménniskovardesprincipen anser kommittén bakom SOU
2001:6 (11) att palliativ vard bor vila pa fyra hornstenar:

= Symptomkontroll i vid bemarkelse.

» Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag.

= Kommunikation och relation. Det innebar god kommunikation och goda relationer bade
inom och mellan arbetslag samt gentemot patient och narstaende.

= Stdd till narstaende.

I litteraturen beskrivs tre olika palliativa synsétt, basal palliativ vard, specialiserad palliativ
vard och halsobeframjande palliativ vard. Halsobeframjande palliativ vard handlar om stod och
paverkan i manniskors vardagsliv genom socialt stod, stod i praktiska angelagenheter,
information och utbildning om palliativ vard och genom en aktiv hjélp att andra livsstil. Basal
palliativ vard innebér att all personal inom den offentliga halso- och sjukvarden ska ha
grundlaggande kunskaper i palliativ vard och att det darigenom ska kunna erbjudas till alla
patienter som ar i behov av det oavsett vardinstans. Basal palliativ vard ska erbjudas till alla
patienter med progressiva tillstand och &r centrerad runt patienten och dess narstaende. Den tar
sin borjan vid diagnos och fortgar for den narstaende efter patientens dod. Genom samverkan
mellan professioner forebyggs, identifieras och lindras fysiskt, psykiskt, socialt och
existentiellt illabefinnande. Basal palliativ vard stéller krav pa fardigheter inom
kommunikation samt vard av déende och sérjande manniskor. Den kraver kontinuitet och
samverkan mellan och inom vardinrattningar. Specialiserad palliativ vard ges av
multiprofessionella team med vardpersonal som enbart arbetar med palliativ vard (3).

Behov

Det finns ingen allmént vedertagen definition pa vad behov verkligen &r (13). Det beskrivs som
“ett inneboende krav pd upphiivande av viss brist” och anvands sarkilt om vara basala
manskliga drivkrafter (5). | en synonymordbok star det saknad av och brist pa, men aven krav,
onskan, langtan och nddvandighet(6). Enkelt uttryckt ar behov det som behdvs. Hunger, torst,
sémn men dven sociala kontakter ar exempel pa behov som maste uppfyllas for att vi som
manniskor ska kunna leva normalt (14).

Behov &r inget entydigt utan kan tolkas pa olika satt beroende pa viket perspektiv och vilken
utgangspunkt man har. Det &r nara forknippat med vilka vi ar, vad vi forvéantar oss och i vilken
kontext vi befinner oss (13).



En teori om behov ar Maslow (15) och hans motivationsteori. Enligt honom ar vara behov
rangordnade i en hierarki som bérjar med grundlaggande fysiologiska behov sésom mat och
dryck och somn. Nasta niva i pyramiden ar trygghet och sakerhet och medmansklig kontakt.
De behov som ligger pa denna niva ar mer uttalade hos barn, vuxna méanniskor har ofta lart sig
att maskera dessa behov och visar inte utat att deras trygghet ar hotad. Den tredje nivan som
handlar om karlek och gemenskap och tillhérighet. Dessa tre nivaer kan definieras som
bristbehov, vilket betyder att om dessa inte uppfylls utvecklas vi inte till fullo. De hogre
behoven kan inte uppfyllas om inte de lagre &r skaligt uppfyllda. Niva fyra handlar om ett
behov av uppskattning utifran och en upplevd sjalvrespekt. Den femte och sista nivan star for
behovet av sjalvforverkligande och hér, nér alla andra behov ar tillfredsstéllda, kan vi utvecklas
till var fulla potential. Behovshierarkin ar inte ett statiskt tillstand utan i standig rorelse uppat
och nedat (15).

Bemotande

Enligt Svensk Ordbok (5) ar bemétande “upptrddande (mot ngn/ngt) ” och bemata ar att
“upptrida (pd visst sdtt) mot ngn”, till exempel bemdta nagon med artighet och respekt. Det
kan anvandas “med avs. pd abstrakta foreteelser . Mottagande eller behandling anges som
synonymer till bemoétande och behandla, upptrada emot, hantera, motta, och uppfora sig/ bete
sig mot anges som synonymer till bemota (6).

Bemdtande ar ett begrepp som inte ar latt att definiera, det innehaller manga dimensioner och
uppfattas som abstrakt. Ett exempel pa detta ar hur svart det ar att Gversatta och att det rymmer
flera olika engelska ord. Inom varden handlar det mycket om hur vi tar emot nagon och en stor
del i detta ar vart kroppssprak. Hur hélsar vi pa patienter och narstaende, tar vi 6gonkontakt,
star vi 6ver patienten och dens narstaende eller ser vi till att vi &r pA samma niva. En annan
viktig aspekt av bemétande inom varden ar hur vi kommunicerar med patienter och nérstaende.
Artighet, vanlighet och hjalpsamhet lyfts pa flera hall fram som en grund for att de vi vardar
skall kanna sig gott och respektfullt bemétta. Pa grund av begreppets komplexitet ar det svart
att sammanfatta vad bemotande ar men enligt Fossum (16) handlar det bland annat om
vanlighet, hjalpsamhet, ménniskosyn och ménniskovarde, kvalitet, information det vill sdga
korrekta upplysningar och besked, respekt, varme, engagemang, upptradande och mottagande,
behandling och tonfall.

Ulla Holm (17) har utifran sin forskning skrivit en bok om professionellt bemotande inom
vardyrken mot bakgrund av bland andra begreppen professionellt férhallningssétt och empati.

Professionellt forhallningssatt definieras av Holm (17) som:

“Professionell hdllning dr en stindig strdvan att i yrkesutovandet
styras av det som gagnar patientens/klientens legitima behov — inte
av de egna behoven, kinslorna och impulserna (17 s. 51)

Det betyder att vardpersonalen maste ga emot sina naturliga instinkter som utgar ifran dem
sjalva. Det kraver enligt Holm (17) en utveckling av attityder och varderingar som en del i



professionaliseringsprocessen. Patientens/klientens legitima behov tas dven upp under denna
definition. Det som lyfts fram &r behovet av att fa ta del av vardpersonalens kunskaper och
erfarenheter. Den professionella yrkesutdvaren maste visa att den anvander sig av sin kunskap
och anstranger sig for patientens skull. Da finns mojligheten att skapa tillit och ett fungerande
samarbete framat. Nasta behov &r respekt. Att bli behandlad med respekt gor att vi kanner att vi
har ett varde som méanniskor. Respekten hanger ihop med var sjélvbild och om den &r i balans
finns det forutsattningar for ett samarbete. Vardsokande ar automatiskt i ett underlage vilket an
mer Okar vikten av respektfull behandling. Det sista behovet som tas upp é&r ett personligt
bematande. Har lyfter Holm (17) vikten av att skilja pa att vara privat och att vara personlig.
Att vara personlig innebdr att visa intresse, vara narvarande och koncentrerad och att se den
andre som en medmanniska. Slutligen beskrivs tva 6vergripande krav som finns i ett
professionellt forhallningssatt. Det forsta ar att vardpersonalen maste acceptera att relationen
till patienten/klienten inte ar symmetrisk. Den som soker hjélp &r starkt paverkad av sina
problem och &r vanligtvis egocentrerad och orkar inte se och intressera sig for omgivningen.
Det &r den professionella personalen som da har kravet pa sig att sitta den hjalpsokandes behov
i forsta rummet och bemota dem med respekt utan att forvanta sig nagot tillbaka. Det andra
kravet ar att vara medveten om sina egna behov, kanslor och impulser, for att undvika att de
omedvetet dominerar kontakten med patienten/klienten. Exempel detta ar var manniskosyn,
vart eget behov av makt och kontroll, av att vara duktig, av att bli sedd, av att vara omtyckt och
vara sadistiska impulser.

Holms (17) definition av empati lyder:

“Empati betyder att fanga upp(affektiv del) och forsta (kognitivdel)
en annan méanniskas kanslor och att vagledas av den forstaelsen
(beteendedel) i kontakten med den andra. Det &r alltsa fraga om en
bade inre process av att na forstaelse och ett satt att kommunicera
denna forstaelse, inte bara i ord utan i alla de handlingar som riktas
mot den andra. (17 s. 88)

Holm (17) beskriver empati som en process i en pendlande rérelse mellan olika lagen och
funktioner, distans, nérhet, kansloméssiga, intellektuella, hypotessékande och realitetstestande.
Det dr en snabb och ofta omedveten process. Vi uppfattar signaler som silas genom vara
kanslor. Utifran detta bildar vi oss en hypotes om hur den andra kanner. Denna hypotes testar
vi mot det vi vet om personen och situationen och vad vi varseblir. Processen delas in i tre
faser och borjar med den forsta kontakten. Den kan mynna ut i att vardpersonalen intresserar
sig for personen i fraga eller att den forblir ointresserad. Det som paverkar vad som hander ar
synen pa sin yrkesroll. Ingar det att vara empatisk i yrkesrollen eller inte? Den andra faktorn
som paverkar ar uppfattningen om vad empati ar. Innebér det enbart att vara snall och vanlig?
Da ar det okej for den professionella yrkesutvaren att bara rikta in sig pa sitt beteende och se
till att vara snall nog. Den behdver inte intressera sig for patienten/klienten. Det finns &ven
yttre faktorer som paverkar. Om det finns for stora yttre pafrestningar och stress kan dessa
fodra all vardpersonalens ork och den hinner inte med att intressera sig for patienten. Nasta fas
ar matchningsfasen. Den bygger pa att vardpersonalen sett och intresserat sig for patienten



annars avstannar processen. Fasen kan mynna ut pa tre olika satt. VVardpersonalen blir
forvirrad, den har misstagit sig. | basta fall borjar processen da om. Vardpersonalen har
uppfattat patienten ratt, men nagot aktiverar ett psykiskt forsvar hos vardpersonalen vilket gor
att den fortranger det den sett, tolkar om det till nagot som passar battre, eller helt tranger bort
det . Eller sa far vardpersonalen en bekraftelse pa att den har sett ratt. Den tredje och sista fasen
ar den hjalpande fasen, som bygger pa att vardpersonalen har forstatt patientens kanslomassiga
tillstdnd och handlar om vad vardpersonalen gér med sin forstaelse. Det kan resultera i ett
flertal olika tillvagagangssatt. Att gora ingenting, antingen oreflekterat eller som ett medvetet
val. Att ge ett ospecifikt emotionellt stod, det vill sdga alla de tomma fraser vi anvander oss av
reflexmassigt till exempel du ska se att det blir battre eller det ar inte sa farligt. Att ge
information eller ett atgardsforslag visade sig ofta vara en blandning av de tva forsta
tillvagagangssatten, de svara kanslorna latsades inte om och man slatade 6ver med lite
information och nagot att gora. Det sista tillvdgagangsséttet var att ta hand om patientens
kanslobudskap. Det innebar att inte forminska, sléta 6ver eller omtolka k&nslorna utan ta
patienten pé allvar och bekrafta patientens kénslor. Aterigen r synen pé vad som ingar i
yrkesrollen och synen pa empati avgérande men har kommer aven kunskap om hur man kan
hjélpa in. Bristande kunskap och &ven erfarenhet kan vara hinder (17).

Croona (18) har intervjuat sjukskdoterskestudenter om sin syn pa ett gott bemotande inom
varden. Resultatet presenteras som sex kompetensdimensioner. Den forsta dimensionen var att
grunden till ett gott bemétande 1aggs genom att vara trevlig och artig. Utan denna grund &r det
inte mojligt att uppna andra mal. Den andra dimensionen bekréaftar att vardsokande hamnar i ett
underlage och att sjukskdterskan da maste visa respekt for patientens integritet och autonomi
genom att vara forsiktig och lyhord samtidigt som den visar ett genuint intresse. Den tredje
dimensionen lyfte fram att ett satt att visa denna respekt &r att ge patienten adekvat information
utifran de forutsattningar som finns i situationen for att patienten skall kunna gora informerade
val. Den fjarde dimensionen visade att vara tillmétesgaende som ett ofta enkelt satt att gora ett
mote till ett gott mote, dven om patientens krav hela tiden maste vagas mot sjukskéterskans
professionella kunskaper och varderingar. Den femte dimensionen visar ett annat satt att se pa
tillmotesgaende och information. Sjukskoterskan kan bjuda in patienten att vara delaktig i sin
vard. Detta ar ett satt att utjamna den maktobalans som rader och bygger pa ett samarbete med
patienten. Den sjatte och sista dimensionen innebdr att visa omsorg och omhéndertagande. Det
lyftes fram som en komplex dimension da det ibland kan medféra att temporéart motarbetar
patientens autonomi. Har var studenterna osakra pa vad mattstocken for nar detta ar berattigat
skall vara. En fraga som vacktes var om sjukskoterskan kunde anvanda sig sjalv, att behandla
andra som man sjélv vill bli behandlad (18).

Studenterna lyfte &ven fram yttre och inre villkor for ett gott bemétande. Ett yttre villkor ar gott
om tid. Oavsett om det tar langre tid att ge ett gott bemotande eller om man ska se det som en
tidsbesparande insats i ett storre perspektiv behdver man tid for att bemdta en annan méanniska.
Har lyfts dven stress fram som ett yttre villkor som inverkar negativt pa bemaétandet. De inre
villkor som lyfts fram &r medkansla och ett genuint intresse for att arbeta med méanniskor och



hjalpa dem. Kunskap och utbildning ses ocksa som forutsattningar for ett bra méte medan
motsatserna ses som risker for ett sémre bemdétande (18)

Problemformulering

Forskning har visat att sjukskéterskor ser hinder till att ge patienters narstaende den vard de
behéver som narstaende till nagon som ar doende (8). Samtidigt framgar det i
kompetensbeskrivningen for legitimerade sjukskdterskor (10) och i Travelbees (9)
omvardnadsdefinition att narstaende ar en del av vart ansvarsomrade. | synnerhet inom
palliativ vard (11, 12). For att sjukskoterskor ska kunna méta dessa nérstaende och deras behov
pa basta satt behover vi veta mer om hur de upplever situationen.

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie ar att beskriva narstaendes upplevelser av vard i livets
slutskede inom sluten hélso- och sjukvard.

METOD

Segesten (19) har beskrivit sex olika modeller for uppsatsskrivning. Den som passade bést in
pa syftet med denna litteraturstudie var att bidra till evidensbaserad omvardnad med grund i
analys av kvalitativ forskning. Det ar en modell for uppsatsskrivning, som lampar sig val for att
beskriva ett fenomen. Det mynnar efter analys ut i en ny sammanstélining av forskningen
vilken i sin tur kan visa vagen for praktiskt handlande. Friberg (20) beskriver modellen som
inspirerats av Evans (20) artikel om metasyntes. Evans (21) skiljer pa en beskrivande syntes
och en tolkande syntes. En tolkande syntes liknar den process som den ursprungliga forskaren
gor nar den tolkar, kodar och kategoriserar sin radata. Den beskrivande syntesen beskriver och
sammanfattar resultaten med ett mindre matt av tolkning och ligger narmare det manifesta
innehallet. Friberg (20) menar att det ar denna metod som ar lamplig att anvanda i en C-uppsats
da den tolkande metoden kraver mer metodkunskap &n vad som hunnits erhallas pa grundniva.

URVAL

Vetenskapliga artiklar soktes i databaserna Cinahl och PubMed med hjélp av sékorden: end-of-
life, palliative care, hospital, family, relatives, experience, perception, attitude to death och
bereavement i olika kombinationer. | databasen PubMed anvéndes &ven sokordet qualitative
for att ytterligare avgrénsa sokningen. En utforlig tabell éver de s6kningar som genomforts
finns som bilaga 1.

Efter varje sokning lastes samtliga artiklars abstract. N&r abstract lastes foreslog PubMed
related citations. Vid artikel 25 valdes artikel 31 darifran. Om abstractet motsvarade denna
litteraturstudies syfte, det vill sdga handlade om vard i livets slutskede pa sjukhus ur anhdrigas



perspektiv, hamtades artikeln i sin helhet om den fanns tillganglig. Kvantitativa studier valdes
bort. Studier som handlade om pediatriska patienter exkluderades och det gjorde dven studier
ur patientens och sjukvardspersonals perspektiv samt studier som utforts pa hospice, sarskilda
boenden och enbart pa intensivvardsavdelningar. Samtliga artiklar har blivit publicerade i
vetenskapliga tidskrifter och var darigenom redan kvalitetsgranskade en forsta gang. Studiernas
kvalitet granskades en andra gang med hjalp av en darfor amnad checklista (22).

Det totala antalet artiklar som studien baserats pa ar nio. Ursprungligen var det tio artiklar men
forfattaren valde att exkludera en enkatstudie med tva syften varav ett var anvandbart i denna
studie. De kategorier som framkom beskrevs valdigt kortfattat och fokus lag pa studiens andra
syfte och gav darfor inte en tillracklig insikt i de narstaendes upplevelse. En versiktlig
sammanstallning av de artiklarna som inkluderats finns som bilaga 2.

ANALYS

Det forsta steget i analysen var flera naiva genomlasningar av samtliga artiklar med fokus pa
resultaten for att fa en kéansla for innehallet (20, 21). Darefter lyftes de delar av resultaten som
svarade an till denna litteraturstudies syfte ut fran varje artikel, for att forma nya. Enligt Friberg
(20) sammanfattades varije studies resultat for att fa en battre 6verblick. De teman som aterkom
i flera artiklar férdes samman till nya 6vergripande teman och jamférdes och kontrasterades
mellan de olika studierna. Darefter formades beskrivande texter till alla teman och subteman
som refereras tillbaka till de ursprungliga studierna (20, 21). Citat fran de ursprungliga
studierna anvandes for att ytterligare belysa hur abstraktionen har vuxit fram (20).

RESULTAT

Sammanlagt véxte sex teman fram genom analysen. Det forsta temat beskriver narstaendes
upplevelser av sjukhusmiljon, det andra upplevelser av information och det tredje de
narstaendes behov av tillgang till patienten. Det tredje temat delades in i tva subteman, att vara
dar samt att hjélpa till. Det fjarde temat behandlar regler och rutiner, det femte handlar om
respekt for individen och det sjatte temat beskriver nérstaendes upplevelser av
symptomlindring.

SJUKHUSMILJON

Manga narstaende ansag att sjukhusmiljon var bristfallig som en plats att do pa (23-30). De
upplevde att det var en bradstortad och jaktad omgivning (23, 25, 26, 27). Behovet av
akutséngar styrde och de doende patienterna skyfflades runt (23, 26).

“The ward was so busy and they always seemed to need a bed space,
so my father kept being moved around. Nearly every time we went

to visit he was in a different part of the ward. He didn’t like it at all;
it was to much for him at that stage” (23 s. 173)



En annan aspekt av sjukhusmiljon som bekymrade narstaende var bristen pa avskildhet (23, 26,
27, 30). Utformningen av lokalerna i sig gjorde att narstdende och patienter inte kunde
spendera tid tillsammans utan att oroa sig for att bli storda (23).

”In the ward where my husband was there really was no privacy.
There didn’t seem to be any place in the ward where you could
talk in private to the staff or indeed to my husband. I never felt at
ease when we were talking because | always thought there was
somebody who could hear you” (23 s. 173)

En enkatstudie (29) fokuserade pa att identifiera orsaker till missndje hos narstaende, en aspekt
som kom fram var att sjukhusmiljon ansags vara smutsig. Det bekréftades dven av Donelly och
Battley (27). En annan aspekt var att det var nedganget och att avdelningarna var sa
ohygieniska att vissa narstaende sjalva stadade (29).

Narstaende var aven kritiska till tillgangen pa parkeringsplatser (27). Vikten av tillgangliga
parkeringsplatser bekraftades av andra narstaende som upplevt det positivt att parkering var
lattillgangligt (24). Faciliteter for narstaende var inte tillfredsstallande (27, 28). Deltagare i en
intervjustudie av Kanadas urbefolkning angav att vard i livets slutskede involverar hela
familjen och till och med andra medlemmar i samhallet. Sjukhusens lokaler var inte avsedda
for att pa ett bekvamt satt hysa sa manga narstaende (28).

”Like with Native people, even when we have family dying at home,
there are always people at night that want to be there with family. It
would be nice to have a room just for that so they don’t disturb any-
one else and that they have their privacy and make sure the patient

sleeps well at night.” (28 s. 395.e5)

Om mojligt erbjods doende patienter enkelrum (24). Detta bidrog till stérre utrymme, 6kad
sjalvstandighet, avskildhet och vardighet men upplevdes inte som ett maste for alla (27).

En studie (24) genomford pa mindre sjukhus i Storbritannien visade att narstaende upplevt
sjukhusmiljon som positiv. Sjukhusen beskrevs som rena och bekvdma med en informell och
vanlig atmosfér. Gemensamt for samtliga sjukhus i denna studie (24) var att det fanns
mojlighet till vistelse utomhus i till exempel en tradgard, vilket uppskattades av de narstaende.

I samma studie lyfts ljudnivan fram som en negativ aspekt trots att en del av ljudet ansags bidra
till den intima och vanliga atmosfaren. | synnerhet TV-apparater som stod pa hogsta volym
befanns vara ett problemomréade. Aven vissa i personalen ansags vara onddigt higljudda
ibland. Néarstaende forstod att manga aldre lider av en nedsatt horsel och att ljudnivan
darigenom till viss del &r berattigad (24).

En del tyckte det var battre nar patienten l1ag pa en intensivvardsavdelning (25, 30), men de
flesta narstaende var mer tillfreds utanfor intensivvardsavdelningar. Nar de gav forslag pa hur
miljon runt déendet kunde forbattras var det viktigaste att skapa en estetiskt tilltalande
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omgivning dar omvardnaden kan ta plats oavsett pa vilken slags avdelning patienten vardades
(30).

INFORMATION

Narstaende har beskrivit att de upplevt det svart att fa den information de behévde (23, 25, 27-
31). Ménga hade behov av aterkommande och detaljerad information (23, 25, 27-31).
Narstaende beréttade att de hade svarigheter att ta in all information som gavs (27, 29).

Nagot som efterlystes var information om néar patienten skulle do (23, 24, 26, 29, 30). Flera
narstaende upplevde att sjukvardspersonalen visste om att patienten var déende men att de
informerades om detta forst senare (30). Kanadas urbefolkning upplevde information som
inneholl falskt hopp mycket negativt (28). En narstaende beskriver hur han visste att hans fru
skulle d6 men inte blev kontinuerligt informerad utan helt pl6tsligt chockades av att hon bara
hade cirka tva dagar kvar (23). Deltagarna i en annan intervjustudie (25) var alla narstaende till
patienter med allvarliga progressiva sjukdomar. Trots detta upplevde de sig inte forberedda for
mojligheten att patienten skulle do. Nastan alla narstaende upplevde déden som ovantad (25).
Donelly och Battley (27) visade pa samma upplevelse nar de undersokte narstaendes
upplevelser av dodsogonblicket. En familj fick informationen att deras pappa kanske inte
skulle klara sig genom helgen, men kénde &nda att de inte blivit informerade om att pappan var
doende (27). Ett par narstaende hade blivit forberedda pa att patienten skulle do sa manga
ganger att de inte kunde ta in det nar det verkligen hande (24).

I en enkatstudie som undersokte orsaker till missnje med sjukvarden berattar en narstaende
hur den upplevde att den aldrig blev inbjuden att diskutera patientens tillstand. Istéllet var den
tvungen att jaga sma bitar av information fran olika medlemmar i personalen (29). Detta
bekraftades i en intervjustudie utford pa akutsjukhus (23), men har lyftes dven problemet att
ndr narstaende inte automatiskt fick information visste de inte sjalva vad de skulle fraga om
(23). Narstaende upplevde att de hade kunnat ta hand om patienten béattre om de vetat hur sjuk
den var eller haft en battre forstaelse for patientens tillstand (29, 30). Nagra narstaende
efterlyste mer information om ekonomiska bidrag till patienter och narstaende (29).

En kalla till missnoje var hur och var information om patientens daliga prognos gavs. De var
mycket kritiska till att ha fatt daliga nyheter pa offentliga platser, vid tillfallen nar de och
patienten inte var forberedda eller om det framfdrdes okansligt. Nagra narstdende upplevde att
personalen var immuna mot den effekt en terminal prognos har (29, 30). En narstaende
beskriver hur hans pappa kénde sig mer som en sak &n en ménniska nar information om en
lungcancerdiagnos gavs pa ett kanslolost och sakligt sétt (29). En deltagare i en studie som
undersokte Kanadas urbefolknings upplevelse av varden berattar hur han kande att han inte
fick den information han behdévde eftersom lakarna var osékra pa om han rent sprakligt skulle
forsta (28). En narstaende berattade hur stressad hon blev av att behdva sitta och vénta pa
kritisk information onddigt lange (26).
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Workmann och Mann (25) visade pa en uppenbar brist pa information om vad palliativ vard
innebar. De narstaende upplevde att det var samma sak som att ge upp och att palliativ vard
kunde orsaka ddden snarare an att se till att patienten upplevde valbefinnande.

Andra narstaende upplevde att de holls valinformerade under vardtiden (23, 24, 27, 28, 31).
Narstaende beskrev hur de fick forstaelig information om vad som hande och vad som kunde
forvantas (23). | ett par studier (24, 27) berattade narstaende att de fick alla sina fragor
besvarade. | en Schweizisk studie (31) beskrev narstaende att de kunde ringa avdelningen nar
som helst och fa information pa ett vanligt satt. Arlig information som adekvat beskrev hur
allvarligt 1aget var uppskattades (25, 28, 30).

Manga narstaende ville censurera informationen som gavs till patienten for att skydda dem och
inte gora dem upprorda (25, 27, 29). Nagra berattade att det &ven var patientens 6nskan att inte
bli informerad. Om det dnda skedde hade det en negativ effekt pa bade patient och narstaende,
sarskilt om det gjordes pa ett okansligt sétt eller vid olampligt tillfalle (29).

NARHET TILL PATIENTEN
Att vara dar

Manga narstaende uttryckte ett starkt behov av att fa vara hos patienten (24, 25, 27, 28, 30). Att
inte ha varit hos patienten nar den dog var mycket upprorande for de narstaende (24, 26, 29).
En del beskrev att de hade ett 6vervéldigande behov av att vara riktigt nara fysiskt. En dotter
beréttade hur hon hela tiden holl sin mamma i handen men om det funnits plats hade hon gérna
krupit upp jadmte henne i séngen. En annan dotter beréttade hur hon trots sin onda rygg héangde
over sanggrindarna for att komma riktigt nara. Narstaende i Donnelly och Battleys studie (27)
var kritiska mot sanggrindar och i detta fall hade personalen l&tt kunnat lindra dotterns obehag
och lata henne komma nara genom att sanka grinden da patienten var medvetslos. | studien
utford pa mindre sjukhus i Storbritannien (24) framkom det att det fanns rum avsedda for
narstaende som ville vernatta men det framkom &ven att narstaende inte ville bo dar utan ville
vara pa patientens rum (24). En kvinna beréttar att hon sov i vantrummet utanfor
intensivvardsavdelningen. Hon visste att patienten var stabil men var &nda tvungen att vara sa
néra som mojligt (30). Andra beskriver mer hur de spenderade tid dar och holl patienten
sallskap (25, 27, 31). Ett par studier beskrev narmare hur narstaende forsokte skapa lite
avledning genom att ta med sig patienten till exempel till restaurangen eller tradgarden (24,
31).

En narstaende beskrev aven hur hon upplevde det som jobbigt att sitta for lange hos en patient
som sov (31). Detta bekraftas av andra narstaende. De foredrog att kunna titta in ofta istéllet.
De ansag aven att det var battre for patienten. Allteftersom patienten blev sémre stannade de
langre stunder (24).

Besokstiderna hanterades flexibelt och tillat narstaende att spendera tid med patienten(24, 27,
31). Personalen gjorde aven sitt for att de narstaende skulle ha det bekvamt och hamtade filtar
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och kuddar (27, 24). 1 Donnelly och Battleys (27) studie berattade narstdende att de inte alltid
blev inslappta av vakterna utanfor besokstiden vilket de var starkt kritiska till.

En aspekt som lyfts fram i en studie om Kanadas urbefolkning (28) var hur viktigt det var for
dem att fa vara med patienten aven efter att den hade avlidit. Detta bekraftades aven av en
annan narstaende som uttryckte att hon inte hade nagon bradska att bli av med sitt syskonbarn
efter att den gatt bort (27).

Att hjalpa till

En kvinna hade hemma haft som rutin att tvatta och smérja in sitt syskonbarn och fortsatte med
detta pa sjukhuset (27). Att narstaende deltog aktivt i varden av patienten, en del sporadiskt och
en del regelbundet lyfts dven fram av Spichiger (31). En man spenderade sex dygn pa
sjukhuset med sin partner och vardade henne dagligen och ringde pa klockan at henne nar hon
hade ont, eftersom hon sjalv ogarna bad om den hjalpen (31). Det visade sig att narstaende
kande en lattnad och en gladje om de kunde hjélpa patienten (30, 31). | en intervjustudie pa
akutsjukhus (23) berattar narstaende hur de upplevde sig hjélplosa, frustrerade och att de hade
forlorat kontrollen och sin normala roll, i synnerhet nér det géllde att ta hand om patienten.

“From the time my mother went in to the hospital and us knowing
that she was going to die was an extremely trying time for all of us.
I had looked after my mother at home and | still wanted to do that
in hospital. I felt I didn"t have a lot of contact with the staff. | felt
helpless” (23 s. 174)

Pierce (30) som undersokte forbattringsmajligheter betonar att narstaende behover bli
inbjudna, givna tillatelse och tillfalle att réra patienten.

“One nurse, one time, asked me to help turn Barbara, while she
made the bed....I got to hold her and touch her. It was the only
time-the only time that I felt like | was able to do something for
her. | wanted to do so much to help her-there seemed to be nothing
1 could do” (30 s. 10)

REGLER OCH RUTINER

Regler och rutiner som féljdes strikt och hansynslost bidrog till narstaendes bekymmer (24, 27,
29, 30). Narstaende beskriver hur pappersarbete fick foretrade fore patientens behov (24, 29). |
en studie (24) handlade det om att narstaende hade velat ha mer uppmarksamhet fran
kvalificerade sjukskoterskor men dessa var oftast upptagna med pappersarbete och méten (24).
Ett konkret exempel pa hur det 6kade pa narstaendes stress var en kvinna som beskriver hur
hon kom till akutmottagningen for att traffa en patient som blivit flyttad till en
intensivvardsmottagning. Hon nekades forst detta innan hon flyttat sin bil, da patienten inte
langre tillhorde akutmottagningen. Varpa hon brot ihop i tarar och slutligen fick ga och traffa
patienten (30).
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En del narstaende forsokte pa flera satt rattfardiga personalens otillganglighet och de
bekymmer de stott pa under sjukhusvistelsen. De sag dels sin egen overksamhet och
tveksamhet att fraga som en del av problemet att fa information (29). Men de sokte dven andra
orsaker till deras upplevelse av att personalen inte brydde sig. De lyfte fram brist pa personal
och andra resurser till exempel pengar (29, 30). | en av studierna (30) spekulerade de
narstaende dver om semesterscheman kunde vara en anledning till de brister de upplevt.

RESPEKT FOR INDIVIDEN

Narstaende beréttade att de upplevt en brist pa uppmarksamhet och omtanke fran personalen
(23, 29-31). I den enkatstudie som enbart fokuserade pa negativa aspekter (29) ansag de
narstaende att det gick ut dver patientens vardighet. Personalen sdg inte patientens behov och
de narstaende upplevde att patienten inte sags som en individ. Klagomalen handlade till
exempel om att patienten inte fatt hjalp med mat, dryck eller rena klader. Det gjorde att
narstaende kande sig tvingade att vara pa sjukhuset for att patientens basbehov skulle
tillgodoses (29). Att inte bli erkand som patientens narstaende ledde till att de kande sig
forbisedda och utestdngda (31). En del personal upplevdes som otillganglig (23, 27). | en annan
studie (30) fokuserade de narstaende mer pa hur det paverkade dem och darigenom patienten.
Det gjorde att de kande sig maktlosa, de blev radda for att stalla fragor, kommentera eller ge
forslag som kunde forbattra for patienten.

”You just don 't want to complain about anything. You are at their
mercy, your loved one is at their mercy...what would happen if
they got mad at you” (30 s. 9)

Aven Pierce’s studie (30) visade att narstéende upplevde att deras och patientens vérdighet
paverkades. De kande sig respektlost behandlade och som om de inte hade nagon identitet som
manniskor vilket illustreras vél i detta citat.

“One of the hardest things-that is burned indelibly right in my brain
[drawing a line across her forehead]-is what a nurse said to me
when I questioned why Ben had a feeding tube. She said: “These
patients do better when they are fed early ”-these patients!-these
patients!-not “Ben”-not “your husband”’-but “these patients!”-like
he were a number, or one of a herd or something-that hurt a lot-1"11
never forget it-7 wanted to scream: “He's not a “these patients!"”-he’s
Ben-he's my husband. (30 s.. 9)

Narstaende fick i Pierce’s studie (30) aven ge forslag pa omraden for forbattring. De lyfte da
fram att de ville att personalen skulle ndrma sig dem med respekt, ta sig tid att lyssna och folja
upp deras valmaende. Narstaende som blivit behandlade pa detta sétt upplevde att de blivit
personligt omhéandertagna (31). Ett annat omrade for forbattring som lyftes fram var vikten av
att bibehalla patientens personliga hygien (30).

14



For Kanadas urbefolkning var spraket ett mojligt hinder till att patientens individuella behov
skulle kunna tillgodoses. Tolkar anvandes men de nérstaende oroade sig for den tid da tolkar
eller de sjélva inte var narvarande. Dessa narstaende lyfte dven fram att likt alla i en familj ar
en del av vard i livets slutskede ar ocksa all personal pa avdelningen det, aven till exempel
tolkar och stadpersonal vilket innebar att de behdvde kunna hantera situationen (28).

Narstaende lyfte fram positiva upplevelser av personal som bemott patienten som en individ
eller sett till bade patienters och narstaendes individuella behov (23, 24, 27, 30). De upplevde
da att det var latt att ndrma sig personalen som var villig att diskutera deras bekymmer med
dem (23). Nérstaende till patienter pa sma lokala sjukhus beréattade att de och patienten kande
sig bekanta med personalen och tvartom. De kdnde varandra som individer. I studien (24)
uppstod en spontan jamforelse med hur det var pa storre sjukhus. De narstaende upplevde att
personalen pa de storre sjukhusen brydde sig mindre om sina patienter men de lyfte dven att
personalen pa de sma sjukhusen hade mer tid att spendera tillsammans med patienterna och pa
sa satt lara kanna dem. Donelly och Battley (27) visade att denna kontinuitet och den kansla av
trygghet det gav narstaende kunde uppnas aven pa storre sjukhus. Nar det inte uppnaddes ledde
det till frustration hos de narstaende. Néarstaende i dessa tva studier (24, 27) visste att patienten
blev val omhandertagen pa sjukhuset. De hade ingen automatisk tillit till personalen innan de
hade sett att patienten blev val omhé&ndertagen. De tittade efter hur personalen skotte patientens
personliga hygien, hur de kommunicerade med patienten och deras omtanke och medkéansla om
bade patient och narstaende, deras vanlighet och hjalpsamhet (24, 27). Fler narstaende som var
nojda bekraftade att det var dessa faktorer de tittade efter i samspelet med personalen (25, 28,
31). Det sammanfattas val i detta citat:

“The night nurses were absolutely brilliant. The way they 'd wash
her, change her, got her comfortable. They"d kiss her on the fore-
head and kiss her good evening and good night. They"d come in
and be telling stories about other patients. They spoke to her. She
was Mary” (27 ss. 95-96)

I en intervjustudie upplevde de narstaende att detta aterfanns pa intensivvardsavdelningen och
det var dar de kande sig bast omhandertagna (25). Sma vanliga gester fran personalen som att
bjuda pa en kopp te betydde mycket for narstaende och togs upp i flera studier (24, 26-28, 31).
Men i en studie betonades det att sma gester likt detta inte alltid gjordes (26).

Narstaende i Pierce’s (30) studie berattade att om de och patienten blev bemotta som individer
av en medlem i personalen fargade det deras upplevelse av varden och institutionen. I en
schweizisk studie (31) uttryckte narstdende mycket starkt att det var patienten som kom i forsta
rummet. Patientens upplevelse fargade deras egen och om patienten upplevde varden som
positiv gjorde det sjukhusvistelsen lattare for de narstaende.

| en studie betonade narstaende vikten av ett lyhort omhandertagande av narstaende inte bara
under tiden fram till dodsfallet utan aven direkt efterat. | samma studie beskrev narstaende hur
viktigt det var for dem att dven patientens tillhérigheter behandlades med respekt eftersom de
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besatt ett varde for de narstdende. En kvinna beskrev hur att det upprorde henne att nar de
packade upp mammans saker fanns dar en jacka som inte hade ndgot med hennes mamma att
gora. (26). Vikten av omhéndertagande efter dodsfallet betonades dven i andra studier (24, 25).
Narstaende var mycket positiva till att en sjukskoterska satt ner med dem direkt efter dodfallet
for att trosta och erbjuda rad och hjalp i praktiska fragor (24). En del narstaende beskrev att de
upplevde att de blev sarskilt val omh&ndertagna under de absolut sista dagarna (23, 25). | en
studie upplevde en narstaende sig dvergiven vid dodstillfallet (25).

SYMPTOMLINDRING

En intervjustudie visade att narstaende var generellt ndjda med den symptomlindring som gavs
(28). Dunne och Sullivans studie (23) visade att narstaende var besvikna och irriterade 6ver att
patienterna inte blev tillrackligt smértlindrade. Det var just smérta de upplevde var det
symptom som var svarast att hantera for dem sjélva och patienten. En kvinna beréattade att
mojligheten till sméartlindring var enda orsaken till att patienten akt till sjukhuset och sa kunde
inte personalen dar heller fa den under kontroll. En schweizisk studie (31) bekraftade hur svart
narstaende upplevde det vara att se patienten lida. Narstaende upplevde éven den déende
patientens rosslingar som otécka. De upplevde en lattnad i den omedelbara effekten av att suga
rent patientens munhala, en effekt som forstarktes annu mer om de fick vara néarvarande under
atgarden istallet for att bli ombedda att Iamna rummet (27). Donnelly och Battley (27) visade
dven pa att narstaende intuitivt forstod att lakemedel kunde séttas in men sedan bara ges vid
behov samt att symptom kan forutses och varden kan planeras utifran detta. | en enkétstudie
(29) beskrev narstaende en oro Gver att patienten upplevt en 6kad smarta pa grund av
medicinsk teknisk utrustning som inte fungerat som avsett, till exempel sprutpumpar.

DISKUSSION
METODDISKUSSION

All kvalitativ forskning riskerar att bli fargad av forskarens egna forforstaelse. Den metod som
anvants i denna litteraturstudie gor dock inte ansprak pa en djup tolkning av underliggande
orsaker utan haller sig nara det manifesta innehallet. Detta minskar risken for att forfattaren
skall lagga alltfor mycket av sina egna kanslor och asikter i det som analyseras. Under arbetets
gang var det uppenbart att forfattarens problem var motsatsen. Rédsla for att tolka in egna
asikter i texten ledde till svarigheter att sammanfcra delar av de olika studierna under nya
teman. Detta ledde till upprepade omarbetningar av resultatdelen. Initialt valdes for
overgripande rubriker pa temana vilket ledde till att alla teman flét ihop. Uppsatsen handlar om
erfarenheter och upplevelser och dessa ar inte sjalvklart avgransade utan paverkar varandra.

Forfattaren har valt att i bakgrunden ha kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska
(10), en vedertagen definition av omvardnad samt WHQO’s definition av palliativ vard (12) for
att visa pa det ansvar sjukskoterskan har inom problemomradet. | dvrigt anvands Maslows (15)
behovstrappa och begreppet bemétande, for att kunna gora en helt forutsattningslos
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framstallning av narstaendes upplevelser och erfarenheter. | framtiden kunde det vara
intressant att gora en deduktiv analys av liknande material och férankra den i till exempel
Travelbees (9) relationsteori eller nagon av de behovsteorier som finns inom omvardnad.

De sokord som anvants upplevdes som relevanta. De ursprungliga sékorden var end-of-life,
hospital, family och experinece. Dérefter lades palliative care, relatives, perception,
bereavement och attitude to death till som synonymer eller komplement till ett par av de
ursprungliga orden och for att pa sa satt fanga upp sa manga relevanta artiklar som mojligt.
Awven sokorden inpatient och next of kin prévades i Cinahl men befanns vara mindre
anvandbara och exkluderades. Dessa sokord i kombination gav lagom antal traffar for att
kunna granska om de svarade upp till studiens syfte i Cinahl. PubMed &r en mycket storre
databas och darfor lades ordet qualitative till, da forfattaren beslutat att enbart analysera
kvalitativa artiklar, for att fa ner antalet traffar.

Databaserna Cinahl och PubMed har anvants att soka artiklar i. Det sadgs som en fordel att
forfattaren var bekant med dem sedan innan. | Cinahl avgrénsades dock urvalet till peer
reviewed och research article for att fa fram tillforligtliga kallor. | bada databaserna
avgransades sokningarna till engelsksprakiga artiklar.

| denna litteraturstudie har studier fran flera olika lander till exempel, Schweiz, USA,
Storbritannien, Kanada och Irland inkluderats. Det ar bade en fordel och en nackdel. Det ger
studien en bredd samtidigt som det kan férekomma kulturella skillnader vilket gor att resultatet
kanske inte ar omedelbart verforbart till svenska forhallanden. Samtidigt ar det lander, likt
Sverige, med en vasterlandsk kultur undantaget studien av den kanadensiska urbefolkningen.
Trots den stora spridningen mellan lander har inga direkta avvikelser framkommit i resultatet.
Det dr aven en viktig aspekt satillvida att Sverige idag ar ett multikulturellt samhalle. Det
betyder att det dven kan finnas skillnader i sjukvardssystemet till exempel vem som gor vad pa
ett sjukhus jamfort med Sverige. Nagot som ytterligare kan inverka pa detta &r att studierna
som inkluderats dven har fokuserat pa olika stora sjukhus och olika slags avdelningar. De har
utforts vid olika tidpunkter, nagon studie innan patientens dod, nagon inom tva veckor efter
ddden och nagon upp till tva ar efter dodsfallet. Trots detta anser forfattaren att det &r
bemdtandet som gar som en rod trad genom resultatet och da har det mindre betydelse vem det
ar som gor vad och var, det som fokus ligger pa ar hur det gors.

| samtliga artiklar gar det att utlasa att forskarna fatt etiskt godkannande utom i en (30). Denna
artikel ar dock peer reviewed, publicerad i en vetenskaplig tidskrift och har citerats av ett
flertal andra forskare i vetenskapliga artiklar och darfor har dven den inkluderats i denna
studie. Flera artiklar diskuterar intervjusituationerna som en svar tid for anhériga och
framhaller vikten av att visa foljsamhet och varsamhet som forskare (23-25, 27). Tre artiklar
delade dessutom ut information och kontaktuppgifter dit de kunde vanda sig om de ansag sig
behova ytterligare stdd (24, 27, 28).
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RESULTATDISKUSSION

Det forfattaren tar med sig mest ifran denna litteraturstudie kopplat till narstaendes upplevelser
ar att det inte ar nagot extravagant narstdende upplever sig behdva. Utan det &r just de
grundlaggande behov som vi alla tillfredsstaller dagligen som de narstaende behdver hjalp med
att uppfylla. Detta for att deras upplevelse av varden i livets slutskede ska vara positiv.

Det narstaende beskriver att de behover, till exempel information, narhet till patienten och att
bli sedd av personalen, kan kopplas till Maslow (15) och hans behovstrappa. Pa den andra
nivan aterfinns trygghet och medménsklig kontakt. Niva tre rymmer gemenskap och
tillnorighet. Detta ar nagot som de stravade efter att uppna tillsammans med patienten men
aven efterfragade ifran personalen. Vara behov beskrivs dven som beroende av kontexten.
Dessa manniskor tillbringar mycket av sin tid pa sjukhusen med den sjuka patienten.
Sjukhuset, miljon dar och personalen ar en mycket speciell kontext. Vardpersonalen kan inte
goémma sig bakom sjukhusets, avdelningens och sina egna rutiner utan maste narma sig varje
patient och narstaende med en lyhérdhet for vem den &r eftersom vara behov ar knutna till vem
vi ar(13).

Fossum (16) lyfter fram att vi kommunicerar bland annat for att tillfredsstélla vara behov.
Kommunikation &r émsesidigt och pagar standigt. Det betyder att all kommunikation har
betydelse, inte bara nér vi aktivt anvénder oss av den som ett redskap. Darfor &r det viktigt att
vi alltid tanker pa hur vi bemoter de nérstaende. De vill bli sedda som den individ de ar och de
vill att patienten skall bli sedd som den individ den &r. Detta &r nagot som gar som en rod trad
genom allt de narstaende sager. De beskriver att de behover fa tillgang till patienten, men aven
till personalen och till den kunskap och information som den har. Om dessa behov
tillfredsstalls verkade aven vara kopplat till hur personalen narmar sig den narstaende och
patienten for att ge detta.

Samtliga forfattare (16-18) som tagits upp under bemdtande i bakgrunden lyfter vikten av att
inse att métet med den narstaende ar asymmetriskt och det ar vardpersonalen som automatiskt
har Gvertaget. Detta framgar dven i denna studies resultat manga av de narstaende vagade inte
alltid sjalva begara den information de behovde, vagade inte sjélva ta initiativet till den kontakt
de behdvde med patienten, kénde sig 6verkorda av regler och rutiner och k&nde sig utanfor.
Enligt Holm (17) och studenterna i Croonas (18) avhandling ar det vardpersonalen som har ett
ansvar att beméta detta och gora det med respekt. Fossum (16) lyfter vikten av att inte glomma
vart kroppssprak som annars kan leda till att vardpersonalen dominerar éver den de talar med.
Narstaende behover fa ett individuellt bemdtande av vardpersonal som &r intresserad,
koncentrerad, lyhtrd och engagerad (16-18).

Ett par studier (24, 27) visade dven att personalen genom att saésom Holm (17) beskriver, visa
sitt engagemang och sitt satt att anvanda sin kunskap, kunde skapa en tillit hos de narstaende.
Holm (17) beskriver empati som en process och utifran de narstaendes upplevelse verkar det
som det ofta gar fel redan i forsta fasen, dar personalen behdéver visa upp ett genuint intresse,
da manga narstaende upplevt en brist pa uppmarksamhet och svarigheter att narma sig
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personalen. Att ha ett genuint intresse och engagemang i den ménniska man bemoter betonas
aven av Fossum (16) och Croona (18). Detta kan kanske kopplas till miljon och de yttre
pafrestningar som den medfor pa personalen. Den lyfts fram som bristfallig i nastan samtliga
artiklar av de narstaende och paverkar troligen dven personalen (23-30).

Den fysiska miljon ar det jag ser som svarast for sjukskoterskor att paverka i det dagliga
arbetet. Det som kan goras ar att halla de aspekter de narstaende lyft som bristfalliga i minnet
och forsoka minimera antalet flyttningar inom avdelningen, om mojligt hitta ett lugnt horn och
till exempel inte placera déende patienter jamte oroliga patienter och halla rent och snyggt.

Det tycks dven vara sa att de narstaende inte skiljer helt pa sin egen och patienternas
upplevelse av varden. Deras exempel handlar ofta om hur ndgon behandlade patienten och hur
detta fick dem att kanna sig. Detta bekraftar hur viktigt det ar att palliativ vard ar centrerad
runt bade patienten och den nérstaende eftersom den enas upplevelse paverkar den andres.
Vissa narstaende har kant sig vél informerade och val bemdtta och har med sig en positiv
upplevelse av palliativ vard inom sluten hélso- och sjukvard. Andra narstdende upplevde
svarigheter att fa information och brist pa uppmarksamhet, ofta fanns bada upplevelserna i
samma studie. Detta pekar aterigen pa vikten av att vara lyhord infor den méanniska som
sjukskoterskan har framfor sig. Aven om samspelet fungerade val med en narstdende &r det
troligt att det maste anpassas till nasta narstaende. Narstaende som inte kanner sig sedda och
bekraftade som individer ar inte forenligt med palliativ vard som den definierats av WHO (12)
och inte heller med de fyra hornstenar den bygger pa enligt SOU 2001:6 (11).

Tva studier (29, 30) visade pa att narstaende frenetiskt forsokte rattfardiga de brister de
upplevt. Kan det ligga nagot annat bakom? Ar det ett forsok att rattfardiga personalen eller ar
det ett forsok att skydda dem sjalva fran att vara obetydliga? Om det fanns andra faktorer som
ledde till att de inte fick det de behovde, betyder det att det inte var pa grund av att personalen
inte tycker att de var varda det. Aven detta kan kopplas till att bli sedd som en manniska, en
individ med ett varde. Det kan vara en strategi for att bemastra den kénsla det leder till om man
inte blir sedd

Ett forslag pa fortsatt forskning géller varfor vissa narstaende upplever att de inte blir sedda
som individer och inte k&nner sig bekraftade i motet med personalen trots att vi verkar ha en
liknande syn pa vad ett gott bemétande ar. En intressant forskningsfraga vore darfor: Hur tror
vardpersonalen att narstaende upplever situationen?

Slutsats

Resultatet i denna litteraturstudie pekar pa att narstaende upplever ett behov av att bli
behandlade med respekt och att bli inbjudna till att samverka med personalen. Bemdétande och
kommunikation &r tatt knutna till varandra och till vardpersonalens formaga att hjalpa till att
uppfylla narstaendes behov.
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Betydelse for omvardnaden

Sjukskoterskor kan pa ett effektivt satt méta narstaendes behov genom att aktivt narma sig
dem. Att ge information och titta till narstaende utan att de behover fraga och be om det borde i
langden spara tid och goéra det lattare for sjukskoterskorna att planera sin dag. | och med att
sjukskoterskan da jobbar forebyggande blir den inte plotsligt avbruten av nérstaende som har
manga obesvarade fragor eller ett stort behov av uppmarksamhet. Det signalerar dven ett
personligt intresse for den narstaende ifran sjukskoterskans hall.

Manga narstaende efterfragade information om néar patienten skulle do. Det ar essentiellt att
vara 6ppen och arlig. Vardpersonal bor direkt informera narstaende nar det anses vara en
mdjlighet att patienten ska do och vara mycket noggrann med att forklara hur omojligt det ar
att forutsaga nar det kommer att ske. Det ar dven viktigt att forklara vilka tecken det finns pa
att doden néarmar sig men att det, trots narvaro av dessa tecken, &r individuellt hur snabbt det
gar och att patientens tillstdnd kan pendla mellan bra och extremt daligt ett flertal ganger innan
den avlider.
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10-10-18 | End-of-life, Hospital, Family, English 37 24
Perception
10-10-18 | End-of-life, Hospital, Family, English 43 29, 30




Attitude to death

10-10-18

End-of-life, Hospital, Family,
Bereavement, Qualitative

English

8

25, 28

Samtliga ovanstaende s6kningar genomfordes dven med palliative care istallet for end-of-life
utan att tillfora nagot ytterligare.

Datum Sokord Avgransning Antal Referens-
traffar nummer

10-10-18 | End-of-life, Hospital, Relatives, | English 29 28, 30
Experience, Qualitative

10-10-18 | End-of-life, Hospital, Relatives, | English 38 24
Perception

10-10-18 | End-of-life, Hospital, Relatives, | English 9 25, 28
Bereavement, Qualitative

10-10-18 | End-of-life, Hospital, Relatives, | English 44 25, 28, 30

Attitude to death, Qualitative

Samtliga ovanstaende sékningar utfordes dven med palliative care istallet for end-of-life utan
att det tillférde nagot med ett undantag:

Datum Sokord Avgréansning Antal Referens-
traffar nummer
10-10-18 | Palliative care, Hospital, English 46 28, 29

Relatives, Experience,
Qualitative




Bilaga 2.
Artikeldversikt

Referens nummer: 23

Titel: Family experiences of palliative care in the acute hospital setting.

Forfattare: Dunne K, Sullivan K

Tidskrift: International Journal of Palliative Nursing.

Artal: 2000

Perspektiv: Det har i England rekommenderats att palliativ vard ska vara en integrerad del i
all klinisk verksamhet och tillganglig for alla patienter pa sjukhus.

Syfte/Problem: Fa forstaelse for upplevelsen hos familjer som genomgick den palliativa
fasen av sjukdom med sin narstaende pa ett akutsjukhus.

Metod: Vuxna anhoriga, som varit néra involverade i den palliativa fasen hos patienter
inkluderades i studien. Atta ostrukturerade djupintervjuer genomférdes innan mattnad
uppnaddes, spelades in och transkriberades. Déarefter tolkades materialet med
fenomenologi enligt Colaizzi’s sju steg.

Resultat: Familjemedlemmarnas behov av stéd uppfylldes inte och sjukhusmiljon i sig har
brister nar det galler palliativ vard. Smarta lyftes fram som det mest pafrestande
symptomet och lindrades inte tillrackligt. Familjemedlemmarnas upplevelse av
kommunikationen med vardpersonal var vitt skild fran mycket bra till mycket daligt
Svarigheten att kommunicera med den doende patienten lyftes aven fram.

Diskussion: Forfattarna diskuterar noga vikten av att lagga sin egen forforstaelse at sidan och
tolka endast det som sags. Resultatet validerades genom att ga tillbaka till
intervjudeltagarna. Resultatet diskuteras mot tidigare litteratur pd omradet som till stor del
Overensstammer med resultatet i denna undersékning.

Referens nummer: 24

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

Tidskrift: Palliative Medicine

Artal: 2006

Perspektiv: Tidigare forskning har visat att det &r tveksamt om lokala sjukhus i
Storbritannien har resurser att ge vard i livets slutskede. Denna studie ar del av en trearig
studie med syfte att utvardera hur lokala sjukhus ar involverade i vard i livets slutskede av
aldre patienter.

Syfte/Problem: Narstaendes uppfattningar efterfragades for att utvardera karaktaren och
kvalitén av vard i livets slutskede pa lokala sjukhus.

Metod: Data insamlades mellan 2002 och 2004 pa sex sjukhus. Familjemedlemmar till
patienter dver 65 ar som avlidit pa ett av sjukhusen sex till tolv manader tidigare
kontaktades via brev. 99 narstaende identifierades och 51 semistrukturerade intervjuer
genomfordes i familjemedlemmars, spelades in och transkriberades. Datan tolkades
kvalitativt, delar av transkriptionen lastes och kodades for att hitta empiriska kategorier



for fenomen relaterade till forskningsfragan. Darifran utvecklades ett system for kodning
av de tva forskarna som godkandes av de dvriga i forskningsteamet och applicerades pa
resterande transkriptioner.

Resultat: Familjemedlemmar var generellt néjda med varden de och den déende patienten
fatt. Positiva aspekter som lyftes fram handlade om narheten till sjukhuset. Den trevliga
miljon och att de pa grund av just narheten fick en relation till vardpersonalen som var
sérskilt betydelsefull i livets slutskede. Trots den positiva attityden lyftes ett par
svarhanterliga omstandigheter fram. Hur of6rutsagbar doden ar. Mycket arbete pa
avdelningen utfordes inte av sjukskaoterskor vilket ansags leda till en varierande kvalitet.
Nagra narstaende anmarkte pa att ljudnivan ofta var hog.

Diskussion: Studiens begransningar diskuteras med bakgrund av den lilla urvalsgruppen och
att enbart ett fatal sjukhus representeras. Resultatet diskuteras och enkla forslag till
forbéattringar ges.

Referensnummer: 25

Titel: "No control whatsoever”: end-of-life care on a medical teaching unit from the
perspective of family members.

Forfattare: Workman S, Mann O E.

Tidskrift: QJM — an international journal of medicine

Artal: 2007

Perspektiv: Manga dor inlagda pa sjukhus. Trots detta utvéarderas inte vard i livets slutskede
rutinmassigt. Det finns bade moraliska och praktiska skél till att arbeta for att forbattra
denna del av varden. Har kan patienters och narstaendes upplevelser ge véagledning.

Syfte/Problem: Identifiera omraden for forbattring nar det galler att ge vard i livets slutskede
av hog kvalitet.

Metod: Narstaende kontaktades via brev sex till atta manader efter patientens dod.
Narstaende till patienter som vardats <48 timmar exkluderades. Det gjorde dven
narstaende vars familjeldkare inte ansag att de borde inbjudas att delta. Sex narstaende
anmalde intresse och intervjuades i hemmet. Semistrukturerade intervjuer anvandes dar
deltagarna forst fick beréatta om sin upplevelse och sedan féljdes beréattelsen upp med mer
specifika fragor. Datan analyserades i tre steg av huvudférfattaren och en
forskningsassistent. Materialet lastes i sin helhet och sedan identifierades huvudteman fran
den narrativa delen av materialet. Till sist jamfordes de olika intervjuerna med varandra
och resultatet presenterades for 6vriga i forskningsteamet.

Resultat: Fyra teman som representerar omraden for forbattring framkom. Det forsta var
kommunikation om déende och déden. Nummer tva var palliativ kontra kurativ vard da
narstaende uppfattade det som att man gav upp helt om man overgick till palliativ vard.
Det tredje temat var att narstaende till patienter som dog pa en intensivvardsavdelning var
mycket nojda med varden. Det sista temat handlade om vard efter doden for narstaende.

Diskussion: Begransningarna med studien diskuteras med fokus pa urvalet och ur det kan ha
vinklat resultatet. Resultatet diskuteras mot bakgrund av tidigare forskning och forslag pa
forbéattringar ges.



Referensnummer: 26

Titel: Views of relatives, carers, and staff on end of life care pathways.

Forfattare: Jackson A, Purkin J, Burnham E, Hundt G L, Blaxter L.

Tidskrift: Emergency nurse

Artal: 2010

Perspektiv: Tidigare forskning visar att manga doende flyttas till sjukhus de sista dagarna av
sitt liv och kommer da till akutavdelningar som inte & amnade for vard i livets slutskede.
2008 lanserades en strategi for att implementera ett patient centrerat synsétt for att skapa
kontinuitet i varden i livets slutskede. Detta ar inte helt latt att astadkomma pa en
akutavdelning.

Syfte/Problem: Deltagarna uppmuntrades att beskriva patientens upplevelse av vard i livets
slutskede och hur och varfor beslut fattades.

Metod: Patienter som avlidit inom 48 timmar efter ankomst mellan oktober 05 och september
06 identifierades, plotsliga och oférutsedda dddsfall exkluderades. Kliniska konsulter som
inte haft nagon kontakt med dessa patienter avgjorde om intagningen pa sjukhuset varit det
ratta for patienten eller om de kunnat vardats battre pa en alternativ instans. De patienter
vars behov kunde motts béttre utanfor sjukhuset inkluderades i studien. Demografiska och
medicinska data samlades in och analyserades kvantitativt. Semistrukturerade intervjuer
utfordes med narstaende till patienterna i deras hem. Aven sjukvardspersonal intervjuades.
Intervjuerna spelades in, transkriberades och analyserades med hjélp av NVivo 7.0
mjukvara for kvalitativ analys. Flera medlemmar i forskningsteamet l&ste samma intervjuer
och identifierade teman som sedan kodades av forskaren.

Resultat: Avskildhet var ett tema som framkom, bade narstaende och personal ansag att
sjukhusmiljon hade brister, i synnerhet brist pa avskildhet. Oforutsagbarhet var nasta tema
som handlade om hur oforutsagbar déden och déendet &r och den anger det ledde till om
narstaende missade tillfallet att vara narvarande vid doden. Omhandertagande av de
narstaende var det tredje temat och handlade om hur viktigt det var for de narstaende att de
fick ett lyhort omhéndertagande &ven efter dodsfallet. Det fjarde temat var organisatoriska
problem och lyftes av personalen. Bibehalla kommunikationen var tema fem och beskrev
vikten av att uppratthalla kommunikationen. Det sista temat var atkomst till akutvard och
handlade om varfor patienten flyttats till sjukhuset.

Diskussion: Orsaker till att patienter i onddan skickas in till sjukhus diskuteras, narstaende
som inte far ett tillrackligt stod lyfts fram som en viktig del. Vikten av att personal pa
akutsjukhusen utbildas i vard i livets slutskede samt omhéandertagande av de nérstaende
efter en forlust beskrivs som viktig da vissa viljer att sluta sitt liv pa sjukhus eller kommer
in som akutfall.

Referens nummer: 27

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

Tidskrift: Mortality

Artal: 2010

Perspektiv: Studier har visat att majoriteten av tillfragade pa Irland skulle foredra att do i



hemmet. Trots detta dor manga pa sjukhus dar deras behov inte tacks av den vardkultur
som harskar. Samtidigt visar studier att narstaende till patienter som détt pa sjukhus ar
dvervagande nojda. Dodsdgonblicket har tagits 6ver av tekniska framsteg, men diskuteras
aven ur ett historisk och kulturellt perspektiv.

Syfte/Problem: Att avgora om dddsdgonblicket fortfarande har en signifikant betydelse och
vad som paverkade denna upplevelse positivt eller negativt for narstaende.

Metod: Familjemedlemmar som varit narvarande vid patientens dod under en sexmanaders
period kontaktades av en forskare innan dodsfallet och intervjuades efterat. Nitton familjer
rekryterades och femton intervjuer genomférdes i hemmet inom tva veckor efter
dodsfallet. Intervjuerna spelades in och transkriberades. Anteckningar fordes under
intervjuerna. Materialet lastes och kodades forst individuellt av bada forskarna. Darefter
analyserades materialet vidare av forskarna tillsammans for att identifiera framtrddande
koder, teman eller koncept. Tematiska kategorier som omfattade liknande koder hérleddes
sedan. For att undvika bias kontrollastes en del av materialet av en oberoende konsult.
Mattnad uppnaddes efter femton intervjuer.

Resultat: Narstaende beskrev detaljerat hur de upplevt dodsogonblicket. Vad de sjalva gjorde
och vad personalen gjorde. Utover beskrivningen av dodségonblicket framkom ytterligare
fyra teman ur materialet. Sjukhuset som en plats att do pa, kommunikationens kvalitet,
lage inom sjukhuset och attribut hos personalen.

Diskussion: Resultatet diskuteras mot den motsagelsefulla bakgrunden av tidigare forskning
om sjukhusddden som dalig. Kommunikation lyfts fram nagot fundamentalt fér denna
vard.

Referens nummer: 28

Titel: Palliative care of First Nations people. A qualitative study of bereaved family members.

Forfattare: Kelly L, Linkewich B, Cromarty H, St Pierre-Hansen N, Antone I, Gilles C.

Tidskrift: Canadian Family Physician.

Artal: 2009

Perspektiv: Studien utférs mot en bakgrund av tidigare forskning samt begreppen kultur och
kommunikation och hur skillnader héari kan forsvara for narstaende och patienter som
vardas pa sjukhus i livets slutskede.

Syfte/Problem: Att forsta tvarkulturell sjukhusbaserad vard i livets slutskede ur nérstaende
aboriginers perspektiv.

Metod: Semistrukturerade intervjuer genomfordes med 10 narstaende. Urvalet begransades
av att deltagarna maste bo i narheten av Sioux Lookout eller vara pa besok. Intervjuerna
genomfordes pa engelska. Datan tolkades med fenomenologi av fyra forskare individuellt
och resultatet diskuterades med deltagarna i studien.

Resultat: Kommunikation var det tema som diskuterades mest ingdende och innefattade
kommunikation med eller mellan lakare, familjen och tolkar. Det andra temat omvardnad
var de narstaende éverlag néjda med och det sista temat som lyftes fram var miljon vilken
visade sig viktig och inte helt anpassad for aboriginernas sorgeprocess.

Diskussion: Resultatet bekraftar till stor del tidigare forskning. Studiens begransning
diskuteras med betoning pa det lilla och loka urvalet. Det ar dven oklar om resultatet



skulle ha paverkats om aven icke-engelsktalande aboriginer hade intervjuats.

Refernsnummer: 29

Titel: “All the services were excellent. It is when the human element comes in that things go
wrong’: dissatisfaction with hospital care in the last year of life

Forfattare: Rogers A, Karlsen S, Addington-Hall J.

Tidskrift: Journal of Advanced Nursing

Artal: 2000

Perspektiv: | bakgrunden problematiseras utvarderingen av patienters tillfredsstéllelse med
varden, Coyles kvalitativa forskning tas upp. Tidigare forskning visar att manga ar nojda
med varden i allmanhet men visar dven pa brister just inom sjukhusvard.

Syfte/Problem: Faststélla orsaker till missnje med sjukhusbaserad vard under det sista
levnadsaret.

Metod: Materialet var en del i en randomiserad kontrollerad studie for att jamfora intervjuer
och enkater som utvérdering av varden. Ett randomiserat urval anvandes, anhoriga till
patienter som détt i cancer och vars dod registrerats av nagon som bodde i distriktet
mellan juli 95 och juni 96. Ett introduktionsbrev skickades till den som registrerade doden
sju manader efter dodsfallet med en inbjudan att delta i studien. En enkaét skickades till
tva tredjedelar av deltagarna med bland annat 14 6ppna fragor. Svaren pa fragorna skrevs
in i en databas och analyserades med innehallsanalys. Innehallet delades in i teman och
kategorier. Detta gjordes individuellt av bada forskarna. Vid delade meningar diskuterade
de och enades om en tolkning. QSR NUD*IST4 anvandes som hjalpmedel.

Resultat: 59 procent av de som besvarade enkéten skrev minst en negativ kommentar. Trots
detta var man i allmanhet néjd med varden. De kategorier som véxte fram ur materialet
var missndje med kommunikationen: prognos, Missnéje med att fa information, Missndje
med kommunikation mellan akut och kommunal sjukvard, Missndje med personlig vard,
Missndje med byrakrati, Missndje med fordrojd eller sen diagnos, Missnoje med
medicinska interventioner och missndje med sjukhusmiljon.

Diskussion: Studiens reliabilitet och validitet diskuteras samt dess begransningar. Resultatet
diskuteras mot bakgrund av Coyles forskning.

Referens nummer: 30

Titel: Improving End-of-Life Care: Gathering Suggestions From Family Members.

Forfattare: Pierce S F

Tidskrift: Nursing forum

Artal: 1999

Perspektiv: Tidigare forskning har visat att bade patienter och familjemedlemmar upplever
forlorad kontroll och k&nner sig 6vergivna vid doendet, sérskilt i en sjukhusmiljo.

Syfte/Problem: Beskriva familjemedlemmars reaktioner av att ha upplevt en narstaendes dod
pa ett universitetssjukhus. Genom att se upplevelsen genom deras 6gon hoppades
vardpersonal fa nya insikter, som kunde végleda dem och deras institutioner i att erbjuda
en forbattrad vard till déende patienter.

Metod: 194 avlidna identifierades och av dem valdes 75 slumpmassigt ut. Deras anhdriga



kontaktades via brev. 29 familjemedlemmar, atta man och tio kvinnor i aldrarna 30-80 ar
deltog i djupintervjuer. Intervjuerna spelades in, transkriberades och delades in i enkla
passager som sorterades i distinkta teman. Dessa teman och illustrerande citat granskades
igen och sorterades med hjélp av McCrackens konstant jamforande metod.

Resultat: Gemensamma aterkommande upplevelser delades in i enskilda individers paverkan
och ihallande anger och sorg. Bekymmer och forslag var de andra tva teman som
framkom. Bekymren kom sig av det rutinstyrda system man befann sig i och den paverkan
det hade pa individer. Deltagarna kom aven med forslag pa hur man kan forbattra de
negativa effekterna systemet har pa individen.

Diskussion: Resultatet diskuteras mot brister som tidigare konstaterats.

Referens nummer: 31

Titel: Family experiences of hospital end-of-life care in Switzerland: An interpretive
phenomenological study.

Forfattare: Spichiger E

Tidskrift: International Journal of Palliative Nursing

Artal: 2009

Perspektiv: Studien ar del i en stOrre studie som undersoker patienters och familjers
upplevelser av vard i livets slutskede pa sjukhus och utférs mot en bakgrund av tidigare
forskning pa omradet.

Syfte/Problem: Att utforska familjemedlemmars upplevelser av sjukhusbaserad vard i livets
slutskede.

Metod: Urvalet gjordes genom att tio patienter ombads vélja ut en narmast anhorig. Sju
kvinnor och tre méan i dldern 41-82 ar intervjuades med 6ppna fragor som spelades in och
transkriberades. Deltagande observationer inkluderades ocksa. Den fenomenologiska
dataanalysen startade sa fort text fanns tillgangligt och pagick parallellt med
datainsamling. Nér en intervju var grundligt analyserad jamférdes och kontrasterades den
mot dvrigt material. Darefter lastes materialet i sin helhet med fokus pa gemensamma
teman. | en rorelse mellan intervjuer och gemensamma teman utvecklades teman och
subteman vidare. Tolkningen diskuterades med andra doktorander.

Resultat: Det framkom att familjemedlemmar led sjélva av att se sina narstaende uppleva
symptom. Beroende pa hur de blev bemétta pa avdelningen kande de sig integrerade eller
icke-integrerade. Familjens omsorg om patienten innefattade dels att patienten och dennes
behov kom férst men aven familjemedlemmar som vardgivare, vilket kunde innebéra allt
fran att halla patienten sallskap till att aktivt delta i eller ta 6ver den personliga varden.
Till sist fick det stora konsekvenser for familjemedlemmarna. Aven deras liv blev satt pa
sparlaga och deras vardagsvarld forandrades.

Diskussion: Resultatet diskuteras mot tidigare forskning som till stor del stdammer éverens.
Aven studiens begransningar diskuteras



