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Bakgrund: Berittelsen om en doende minniska innefattar ofta dven tillgivna
nérstaende. Att arbeta inom varden kan ofta innebéra att méta doende patienter och
deras nirstaende. Sedan doden institutionaliserades har doendet blivit nagot
frimmande och undanskymt.Detta medfor att nirstaende till doende patienter kan
kédnna att de saknar kompetens och formaga att hantera situationen. I sjukskoterskors
ansvar ingar det att mojliggora for néirstaende att vara delaktiga i varden. Syftetvar
att beskriva nérstaendes informationsbehov gillande déden och doendet. Metod:
Litteraturoversikten bestar av elva vetenskapliga artiklar fran Australien, Kanada,
Kina, Nederldnderna, Norge, Portugal, Spanien, Storbritannien, Sverige och USA.
Resultatet delades in 1 fyra huvudteman; 6nskad information, hur information bor
ges, effekter av 6nskad information, samt effekter av utebliven eller oonskad
information. Onskad information giller virdrelaterade fakta och information om
dodsprocessen. Informationen bor ges i tid, framforas med kénsla, vara anpassad till
format, nirstaendes kunskapsniva och emotionella tillstand.Effekter av 6nskad
information #r att nédrstaende har ldttare att fatta beslut, kdnner sig mer férberedda,
men framfor allt kdnner de att de inte star ensamma. Detta mojliggor for dem att
delta om de sa onskar, vilket kan leda till flera positiva effekter. Effekter av utebliven
eller oonskad information &r att nirstaende kinner att de inte forstar vad som hiander
och kan uppleva att de star ensamma. Utebliven eller oonskad information kan dven
leda till 6kad sarbarhet, negativa kénslor, risk for ohdlsa samt att de gar miste om
mojligheten att nirvara vid den sjukes dod. Diskussion: En stor del av de effekter av
onskad information som tas upp i resultatet kan hérledas till begreppen begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet. Darmed kan slutsatsen dras att nirstaende kan
uppleva KASAM, édven i den sjukes terminala skede.

Nyckelord: Ndrstaende, palliativ vard, terminalvard, upplevelse, information.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Berittelsen om en doende ménniska innefattar ofta dven tillgivna nérstaende. Vi som
skrivit denna uppsats har sjédlva varit med om att vara nirstaende till en déende
person och vet hur det kan vara att sta utan tillracklig information och dédrmed kénna
sig oforberedd pa dodens intrdde. Vi anser att ndrstaende skall kunna vara med sina
dlskade in till slutet om de sd onskar. Som sjukskoterskor vill vi kunna hjédlpa dem
gora detta utan att de ska behova kinna sig rddda och forvirrade pa grund av
bristande information.

Var uppfattning ir att den teknologiska utvecklingen i dagens samhille har bidragit
till att manga ménniskor har en orealistisk forhoppning om bot och ett fornekande av
doéden som en realitet. Detta kan ha lett till en brist pa insikt om doden som en viktig
del av en ménniskas liv. Déden som forr var nagot naturligt verkar idag ha blivit
nagot fraimmande.

Att arbeta inom varden kan ofta innebira att mota doende patienter och deras
narstaende. Enlig var erfarenhet dr den terminala fasen en tid somfor de flesta
nérstaende priglas av osidkerhet. Vi har en forhoppning om att denna
litteraturdversikt ska generera 6kad kunskap om nérstaendes informationsbehov och
att denna kunskap skall leda till en bittre forstaelse for nérstaendes situation samt
bidra till 6kad sidkerhet samt trygghet i sjukskoterskerollen.

BAKGRUND

BEGREPP

Nirstaende

I socialstyrelsens termbank definieras ndrstaende som en”’person som den enskilde
anser sig ha en néra relation till”(Socialstyrelsen, 2004). Begreppet associeras till en
enda person,men det kan vara flera, saisom exempelvis en familj. Det behover inte
nddvindigtvis foreligga blodsband utan det kan lika giirna vara en granne eller en
vian(Andershed, 2004).

Undervisning kontra information

Undervisning innebér att skapa fordndring i forhallningssitt, kunskaper, beteenden
och férmagor. Inom omvardnad anvinds olika uttryck for den pedagogiska
verksamhet som riktas till patienter och deras nérstaende. Det handlar ofta om
radgivning, vigledning eller information (Kérner, 2009). Information som begrepp
kan bade betyda innehall och fakta, men ocksa vara ett sitt att kommunicera, genom
att man ger information (Tingstrém, 2009).

KASAM

Begreppet kinsla av sammanhang, eller KASAM som det forkortas, utvecklades
1970 av den medicinske sociologen Aaron Antonovsky (1923-1994). Vid det
tillfallet hade Antonovsky genomfort en studie pa hur olika kvinnor i Israel
anpassade sig till klimakteriet. Det visade sig att kvinnor som varit med om
traumatiska hiandelser i sitt liv sasom exempelvis krig och/eller vistelse i
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koncentrationsldger, trots detta hade en tillfredsstdllande psykisk hilsa. Detta ledde
till att Antonovskys forskning dndrade inriktning och begreppet KASAM vixte
fram.(Antonovsky, 2005)

KASAM definieras som “’en global hallning som uttrycker i vilken utstrickning man
har en genomgripande och varaktig men dynamisk tillit till att ens inre och yttre
varld ar forutsdgbar, och att det finns en hog sannolikhet for att saker och ting
kommer att ga sa bra som man rimligen kan forvinta sig.”(Antonovsky, 2005, s. 17).
Ett annat sitt att forklara det pa dr att en persons formaga att hantera pafrestande
situationer paverkas av personens generella instillning till sitt eget liv.

Begreppet innefattar tre bestandsdelar: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet,
som ocksa kan oversittas med “jag vet, jag kan, jag vill.”(Nilsson, 2002). Med
begriplighet (jag vet), asyftar Antonovsky en manniskas formaga att forsta hiandelser
som drabbar en sjilv eller nagon i sin omgivning. Det ror sig om i vilken
utstrickning ens omviérld uppfattas som begriplig istéllet for otydlig eller oforklarlig
(Langius-Eklof, 2009; Antonovsky, 2005).

Hanterbarhet (jag kan), handlar mer om hur en minniska upplever bade sin formdga
att hantera olika héndelser och sina resurser att hantera dem. Antingen uppfattas
resurserna tillrickliga eller inte. Uppfattas resurserna som tillrdckliga ir det mindre
risk att en ménniska upplever sig sjilv som ett offer(Langius-Ek16f, 2009;
Antonovsky, 2005).

Meningsfullhet (jag vill) speglar betydelsen i att vara delaktig. Detta ir
motivationselementet i KASAM — en pafrestning eller utmaning ér virda
engagemang och energi om man som drabbad kan kinna meningsfullhet i situationen
(Langius-Eklof, 2009; Antonovsky, 2005).

PALLIATIV VARD

Virldshélsoorganisationens definition av palliativ vard fran ar 2002lyder: "Palliativ
vard bygger pa ett forhallningssétt som syftar till att forbéttra livskvaliteten for
patienter och familjer som drabbas av problem som kan uppsta vid livshotande
sjukdom. Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig upptickt,
noggrann analys och behandling av smérta och andra fysiska, psykosociala och
existentiella problem.” (Nationella Radet for Palliativ Vard, 2006)

DET TERMINALA SKEDET

Terminal kommer fran latinets terminalis, som i sin tur hirstammar fran ordet
terminus, som betyder grins eller dnde. Terminalvard dr darmed vard i livets yttersta
slutskede (Lindskog, 2008). Detta &r ett skede i den palliativa varden, som dven
bendmns den sena palliativa fasen. I dessa livets sista dagar dr vardbehovet i stort sett
likadant oavsett diagnos (Lindgqvist & Rasmussen, 2009).

SYNEN PA DODEN OCH NARSTAENDES ROLL

Forr i vdrlden, under det gamla bondesamhiillet, sags doden som en naturlig del av
livet. Medelaldern var vid denna tid mycket ldgre 4n idag, barnadodligheten hog och
infektionssjukdomar vanliga. De allra flesta dog 1 hemmet och av den anledningen
var saledes doden nagot som de flesta kom i kontakt med redan vid ung alder.
Nyheten om en bortgang var en angeldgenhet for alla och spreds snabbt 6ver bygden.
Samhaillet priaglades under denna tid starkt av kyrkan och detta avspeglades dven i
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hur doende, dod och sorg behandlades (Jakobsson, Andersson& Ohlén, 2009). Vid
tiden fore andra virldskriget var det vanligast att sjuka och doende vardades av
nérstaende i det egna hemmet. I efterkrigstiden, nir urbaniseringen 6kade och flera
kvinnor tog tjinst utanfér hemmet, flyttades ansvaret av sjuka och doende i hogre
grad 6ver pa samhillet. Ar 1956 grundades socialhjilpslagen som innebar att
nérstaende inte ldngre enligt lag var skyldiga att ta hand om sina anhoriga. Den forsta
lagen, som kom till for att stodja dem som vardar nérstaende, grundades 1980 och
innebdr att de har rétt till stod och avlastning (Carlsson & Wennman-Larsen, 2009).

I och med industrialiseringen kom ddendet och dirmed dven doden att flytta fran
hemmen och vardagslivet och in till olika vardinstitutioner. Detta har medfort att
synen pa doden har kommit att forandras och idaguppfattas den som nagot
frimmande och undanskymt - doden har institutionaliserats(Jakobsson et al., 2009).

De flesta dodsfall i Sverige beror pa en obotlig sjukdom de levt med under en ldngre
tid (Lindqvist & Rasmussen, 2009).Jakobsson(2007) har undersdkt vardmonster vid
livets slutskede och bland annat kommit fram till att ar 2001 var den vanligaste
platsen for doden pa sjukhus (47 %), den nist vanligaste var sdrskilt boende (42 %),
foljt av det egna hemmet (9%) samt hospice och andra platser (2%).

Att vardas inom det vardkontext, som ett sjukhus &r, innebér ofta att patienter och
nérstaende hamnar i andra rummet pa sa vis att vardpersonalens inflytande ofta kan
komma att dominera dver enskilda patienters uppfattning om sin situation. En
sjukhussidng kostar pengar och detta kan ofta leda till en diskrepans mellan
omvardnadsideal och ekonomiska resurser. Vardpersonalens kunskaper inom olika
omraden avgor deras ansvar och position, dir den med medicinsk kunskap dr den
som tilldelas storst ansvar och flest befogenheter. Pa sjukhus &r dessutom bade
spraket och den rent fysiska miljon med alla apparater svarforstaeliga for patienter
och nérstaende som dr pa frimmande mark, medan personalen dr pa hemmaplan
(Lidén, 2009). Tack vare den 6kade kunskapen om palliativ vard har dock varden av
doende forandrats mycket pa sjukhusen de senaste decennierna. Bland annat har det
skett en attitydfordndring till doende patienter och symtomlindringen har fordndrats
till det béttre (Socialstyrelsen, 2005a).

Vidare beskriver Lidén (2009) att nir varden sker i det ordinéra boendet skapas en
annorlunda vardkontext. Dir &r det personalen som &r pa frimmande mark och
patienterna och nirstaende pa hemmaplan. I socialstyrelsens rapport ”Var dor de
dldre — pa sjukhus, sérskilt boende eller hemma?” (Socialstyrelsen, 2005a) beskriver
forfattaren att vard i hemmet bedrivs av personal fran kommun eller landsting och
innebér kontinuitet, teamarbete dygnet runt och symtomkontroll. Lidén (2009)
skriver angaende vardansvar vid vard i hemmet, att ansvaret ligger huvudsakligen pa
patienterna sjélva eller deras nidrstaende. Darfor dr det viktigt att det skapas ett slags
partnerskap mellan personal och patient och nirstaende, ett partnerskap som bygger
pa jamlikhet och respekt. Liknande information star i nyss nimnda rapport fran
Socialstyrelsen, dir forfattaren beskriver vikten av kommunikation mellan personal,
patient och nérstaende (Socialstyrelsen, 2005a). Vard i hemmet dr en komplex
situation, dér det inte bara dr de medicinska aspekterna som ska beaktas utan dven
sociala och ekonomiska faktorer samt den fysiska vardmiljon. Dér dr inte bara
sjukvardskompetensen viktig, utan @ven att vardpersonalen skaffar sig kunskap om
hur patienterna dr som person. Till hjélp har vardpersonalen patienters hemmiljo, dér
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pusselbitar kan himtas for att kunna bilda sig en uppfattning om patienternas
livsvirld(Lidén, 2009).

Pahospice vardas enbart obotligt sjuka (Socialstyrelsen, 2006). Oftast har patienter
dér cancersjukdomar, men det forekommer dven andra diagnoser sasom exempelvis
neurologiska sjukdomar.Inom hospicefilosofin finns en strivan att inte enbart lindra
den fysiska smértan, utan dven den psykiska, sociala och andliga (Socialstyrelsen,
2005a).Genom personalens kompetens och flexibilitet samt olika insatser av
volontirer utformas vardmiljon sa att den préglas av livet och det som lever
(Socialstyrelsen, 2006).

NARSTAENDES UPPLEVELSER

Jakobsson et al. (2009) tar i boken “Omvardnadens grunder: Perspektiv och
forhallningssitt” upp institutionaliseringen av doden och hur den har lett till att
manga tvivlar pa sin kompetens niar det kommer till att prata om doden och att mota
den pa ndra hall. De refererar dven till en studie som undersokt vilka upplevelser
som #ldre som vardat sina nérstaende hade fran tiden vid livets slutskede. Dar
berittar informanterna om hur de i manga situationer ként sig radvilla samt att de
upplevt en férlamande kénsla infor att std ensamma och hjilplosa utan formaga att
kunna hantera frigor som dok upp. Aven Milberg, Strang och Jakobsson(2004)
beskriver nirstaendes kénsla av hjidlploshet, men ocksa kénslor av maktloshet, och att
dessa tva kinslor ofta hérror fran de nirstdendes uppfattning om den sjukes lidande
och borttynande. De intervjuade nirstaende i artikeln av Jakobsson et al. (2009)
uppger att de hade bristande kunskap om tecken pa att doden var nira och att de
Onskat att de fatt denna information sa att de hade kunnat forbereda sig.

Att forbereda nérstaende infor/pa den sjukes dod dr en viktig komponent av den
palliativa varden. Vardpersonal far inte foranledas att tro, att nirstaende vars dlskade
varit sjuk ldnge av den anledningen skulle haft tillrackligt med tid att forbereda sig.
Att vara forberedd avgors inte av durationen eller intensiteten av varden utan snarare
om nirstaendes uppfattning om att vara redo for den sjukes dod.Forberedelse som
innefattar manga dimensioner kan dessutom betyda olika saker for olika nérstaende.
Exempelvis kan det vara att veta vilka tecken och symtom som &r att férvanta under
den terminala fasen (medicinsk dimension), att kunna diskutera sorg och kénslor
samt uppritthalla relationer (psykosocial dimension), att be och prata om meningen
med doden (andlig dimension) samt att planera begravning (praktisk dimension)
(Hebert, Prigerson, Schulz & Arnold, 2006).

Termen “preparedness” (som forfattarna fritt oversatt till att vara
forberedd/forberedelse) har aldrig till fullo definierats eller konceptualiserats. Inom
litteraturen cirkulerar flera begrepp som kan relateras till att vara forberedd
exempelvis anticipatorygrief, prognostication, deathacceptance, men dessa begrepp
kan dock aldrig ses som synonymer till att vara forberedd. Exempelvis kan nimnas
att som nérstaende &r det ofta otillrickligt med att fa reda pa den sjukes prognos for
att kognitivt och emotionellt kunna forbereda sig, &ven om prognosen &r en viktig
komponent av forberedandet. Att nirstaende accepterat att den sjukes dod dr
oundviklig behover heller inte innebéra att de dr forberedda (Hebert et al., 2006).

Att nérstaende inte #r forberedda pa den sjukes bortgang kan bero pa att
informationen de erhaller 4r inadekvat och inte har anpassats. Det kan ocksa
paverkas av flera andra faktorer exempelvis religiosa forestédllningar och praxis,
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forklaringsmodeller bakom sjukdom, kulturella forestédllningar, overtygelser om dod
och doende etc. Da nirstaende uppfattar situationen som oforutsdagbar och kédnner sig
otrygga i sin forstaelse, vilket ofta ar fallet nir de kinner sig oforberedda, kan de ha
svart att finna mening i sjukdomsrelaterade hiandelser (Hebert et al., 2006).

SJUKSKOTERSKORSANSVAR
I kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005b) star
det géllande bemotande, information och undervisning att sjukskoterskor ska:

— Ha formaga att kommunicera med patienter, néirstdaende, personal och andra pa
ett respektfullt, lyhort och empatiskt sditt.

— I dialog med patient och/eller ndirstaende ge stod och vigledning for att
maojliggora optimal delaktighet i vdard och behandling.

— Informera och undervisa patienter och/eller néirstaende, savdl individuellt som i
grupp med hdnsyn tagen till tidpunkt, form och innehall.

— Forvissa sig om att patient och/eller ndirstaende forstar given information.

— Uppmdrksamma patienter som ej sjilva uttrycker informationsbehov eller som
har speciellt uttalade informationsbehov.

(Socialstyrelsen, 2005b, s. 11)

BRYTPUNKTER INOM PALLIATIV VARD

Palliativ vard kan paga under kort eller lang tid. For att det multiprofessionella
teamarbetet ska fungera och patient och nirstaende ska kénna sig trygga,ar det viktigt
att alla i vardteamet har en gemensam hallning och gemensamma mal med varden
och behandlingen. For att mojliggora detta dr det viktigt att alla inblandade &r
medvetna om var i forloppet patienten befinner sig (Eckerdal, 2008). Forloppet inom
palliativ vard brukar delas in i olika faser som foregas av brytpunkter. Den forsta
brytpunkten &r vid det tillfille nér patienten far reda pa att han/hon lider av en obotlig
och livshotande sjukdom. Den andra brytpunkten intrider nir patienten inte lingre
klarar att ta hand om sig sjalv och den tredje infaller nir det ar otvetydigt att
patienten bara har nagra dagar eller timmar kvar att leva (Lindqvist & Rasmussen,
2009).

I livets slutskede finns alltid en risk att patienten ska do plotsligt, &ven om det &r
vanligare att det sker langsamt genom att de livsnodviandiga kroppssystemen, det
respiratoriska, kardiovaskuldra, gastrointestinala, renala och centrala nervsystemet,
successivt forsdmras och ett efter ett upphor att fungera. Nér ett av systemen
forsdmras eller upphor att fungera, orsakar det foljder i de andra systemen da de alla
samverkar med varandra (Hanratty & Higginson, 1997). Det dr omgjligt att med
precision forutsdga nar doden kommer att intriaffa. Daremot finns det karakteristiska
tecken som #r vanligt forekommande nar doden &r nira forestaende (Christoffersen
& Gamborg, 1997).



PROBLEMFORMULERING

Sedan doden institutionaliserades har doendet blivit nagot frimmande och
undanskymt.Detta medfor att nérstaende till doende patienter kan kénna att de saknar
kompetens och formaga att hantera situationen (Jakobsson et al., 2009).1
sjukskoterskors ansvar ingar det att mojliggora for nirstaende att vara delaktiga i
varden. Det ér darfor viktigt att skapa en bild av nirstaendes informationsbehov
gillande det terminala skedet, for att kunna ge adekvat information, att mojliggora
optimal delaktighet i omvardnaden samt hjilpa nirstaende att forebereda sig for den
sjukes dod.

SYFTE

Syftet &r att beskriva nérstaendes informationsbehov gillande doden och doendet.

FRAGESTALLNINGAR
— Vilken information 6nskar nirstadende om doden och déendet?
— Hur bor information ges?
— Vilka effekter far onskad information?
— Vilka effekter far utebliven eller oonskadinformation?

METOD

Med tanke pa att examensarbetet #r pa kandidatniva och att tidsramen &r kraftigt
begrinsad var valmojligheterna av modell fa. Eftersom malet med detta
examensarbete var att kartligga kunskapsldget inom ett problemomrade och ett
strukturerat arbetssitt efterfragades, valdes den modell som bést levde upp till detta -
modellen litteraturoversikt (Friberg, 2006a).

LITTERATURSOKNING

Som primér informationskélla har databasen Cinahl anvints, da den i forsta hand
fokuserar pa omvardnadsrelaterade artiklar och denna uppsats har ett omvardnads-
vetenskapligt fokus. PubMed, som istillet fokuserar pa medicinrelaterade artiklar,
har ocksa anvints. Under sokningarna i PubMed framkom det att soktraffarna dar i
stort sett var desamma som de i Cinahl. D4 ett rimligt antal artiklar valts ut,
avslutades sokningen.

Under processens gang har ett flertal olika sokord fluktuerat. I den inledande
litteratursokningen testades flera olika sokord ostrukturerat var for sig samt i olika
kombinationer. Dels for att fa en uppfattning om vad som fanns publicerat inom
omradet och dels for att fa inspiration om vedertagna begrepp, som andra forfattare
anvint sig av. For att vara sikra pa att fa med alla relevanta sokord tillimpades dven
svensk MeSH.

De termer for narstaende som verkade vara de mest frekvent anvénda var relative,
relatives och family. I de tidiga sokningarna provades dven termerna
significantothers och next-of-kin som sokord.

I strivan efter att hitta artiklar vars fokus lag pa dodsprocessen anvindes sokorden
palliativecare, death, dying, terminal phase, terminal care, end
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oflifecaresamtendoflifei den inledande litteratursokningen. For att ytterligare
begrinsa antalet triffar och hitta artiklar som behandlade problemomradet adderades
dven sokorden experience™* och information. Genom att avsluta ordet experience med
en trunkering (*) inkluderades @ven andra suffix i sokningen.

Alla relevanta sokord organiserades 1 en numrerad lista och den strukturerade
litteratursokningen inleddes. Under sokningen kombinerades olika sokord och antalet
artikeltriffar noterades for varje enskilt sokord samt efter att nya sokord lagts till.
Genom att addera fler sokord minskade antalet triffar. Griansen for nér ytterligare
sokord skulle ldggas till gick dér antalet artikeltraffar ansags rimliga for att borja ldsa
dess titlar. D4 titeln verkade relevant, listes abstraktet och utifran abstraktets
innehall, valdes artiklar ut. Dessa artiklar ldstes igenom for att sedan inkluderas eller
ratas.

Sokorden som anvindes under litteratursokningen var family, relative®, terminal
care, palliativecare, experience* samt information. De @r samtliga numrerade och
inkluderade i en tabell i bilaga 1. I tabellen framgar vilken databas som anvints, hur
sokorden kombinerats, antal triffar de genererat, hur manga abstrakts som har
skummats igenom, hur manga artiklar som lists och bearbetats, samt hur manga
artiklar som slutligen valts ut.

Ursprungligen fanns dven sokorden dying, death, communication, involvement,
terminal phase och need* pa den numrerade listan, vilka var tdnkta att anvindas, for
att hitta @nnu fler relevanta artiklar.Dessa behovde aldrig ldggas till eftersom antalet
artikeltrédffar, som ansags rimliga for att borja ldsa dess titlar, uppnaddes utan att de
lades till.

Sokningarna begridnsades till vetenskapliga artiklar vilka samtliga dr peerreviewed
och har publicerats efter ar 2000 och framat. Da artiklarna redan granskats av
expertis har ingen ytterligare granskning gjorts. Inklusionskriterier for artiklar var att
den sjukes dod orsakades av sjukdom och ej av forvirvad skada sasom exempelvis
vid olyckor samt att artikeln kunde bidra till att besvara syftet. Orsaken till detta var
att det skulle finnas en rimlig mojlighet tidsmissigt for de nérstaende att forbereda
sig men dven for personalen att hinna informera.

Kriterierna for att exkludera artiklar var om de utgick ifran patientens eller
vardpersonalens perspektiv, om den sjuke vardades pa intensivvardsavdelning eller
nér det uttryckligen rorde sig om personer under arton ar som antingen var
narstaende eller sjuka. Dessa exkluderingskriterier sattes upp for att uppsatsen avser
besvara ett syfte som skildrar den nérstaendes perspektiv da en person dr doende pa
grund av sjukdom. Att artiklar som behandlar nérstaende till patienter pa IVA har
valts bort, beror pa att det oftast inte specificerats i artikeln om déden var en orsak
till f6ljd av sjukdom eller trauma. Beslutet att inte inkludera barn, som nérstaende
eller nérstaende till sjuka barn, grundar sig i en tro att deras behov skiljer sig allt for
mycket fran den grupp som valts att undersokas och saledes utgoér material for en
egen litteraturstudie. Exkludering gillande studiernas forskningsmetod, sasom
huruvida de adr av kvalitativ eller kvantitativa utgangspunkt, har inte gjorts i den
egentliga litteratursokningen.

I samband med de inledande ostrukturerade sokningarna hittades tva av de utvalda
artiklarna. Att dessa inte dok upp under den strukturerade sokprocessen, beror i ena
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fallet pa att forskarna hade anvint sig av andra kombinationer av sokord dn de som
anvints. I det andra fallet var orsaken att tidsspannet pa de inledande sokningarna var
fran ar 1993 och framat. Tva artiklar som inte gick att komma at via Goteborgs
universitet har erhéllits fran Umea universitet samt ifran Chalmers tekniska hogskola.

Litteraturoversikten bestar av elva vetenskapliga artiklar fran tio olika lénder:
Australien, Kanada, Kina, Nederldnderna, Norge, Portugal, Spanien, Storbritannien,
Sverige samt USA. I analysen av artiklarna har ingen skillnad gjorts mellan
nérstaende inom olika vardkontexter. Artiklarna representerar nérstaende till sjuka
som vardats och dott i hemmet, pa sjukhus och pa hospice.

ANALYS

Analysforfarandet har genomforts enligt Fribergs (2006b) metod for utférande av
litteraturoversikt. Analysen inleddes med att de utvalda artiklarna lidstes igenom ett
flertal ganger for att fa en forstaelse for helheten i var och en av dem. Ur varje artikel
lyftes sedan det viktigaste innehallet ut i form av meningsbarande enheter. De
meningsbirande enheterna, som skrevs ner pa post-it lappar, lidstes igenom atskilliga
ganger och jamfordes till innehall i hopp om att hitta likheter, skillnader och tydliga
samband. Post-it lapparna, som spreds ut dver ett vardagsrumsgolv, analyserades
noga och sorterades sedan in i grupper efter innehall och samstdmmighet. Denna del
av analysen tillits ta tid och omskapades flera ganger. Under processens gang
utkristalliserades slutligen teman och kategorier som sedan utgjorde grunden for en
ny helhet som sakta vixte fram. Resultatet som presenterades blev dock aningen
rorigt och oinsatta ldsare beskrev att de saknade en tydlig rod trad. Av den
anledningen styckades helheten upp och post-it lapparna spreds pa nytt ut dver
vardagsrumsgolvet.

For att gora det enklare for ldsaren att forsta och folja analysens gang skapades
utifran syftet féljande fyra fragestillningar; Vilken information 6nskar nirstaende om
doéden och déendet? Hur bor information ges? Vilka effekter far onskad information?
samt Vilka effekter far utebliven eller oonskadinformation?

Utifran dessa fragestillningar gick det létt att placera ut post-it lapparna med de
meningsbirande enheterna. De som var lika kunde i manga fall behalla sina tidigare
grupperingar. Nu placerades de meningsbirande enheterna helt enkelt under den
fraga dér de kunde bidra till att besvara fragan. Varje fragestillning analyserades
sedan for sig, varvid olika teman och kategorier utkristalliserades. Under de tva
forsta fragestillningarna framtridde endast olika kategorier medan det under de
Ovriga tva fragestillningarna dven framkom flera olika teman.



RESULTAT

ONSKAD INFORMATION

Informationsbehov:Ett flertal studier visar att ndrstaende till doende patienter &r i
behov av information och utbildning rorande patientens situation (Mok, Chan,
Chan&Yeung, 2002; Hebert, Schultz, Copeland & Arnold, 2009; Proot, Huijer Abu-
Saad, Crebolder, Goldsteen, Luker&Widdershoven, 2003; Hudson, 2006; Rose,
1999; Wilkes, White&O'Riordan, 2000). Trots att det beskrivs som sa viktigt att
vardpersonal och nirstaende kommunicerar om doden och ddendet, uppger
nérstaende att det dr den aspekt av den palliativa varden som oftast forbises (Hebert
etal., 2009; Proot et al., 2003; Hudson, 2006; Kirk, Kirk& Kristjanson, 2004).

Vardrelaterad fakta:Det vanligasteinformationsbehovetsom nirstiende uttrycker
gillermedicinska fragor sasom diagnos, prognos, planering och behandling(Hebert et
al., 2009; Proot et al., 2003; Rose, 1999; Wilkes et al., 2000).De onskar fa
information som ér fullstindig, adekvat och sanningsenlig(Mok et al., 2002;Kirk et
al., 2004), men dven 6ppen och tydlig(Bjgrnerheim Hynne, 2001; Hebert et al., 2009;
Hudson, 2006). Rose (1999) beskriver att néirstaende vill ha besked i klartext
huruvida den sjuke dr doende samt avsta fran att delges felaktig information som
kan ingjuta orealistiskt hopp.Waldrop, Kramer, Skretny, Milch och Finn (2005) har
djupintervjuat sjuttiofyra nirstaende till patienter pa hospice om deras upplevelser
och har funnit att niarstaende vill ha information som kan hjilpa dem att forsta och
reda ut medicinska begrepp. Mok et al.(2002) tar upp att ndrstaende dven kan vilja fa
olika omvardnadsatgirder forklarade for sig pa ett sadant sitt att de sjdlva kan delta i
omvardnaden.

Om dodsprocessen:Rose (1999) har intervjuat 21 familjer som vardade en
nirstaende om deras informationsbehov och beskriver attnérstaende som har
accepterat att doden dr oundviklig,vill veta hur dodsogonblicket ter sig. Mok et al.
(2002) samt Wilkes et al. (2000) styrker detta genom att lyfta fram att nédrstaende
onskar att vardpersonal hjdlper dem forsta forandringar i sjukdomsforloppetoch
formedlar kunskaper om tecken pa att doden ndarmar sig.Vidare beskriver Mok et al.
(2002) att nérstaende uppskattar nér sjukskoterskor delar med sig av sina
yrkeserfarenheter av dodsprocessen samt pa forhand forklararvad de kan forvintas se
och hora.

HUR INFORMATION BOR GES

Nar:Narstaende vill att informationen ska vara tillgédnglig niarhelst de behover den,
och vill alltid kunna fa tag pa vardpersonal (Mok et al., 2002; Wilkes et al., 2000).
De beskriver det dven som betydelsefullt nir information ges utover de inbokade
besoken (Bjgrnerheim Hynne, 2001). Informationsbehovet hos nérstaende varierar
ofta 6ver tid. Ofta paverkas det dven av hur mycket de kunnat ta in, samt av hur de
uppfattar situationen (Kirk et al., 2004; Rose, 1999). Det idr viktigt att vardpersonal
tar hiansyn till detta och &r lyhord for deras emotionella tillstand innan de formedlar
ny information (Proot et al., 2003; Rose, 1999). De behover dven ge nérstaende tid
att bearbeta information som givits(Hebert et al., 2009;Kirk et al., 2004).Mok et al.
(2002) tar upp vikten av att nirstaende far informationen i tid sa att de far mojlighet
att ta farvil och att nirstaende onskar fa informationen snarare forr dn senare.
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Var:Bjgrnerheim Hynne (2001) har intervjuvat femton nirstaende om erfarenheter,
reaktioner och forvéantningar knutna till omraderna information och radgivning. En
av aspekterna som framkom var attplatsen dir informationen ges &r viktig.
Information bor ges pa lamplig plats och inte till exempel under en rond da andra
patienter dr ndarvarande. Proot et al.(2003)tar upp att nérstaende dven efterfragar
mojlighet att prata med vardpersonal i enrum.

Form:Information kan lampligen formedlas under multiprofessionella moten, dir de
nérstaende ges mojlighet att delta (Hebert et al., 2009). Nirstaende uttrycker en
onskan om muntlig, visuell eller skriftlig information, exempelvis i form av en
folder, men dven hinvisningar till webbsidor och litteratur (Rollison & Carlsson,
2002; Waldrop et al.,2005; Wilkes et al., 2000). De soker och far dven information
fran andra hall, exempelvis av andra sjukskoterskor och ldkare, vinner, via internet
och sa vidare(Hebert et al., 2006; Waldrop et al., 2005; Wilkes et al., 2000).

Anpassad:Det dr viktigt att vardpersonal forstar narstaendes
informationsbehov(Kirk et al., 2004; Mok et al., 2002; Rose, 1999), samt skaffar sig
en bild av de nérstaendes forforstaelse inom omradet (Hebert et al. 2009).
Information som ska framforas behdver anpassas utefter nirstaendes kunskapsniva
och emotionella tillstand (Hebert et al. 2009; Mok et al., 2002; Proot et al.,
2003;Rose, 1999).Hebert et al. (2009) tilldgger att hinsyn dven bor tas till
nérstaendes kulturella och religiosa forestéllningar. Vardpersonal behdver dven
forsoka avviga hur stor miangd information nérstaende for stunden klarar av (Kirk et
al., 2004; Mok et al., 2002).

Med kéansla:Nirstaende 6nskar att den vardpersonal som ska formedla
informationen ska vara insatt i patientens vard, uppfattas som kunnig samt ha ett
inbjudande sitt (Kirk et al., 2004).Mok et al. (2002) har genomfort
semistrukturerades intervjuer med tjugofyra narstaendevardare, vilka uttryckte att de
onskar att information framfors med kinsla, nagot som dven Rose (1999) styrker.

EFFEKTER AV ONSKAD INFORMATION
De effekter som onskad information kan leda till redovisas nedan och illustreras av
en konceptuell modell (Figur 1) av hur de olika temana kan relateras till varandra.

KUNNA FATTA BESLUT

Kontroll:Kénslan av kontroll dr en effekt av information som tas upp i tre av
artiklarna(Mok et al., 2002; Rose, 1999; Wilkes et al., 2000). Mok et al.(2002)
beskriver att fullstindig och adekvat information kan medfora att ndrstaende kidnner
att de har kontroll. Rose (1999) styrker detta men fortydligar att det &r forst da
nérstaende forstar detaljer relaterade till sjukdomen/ddden som de kiénner att de har
kontroll 6ver situationen. Wilkes et al. (2000)nirstaende behover bli fortrogna med
sjukdomens forlopp och hela situationen i sig, for att kdnna att de har kontroll 6ver
sitt liv. Wilkes et al. (2000) beskriver dven kontroll som en forutséttning for att
kunna fatta vilgrundade beslut i omvardnaden.

Inre styrka:Att information kan leda till att minska osikerhet tas upp 1 ett flertal
artiklar (Hebert et al., 2009; Mok et al., 2002; Proot et al., 2003).Hebert et al., (2009)
tar specifikt upp att information som férmedlas under multiprofessionella méten,dér
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de nirstaende ges mojlighet att delta, minskar osidkerheten.Rose (1999) beskriver att
nérstaende uttrycker att det dr mycket bittre att veta vad de ska vara oroliga for 4n att
oroa sig for det de inte vet.

Da nirstaende upplever att vardpersonal #r tillgdnglig bidrar det till att nirstaendeinte
rdds att stdlla fragor. Nér nirstaende ges information om omvardnadsatgarder
upplever de att de fir mod att deltai omvéardnaden (Mok et al., 2002). Aven
Bjgrnerheim Hynne (2001) tar upp detta, genom att belysa att da néarstaende kommer
i dialog med vardpersonal i bade ord och handling, leder det till att de kan delta i
omvardnaden istillet for att vara ridda.

Empowermentkan uppnas genom att nirstaende far information som de uppfattar
som relevant (Mok et al., 2002; Wilkes et al. 2000).Mok et al. (2002) beskriver dven
att niar vardpersonal gor sig tillgéngliga for fragor, upplever nérstaende
empowerment och kidnner sig som en viktig del av omvardnaden. Wilkes et al.(2000)
tar upp att nirstaende som kidnner empowerment, upplever att de littare kan fatta
beslut.

Valmdéjligheter:Genom att fa olika alternativ forklarade for sig far nirstaende
mojlighet att kinna att de har valmojligheter(Wilkes et al., 2000). Det dr dessa
valmojligheter som avgor huruvida nirstaende ska betrakta sig som deltagare eller
askadare i omvardnaden (Bjgrnerheim Hynne, 2001).

Begriplighet: Waldrop et al(2005) har djupintervjuat 74 nirstaende till patienter pa
hospice om deras upplevelser och fann att information ofta kan hjélpa nérstaende att
forsta och reda ut begrepp. Rose (1999) lyfter fram vikten av att nérstaende begriper
att sjukdomen har en dodlig utgang och menar att vardpersonalen bor hjdlpa de
nérstaende att sjdlva komma till insikt om dodens annalkande och stodja dem i denna
insikt.

MINSKAD RADSLA FOR DODEN

Information kan hjédlpa nirstaende att forbereda sig pa den sjukes dod(Bjgrnerheim
Hynne, 2001; Hebert et al., 2009; Hudson, 2006).Information férmedlad under
multiprofessionella motendar de nirstaende ges mojlighet att delta, &r ett primért sétt
att hjdlpa nérstaende att forbereda sig for doden (Hebert et al., 2009). Om
vardpersonal haller nirstaende vl informerade om sjukdomens férlopp samt séger
till ndr doden 4r nidra forestaende, mojliggor detta for nérstaende att kunna delta dnda
in i slutet (Bjgrnerheim Hynne, 2001; Mok et al., 2002).Centeno, Arantzamendi,
Rodriguez och Tavares(2010), som har gjort en innehallsanalys av 110 brev som
inkommit till hospice, beskriver att information kan hjilpa nirstaende att komma
overrddslan for doden, samt att se doden som nagot naturligt. Bjgrnerheim Hynne
(2001) styrker att information kan hjélpa nérstaende att komma 6ver sin radsla for
doden.

ATT INTE STA ENSAM

Avlastning:Relevant information kan bidra till att reducera de nérstaendes upplevda
arbetsbelastning (Mok et.al., 2002; Proot et al., 2003).Mok et al. (2002) utvecklar
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resonemanget genom att beskriva att néarstaende som far information och stod fran
vardpersonalen, far en 6kad tro pa sin egen formaga och detta minskar deras
upplevda arbetsbelastning.

Stodi form av information dr mycket viktig for de nirstaende under hela det
palliativa forloppet (Mok et al., 2002; Rose, 1999;Wilkes et al., 2000).Det dr viktigt
att vardpersonal stodjerndrstaende i insikten om dodens annalkande (Rose, 1999;
Waldrop et al., 2005; Wilkes et al., 2000). Stod &r ocksa viktigt for att niarstaende ska
kunna fatta beslut (Wilkes et al., 2000). Bjgrnerheim Hynne (2001) tar upp méten
mellan vardpersonal och nérstaende och menar att da nirstaende far vara med och
paverka vad som skall diskuteras under samtalen med vardpersonal, ger det
mojlighet for dem att kéinna stod. Bjgrnerheim Hynne (2001) beskriver dven hur
information, som ges utdver de inbokade besoken, dr viktigt for kinslan av stod.

Nir nérstaende erhaller information som de anser vara viktig kidnner de sig mindre
ensamma (Mok et al., 2002; Proot et al., 2003).Mok et al., (2002) fortydligar detta
genom att lyfta fram att nirstaende beskriver att de kénner sig mindre ensamma om
de vet att det &r fler som deltar i omvardnaden och att de gemensamt moter
svarigheterna den sista tiden. Rose (1999) styrker detta och tilligger att nérstaende
dven ofta upplever en littnad om de kan fa hjilp att hantera situationen.

DELTAGANDE

Nirstaende beskriver information som en forutsittning for att kunna delta i
omvardnaden (Mok et al., 2002; Rose 1999).Bjgrnerheim Hynne (2001) konstaterar
att det som avgor huruvida nirstaende ska betrakta sig som deltagare eller
askadare,dr information och férekomsten av valmojligheter. Ett exempel dr att
nérstaende upplever delaktighet da de far vara med och paverka vad som skall
diskuteras under samtalen med vardpersonal. Hudson (2006)har intervjuat
nérstaende om deras uppfattningar om den sjukes bortgang, hur de hanterade
situationen, samt vilka omvardnadsatgirder som hjélpt dem forbereda sig. De flesta
nérstaendeberittar att de i efterhand ser flera positiva saker relaterat till sina
upplevelser fran sitt deltagande under den sista tiden i den sjukes liv.

EFFEKTER AV ATT KUNNA DELTA

Trost:Nirstaende som deltagit i omvardnaden ser det som en trost,vilket i efterhand
kan hjéilpa dem att hantera saknaden efter den dode (Centeno et al., 2010).Likasa
beskriver de flera positiva aspekter av att ha deltagit, bland annat att de kidnner att de
tagit sitt ansvar och gjort sitt bésta (Centeno et al., 2010). AvenBjgrnerheim Hynne
(2001) menar att delaktighet ger positiva erfarenheter, att de kidnner att de har gjort
ett bra jobb.

Kunnat nérvara vid dodsogonblicket:Bjgrnerheim Hynne (2001) beskriver att
manga nirstaende onskar vara med i dods6gonblicket. Mok et al. (2002) menar ocksa
att de nirstaende upplever det som vildigt viktigt att ndrvara och att vissa nérstaende
ser sin ndrvaro som en sista kérleksyttring.
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Finna mening: Vissa nirstaende beskriver hur de, efter insikten om att doden var
nira forestaende, kunde finna mening i styrkan de fann hos sig sjdlva nir de stélldes
infor utmaningen att varda sin néarstaende.En del fann mening i férnyade och
fordjupade relationer medan andra fann mening i sina dndrade perspektiv pa sig
sjdlva, pa livet och pa doden (Waldrop et al., 2005).

I
[ Onskad information [

v ) 4 ) 4

’itt kunna fatta beslﬁt\‘ ]'/ 7 Minskad radsla ) 4 Att inte sta ensan{\

Kontroll \_ for doden Avlastning
Inre styrka N Stod Y
Valmojlighet
Begriplighet Y,
v i
s B

l Deltagande )

A\ 4

/ Trost \

‘ Kunnat narvara J
Finna mening

Figur 1: Effekter relaterade till onskad information

EFFEKTER AV UTEBLIVEN ELLER OONSKAD INFORMATION

De effekter som utebliven eller oonskad information kan leda till redovisas nedan
och illustreras av en konceptuell modell (Figur 2) av hur de olika temana kan
relateras till varandra.

INTE VETA

Inte forsta:Brister i kommunikationen ir till stor del orsaken till att nirstaende star
med obesvarade fragor om doden och doendet (Hebert et al., 2009; Rose,
1999).Nirstaende som inte far tillrdcklig kontakt med vardpersonalen berittar att de
upplever att de inte forstar vad som hiander(Bjgrnerheim Hynne, 2001).
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Forviantan:Narstaende som inte far tillrickligt med information vet inte vad de ska
forvinta sig 1 framtiden (Hebert et al., 2009; Rose, 1999)eller vad som forvintas av
dem (Mok et al., 2002; Wilkes et al., 2000).

Inte forberedd:Hebert et al. (2009) har utfort intervjuer, dels individuellt och dels i
fokusgrupper, och kommit fram till att inkonsekvent eller tvetydig information kan
gora att det blir svart for nirstaende att forbereda sig pa den sjukes dod. Detta faktum
styrks ocksa av Rose (1999). Hebert et al. (2009) ochHudson (2006) beskriver att
nérstaende som inte #r forbereddariskerar att drabbas av fysisk och psykisk ohilsa.
Bade Hebert et al. (2009) och Rose (1999) tar upp bristande kommunikation som en
bidragande orsak till att nirstaende inte kdnner sig forberedda.

NEGATIVA KANSLOR

Ridsla:Brist pa information kan orsaka att nirstadende bygger upp egna
forestillningar om den sjukes dod som smértsam och hemsk. Detta tillsammans med
att inte veta niar doden kommer att intriffa, kan orsaka ridsla hos de nirstaende
(Proot et al.,2002). BjgrnerheimHynne (2001) beskriver att om nérstaende inte
forstar vad som hinder genererar det ridsla inom dem. Wilkes et al. (2000) menar att
da nérstaende inte far tillracklig information for att fatta vilgrundade beslut upplevs
detta somotryggt och som att de famlar i blindo.

Hjalploshet:Utan information om sjukdomens forlopp kénner nirstaende att de
forlorar kontroll 6ver sina liv. De beskriver detta som att de star hjdlplosa (Wilkes et
al, 2000). Mok et al. (2002),som genomf6rt semistrukturerade intervjuer med 24
nérstaendevardare, fann att niarstaende upplever samma kénsla da informationen
framfors okénsligt.

ATT STA ENSAM

Otillrackligt stod: Nirstaende som moter ddden med otillrackligt stod och bristfillig
information riskerar att drabbas av fysisk och psykisk ohilsa(Proot et al., 2003). Da
nérstaende kdnner sig avvisade eller daligt bemotta uppstar misstro och undermalig
kommunikation. Vid undermalig kommunikationkanner nérstaende att de far dalig
information och att de inte far ut nagot av samtalen(Bjgrnerheim Hynne, 2001).

Belastning:Om nirstaende ér bittre informerade #n patienten och de upplever att
beslutet om vad patienten ska fa veta hianger pa dem, kan det leda till att de upplever
en kolossal belastning (Rose, 1999). De beskriver det dven som belastande, da de far
mer information 4n vad de kan hantera (Wilkes et al., 2000).

Isolering:Da patienter inte &r lika informerade som sina nérstaende, kan nirstaende
hamna i situation dér de isolerar sig fran patienten eftersom de &r osékra pa vad
patienten klarar av att hora. Saledes kan de inte dela sina ridslor och bekymmer med
den de annars naturligt skulle anfortro sig till (Rose, 1999).

Askadare:Att som nirstiende uppleva att det inte finns nagra valmajligheter och att
dédrigenom kédnna sig som en askadare, dr en smirtsam erfarenhet att leva vidare med
(Bjgrnerheim Hynne, 2001).
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OKAD SARBARHET

Om nirstaende inte vet vad de kan forvinta sig eller vad de ska gora, okar derasstress
kraftigt (Rose, 1999). Utan tillrackligt stod och tillrdcklig information kan dven deras
sarbarhet 6ka(Proot et al., 2003). Rose (1999) menar att nirstaende upplever det
stressande nir vardpersonal inte diskuterar det faktum att den sjuke dr doende.

INTE NARVARA

Mok et al. (2002) lyfterfram att nérstaende upplever det som véldigt viktigt att
nérvara vid dodsogonblicket och att de som inte ges denna mojlighet kan plagas av
skuldkénslor.Bjgrnerheim Hynne(2001) beskriver att nédrstaende som onskat nirvara,
men pa grund av bristande kommunikation fran vardpersonalens sida, inte gavs
mojlighet till detta, upplevde det som plagsamt och sarande.

RISK FOR OHALSA

Da nirstaende moter ddden med otillrackligt stod och bristfillig information kan
detta utgora riskfaktorer for fatigue och utbrindhet (Proot et al., 2003).Hebertet al.,
(2009) samtHudson, (2006)beskriver att néirstaende som inte ir forberedda har
svarare att acceptera den sjukes dod och kan drabbas av depression, angest och
komplicerad sorg.
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Figur 2: Effekter relaterade till utebliven eller oonskad information
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DISKUSSION

METODDISKUSSION

Syftet med denna uppsats var att beskriva narstaendes informationsbehov géllande
doden och doendet. Modellen litteraturéversikt limpade sig mycket vil for
problemet. For att sdkert kunna hivda att uppsatsens resultat ir en kartliggning av
kunskapslidget inom omradet och att det beskriver en sann bild av forskningen hade
dock mer tid och resurser behovts. Att basera ett resultat pa elva artiklar kan anses
for lite for att det ska kidnnas helt bra att sta upp for ett sadant uttalande. Den
referenslitteraturen som valts ut till resultatet dr for problemet hogst relevant men
mojligen inte allomfattande. Vad som dnda talar for resultatets korrekthet ar det
faktum att de studier som granskats kommer fram till ungefir samma resultat. Ingen
studie som hittills hittats harheller publicerat nagot motstridigt resultat.

Resultatet baseras pa elva artiklar utvalda ur de senaste tretton arens forskning inom
omradet. Vid litteraturstudier foreligger alltid en risk for att valet av artiklar blir
selektivt och detta kan paverka resultatet (Friberg, 2006a). Genom att syftet varit
klart och tydligt och inga avsteg tagits fran de forutbestimda inklusions- och
exklusionskriterierna, borde dock riskerna for detta ha minimerats. Det bor dven
namnas att stor eftertanke och reflektion har lagts pa att granska den egna
forforstaelsen samtidigt som det noga har vaktats pa att innehallet i resultatet skulle
baseras pa sa fa personliga och kinsloméssiga tolkningar som mojligt.

De flesta av artiklarna hittades genom att olika s6kord kombinerades i tva olika
databaser med begrinsning i form utav tidsinskriankning. Med tanke pa att de sokord
som dr mest vedertagnaundersokts, samt att for omradet relevanta databaser anvints,
kan det anses att resultatet baseras pa ett betydelsefullt innehall. Det dr mojligt att
fler relevanta artiklar eller artiklar med motstridigt resultat kunnat hittas om
sokningen hade utforts i fler databaser eller med ytterligare sokord. Da antalet
artiklar redan kommit upp i en for kandidatuppsats rimlig niva och tiden var kort
kéndes detta dock inte motiverat. Flera av artiklarna aterkom dessutom i flera olika
sokningar, trots att sokorden bytts ut. Aven innehéllet tycktes niira pa upprepas i
artikel efter artikel. De sista artiklarna tillférde inget nytt forutom ytterligare
referenser.

Enbart artiklar som var peer-reviewed anvindes. Artiklar som skulle kostat
pengarexkluderades . Har foreligger en mojlighet att det missats relevanta artiklar.
Vad sprak anbelangar har artiklarna begrénsats till de artiklar dér vi sjdlva beharskat
spraket. Detta har resulterat i tio artiklar pa engelska och en pa nynorsk. Resultatet
speglar studier utférda i nio olika ldnder och representerar samtidigt tre virldsdelar.
Att resultaten inte skiljer sig mer 4n det gor kan mojligen bero pa att méanniskor har
snarlika behov 1 besvirliga situationer eller att kulturen dr delvis delad landerna
emellan.

Det som kan ha avgrinsat utbudet av artiklar mest, dr det faktum att sokningen i
databaserna endast inkludera artiklar publicerade fran ar 2000 och framat. Detta var
ett medvetet val da litteraturdversikten skulle grunda sig pa aktuell forskning. I
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efterhand har dock en studie fran 1999 inkluderats, eftersom den bidrog med
ytterligare kunskap i dmnet. Det kan tyckas att efter denna tillfalliga utvidgning med
avseende pa studiers alder, borde databaserna anyo nyttjats och nya sokningar
utforts, alternativt hade den artikel med dldre datum kunnat exkluderas, men pa
grund av tidsbrist kunde dessa atgérder inte vidtas.

Trots att det tog lang tid att fardigstilla resultatet, kan vi inte se att analysforfarandet
borde utforts pa ett annat vis. Analysen behdvde sin tid for att mogna och inga steg
bor ses som bortkastade utan snarare som nodvindiga delar av den slutgiltiga
processen. Ingen artikel valdes bort med hinseende till huruvida den blivit godkénd
av etisk kommitté eller ej. I nio av elva artiklar uppgav forfattarna att de genomforda
studiernas forfarande godkints av en etisk kommitté (Artikelnummerl-4, 6-9, samt
11. Se bilaga 2.). Fem av dem beskrev att de hade erhallit informerat samtycke av
respondenterna. I en av studierna (nummer 10) nimndes ingenting om etiskt
godkdnnande, men vad som didremot stod var att respondenterna hade fatt betalt i
form av en virdecheck pa ett snabbkop. Detta bor kanske ifragasittas géillande
randomiseringsforfarandet. Huruvida ersittningen ndmndes i samband med att
narstaende tillfragades framgar inte i artikeln, men om sa r fallet kan det finnas en
risk att den slutliga populationen kanske tillhor en viss samhéllsklass eller
inkomsttagargrupp.

RESULTATDISKUSSION

Syftet med denna litteratur6versikthar varit att beskriva néarstaendes
informationsbehov gillande doden och doendet. Detta syfte anser vi har uppnatts,
eftersom de funna artiklarna tillsammans har skapat en helhet som tydligt besvarar
denna fragestéllning. I diskussionen har en nypublicerad doktorsavhandling fran
institutionen for vardvetenskap och hilsa pa Goteborgs Universitet, inkluderats.

Vad som framkommer 1 alla litteraturdversiktens artiklar, antingen 1 klartext eller
genom uttydning, dr att nirstaende till palliativa patienter dr i behov av information.
Ingen killa motsédger detta faktum. De vill ha sanningsenlig information om den
situation den sjuke befinner sig i, men dven om den situation de sjidlva befinner sig i.
Anledningen till detta kan vara att de vill férsta vad som hénder och varfor; de
uttrycker en onskan att uppleva att deras omvirld dr begriplig.I bakgrunden tas upp
att nirstaende har behov av att fa information gillande medicinsk, psykosocial,
andlig samt praktisk dimension (Hebert, Prigerson, Schulz & Arnold, 2006). Séledes
skulle en brist 1 resultatet kunna vara om det tolkas som en beskrivning av
nérstaendes fullstindiga informationsbehov. I artiklarna framkommer att nirstaende
forutom att fa information om dod och déende @ven har behov av information
rorande andra omraden, sasom exempelvis begravning och efterlevandestod. Detta
informationsbehov redovisas dock ej i resultatet da det faller utanfér ramen for syftet.

Det framkommer att vardpersonal behover ta hiansyn till tid, plats, nédrstaendes
kunskapsniva och emotionella tillstand. Detta stimmer vil 6verens med
Socialstyrelsens kompetenskrav pa sjukskoterskor dir det bland annat ndmns att da
nérstaende och patienter ska informeras ska hinsyn tas till tidpunkt, form och
innehall. Det alaggs dven sjukskoterskor att forvissa sig om att informationen gatt
fram (Socialstyrelsen, 2005b).
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Ett viktigt fynd &r att niarstaende uppskattar att fa information formedlad under
multiprofessionella méten dér de sjdlva beretts mojlighet att delta. Det kan bero pa
att alla i teamet da &r inforstadda med var i forloppet den sjuke befinner sig och att de
ar overens om hur varden och behandlingen ska utformas (Eckerdal, 2008). Ett bra
redskap for att definiera var i forloppet den sjuke befinner sig &r att anvdnda de
brytpunkter som Lindqvist och Rasmussen (2009) beskriver. I kompetensbeskrivning
for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005b) tas upp att sjukskoterskor ska
kunna kommunicera med patienter, niarstaende och annan personal. Det dr dven
sjukskoterskors ansvar att mojliggora for narstaende att delta i vard och behandling.
Detta kan uppnas genom att vigleda, ge rad eller informera nirstaende (Kérner,
2009).

Nir den sjuke vardas i hemmet uppger Lidén (2009)att huvudansvaret ligger pa
patienterna sjédlva och deras nirstaende. Sedan 1980 finns en lag som ger de som
vardar nirstaenderitt till stod och avlastning (Carlsson & Wennman-Larsen, 2009). 1
resultatet framkommer det att information kan vara ett stort och betydelsefullt stod
for nirstaende samt att det kan minska arbetsbelastningen de upplever.Lidén (2009)
beskriver vikten av att det mellan personal, nirstaende och patient skapas en relation
som baseras pa jimlikhet och respekt. I resultatet tas upp att da nirstaende erfar
denna gemenskap kédnner de sig mindre ensamma.

Inom palliativ vard och hospicefilosofin finns flera gemensamma grundpelare, sasom
exempelvis att forbittra livskvaliteten for bade den sjuke savil som dess nirstaende.
Anledningen ir att bland annat lindra lidande och se pa méanniskan utifran flera olika
dimensioner (Nationella Radet for Palliativ Vard, 2006; Socialstyrelsen, 2005a).
Utifran dessa tankesitt kan information till nirstaende anses vara av mycket stor
betydelseeftersom den kan hjdlpa dem att forbereda sig pa den sjukes dod.Genom att
nérstaende undervisas om doden och doendet dr det mojligt for dem att uppleva
fordndring i forhallningssitt, kunskaper, beteenden och féormagor (Kérner, 2009). Nir
de halls vilinformerade om brytpunkter och dess innebord, har de mojlighet att vara
med 4nda in i slutet.

De flesta dodsfall i Sverige beror pa en obotlig sjukdom de levt med under en ldngre
tid (Lindqvist & Rasmussen, 2009). Med tanke pa detta borde inte tidsaspekten
utgora ett hinder for att nirstaende ska fa den information de sa tydligt behover. I och
med forekomsten avkarakteristiska tecken som &r vanligt forekommande nér doden
ar ndra(Christoffersen & Gamborg, 1997),kan det ocksa finnas mojlighet for
sjukskoterskor att hinna informera nirstaende i tid. For manga nérstaende &r det
oerhort viktigt att ges mojlighet att delta i omvardnaden och att vara dir nédr den
sjuke dor. De som bereds denna mojlighet upplever entrost och far littare att hantera
saknaden efter den dode.

I en jimforelse mellan figur 1, som illustrerar positiva effekter relaterade till
information, och KASAM-begreppet (Antonovsky, 2005; Langius-Ek16f, 2009) gar
det att uttyda att 6nskad information leder till de komponenter som utgér KASAM.
Temat att kunna fatta beslut, innefattar kategorierna kontroll, inre styrka,
valmdajligheter och begriplighet. Detta tema skulle kort kunna sammanfattas genom
beskrivningen att nirstaende maste uppleva begriplighet samt ha tillrdckliga resurser
for att kunna kénna att de kan hantera situationen och finna mening. Stéd och
avlastning bidrar ofta till att nidrstaende kénner att de inte star ensamma, vilket kan
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fortydligas genom att de har tillgang till resurser som kan mojliggora for dem att
ldttare kunna hantera situationen. En minskad ridsla for doden skulle @ven det kunna
tillfora forbattrade inneboende resurser for nirstaende och saledes bittre
hanterbarhet. En minskad rédsla for doden kan ocksa resultera i att ndrstaende vagar
delta pa ett sitt som det kanske inte annars vagat. Att ha nirvarat vid
dodsogonblicket och deltagit i omvardnaden av den sjuke &r ofta viktigt for
nérstaendes formaga att finna mening under sjukdomstiden och sa smaningom dven i
sorgeprocessen. Efter att den sjuke gatt bort dr det vanligt att niarstaende reflekterar
over vad som hinde. Att begripa dr viktigt for att nirstaende ska kunna hantera och
finna mening i sin nya livssituation. Med detta vill sdgas att det dr tydligt att de olika
komponenterna i KASAM-begreppet samspelar med varandra i komplexa monster
och att de alla dr nodvéndiga for att nirstaende ska kunna finna en kinsla av
sammanhang.

Benkel (2011) har djupintervjuat nérstaende till doende patienter bland annat
angaende processen till insikt om att patienten kommer att do, hur de far information
och hur de hanterar livet under patientens sjukdomstid. I avhandlingen framkommer
det att minniskor som hamnar 1 kris eller 1 besvérliga situationer har olika strategier
for att ta sig igenom dessa och vilka inneboende resurser méanniskor har varierar fran
person till person.

Upplevelsen av tillgdngliga resurser dr en aspekt av hanterbarhet, som i sig dr en
bestandsdel av KASAM. Upplevs resurserna tillrickliga kan de leda till att
situationen kidnns mer hanterbar (Antonovsky, 2005; Langius-Ek16f, 2009). Kénsla
av att ha kontroll, som skulle kunna Oversittas till hanterbarhet, idr en effekt som
information kan leda till. Rose (1999) menar att nirstaende behover forstadetaljer
relaterade till sjukdomen/ddden for att kdnna att de kan hantera situationen medan
Wilkes et al. (2000) menar att ndrstaende behover bli fortrogna med sjukdomens
forlopp och hela situationen i sig, for att kdnna att de har kontroll over sitt liv.
Dirmed ses ett tydligt samband mellan information och nirstaendes kénsla av
hanterbarhet.

Det kan vara svart att utvirdera nirstaendes upplevelse av meningsfullhet da det ofta
ar ndara sammankopplat med andlighet och existentialism. Vi missténker att det kan
vara den bakomliggande orsaken till att ndrstaendes upplevelse av meningsfullhet sa
sédllan ndmns eller undersoks i1 vetenskapliga artiklar. Som sagt finns det lite skrivet
om d@mnet men det som framkommer i klartext i resultatet dr att nirstaende da de
kommit till insikt om att doden &r nira for den sjuke, dnda har lyckats finna mening i
denna situation.

Vad som hir kan tyckas fascinerande #r det faktum att nérstaende beskriver att de
funnit mening nir de kommit till insikt att deras dlskade snart ska do. Mitt 1 denna
situation som kan tyckas vara fruktansvirt pafrestande och diar manga antagligen
efterlyser mening, dér finner de nagot positivt. De ser sin egen inre styrka, de mérker
att relationen till andra férdjupas och de far till och med ett fordndrat perspektiv pa
livet och doden (Waldrop et al., 2005). Detta ar ett utmérkt exempel pa att kinsla av
sammanhang kan uppnas dven i livets slutskede.

En av de viktigaste aspekterna inom palliativ vard &r att lindra lidande, bade hos
sjuka och nérstaende (Nationella Radet for Palliativ Vard, 2006).Vart resultat har
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visat att information 4r av stor betydelse for att nirstaende ska uppleva lindring i sitt
lidande. Trots att information uppenbarligen &r sa viktigt beskriver Hebert et al.
(2009) att detta dr den del inom palliativ vard som oftast faller bort.

I bakgrunden tas det upp att ndrstaende, som kédnner sig ensamma och radvilla utan
nagon att fraga, upplevde en forlamande kénsla (Jakobsson et al., 2009; Milberg et
al., 2004). De uttryckte en onskan om att ha fatt kunskap om tecken pa att déden var
nira sa att de hade kunnat forbereda sig (Jakobsson et al., 2009). Da nérstaende
moter doden oforberedda kan de ha svart att finna mening i situationen (Hebert et al.,
2006).

Flera negativa effekter av utebliven eller oonskad information tas upp i resultatet.
Utbrindhet, fatigue (Proot et al., 2003), depression, angest och komplicerad sorg
(Hebertet al., 2009; Hudson, 2006) dr nagra som namns. Detta &r ett annat sétt att
pavisa hur viktigt det &r att ndrstaende far den information de 6nskar. I bakgrunden
tas det upp att det skapats en diskrepans mellan omvardnadsideal och ekonomiska
resurser (Lidén, 2009). Kanske &r denna diskrepans orsaken till att néirstaende inte far
den information som de sa vil behover? En naturlig foljdfraga pa detta dr: Vad
kostar de pavisade negativa effekterna sjukvarden jamfort med den kostnad det
innebir att faktiskt l1dgga den extra tid det tar att informera nirstaende?

SLUTSATS
Nirstaende har ett stort behov av information géllande doden och ddendet.

Informationen bor framforas med kénsla och anpassas utifran tid, plats, nédrstaendes
emotionella tillstand och kunskapsniva.

Onskad information leder till att nirstdende har littare att fatta beslut, far en minskad
radsla for doden, kinner att de inte star ensamma samt har mojlighet att delta i
omvardnaden om de sa onskar. Da nirstaende ges mojlighet att delta kinner de trost
och upplever meningsfullhet.

Da nirstaende erhaller 6nskad information mojliggor det for dem att uppleva
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet — alla de byggstenar som behdvs for att
fa en kédnsla av sammanhang.

Nir informationen #r oonskad eller uteblir riskerar nirstaende att drabbas av ett
flertal allvarliga negativa konsekvenser sasom exempelvis fatigue,
utmattningssyndrom, depression, angest och komplicerad sorg. De kan ocksa leda till
att niarstaende inte far mojlighet att ta farvil.

IMPLIKATIONER FOR PRAXIS

Var forhoppning ar att denna uppsats med sina virdefulla slutsatser kommer att bidra
till att uppgiften att informera nérstaende tas pa storre allvar samt far hogre prioritet
bland vardpersonal. Vi hoppas idven att det leder till att det ldggs ytterligare vikt pa
nérstaendes informationsbehov vid undervisning om palliativ vard inom
sjukskoterskeutbildningen.
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FORSLAG TILL VIDARE FORSKNING
Under litteraturdversiktens gang har flera fragor vickts. Vara fragor och diarmed
forslag till vidare forskning dr foljande:

Har nérstaendes informationsbehov forandratsefter internets utbredning i samhillet,
jamfort med fore, och i sa fall hur? Paverkar det faktum att nirstaende har
lattillgénglig information deras behov av att stimma av informationen med
vardpersonal? Har deras krav och forvéntningar pa vardpersonal foréndrats?

Varfor far inte nirstdende den information som de behover och onskar, vad finns det
for bakomliggande hinder? Kan det ha med vardpersonalens okunskap, oerfarenhet,
vana, ridsla eller vilja att gora? Finns det bakomliggande ekonomiska eller
tidsméssiga faktorer som hindrar eller beror det pa nagot helt annat?

Har vardkontexten dir den sjuke vardas och dor, samt dennes bakomliggande
sjukdom, betydelse for vilka upplevelser nirstaende far och beskriver och vari ligger
i sa fall skillnaderna? Kan det ha med vardpersonalens vana och rutiner att gora eller
kanske det faktum att brytpunkter uttalas?

Skiljer sig behovet av information mellan de som deltar i omvardnaden och de som
inte deltar och vilka &r i sa fall skillnaderna?

Hur ser nirstdendes informationsbehov om dod och déende ut virlden 6ver? Vilken
inverkan har kulturella och religiosa forestillningar, etnicitet, klasstillhorighet, genus
etc.?
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