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Sammanfattning

Bakgrund: Generellt sett fokuserar palliativ vard frimst pa patientens behov. Mindre fokus liggs pd de
nirstiendes behov. Syfte: Att beskriva nirstiendes behov nir varden av en nirstiende har Svergatt till att
vara palliativ efter ett akut livshotande insjuknande. Metod: Litteraturéversikt av femton kvalitativa och
en kvantitativ studie. I analysen framkom fyra teman, tio subteman samt ett Gvergripande tema.
Resultatet visar att behoven dr manga och komplexa. Nirstiende har ett behov av information. Den ska
vara tydlig, drlig och 6dmjukt formulerad. Informationen bér upprepas och vara anpassad efter den
nirstiende. Nirstdende har ett behov av att se att sjukskdterskan kan sina arbetsuppgifter och ir
kompetent nog att kunna bedriva god och sidker omvardnad, savil till den déende som till dem sjélva. Att
fa st6d dr ocksad en stor del av de nirstdendes behov. Stédet kan vara av bade fysisk som psykisk karaktir
och innebir att den nirstdende kidnner att sjukskoterskan inte Gverger, att hon bryr sig och att hjilp finns
att fa. Ett annat behov nirstdende har 4r att f4 delta. Att fi hjilpa till med den praktiska omvardnaden i
den man den nirstaende sjilv 6nskar och att fa gbras delaktig i de beslut som tas och tankar som rader
skapar en kinsla av kontroll 1 den utsatta situation den sjuke och nirstiende befinner sig i. Grundldggande
tor de olika delarna av nirstiendes behov dr begreppet tillit. Tillit kan ses som ett resultat av att tillgodose
de behov som finns samtidigt som det ér en forutsittning f6r att mojliggéra omvérdnadsinsatser riktade
mot nirstdende. Slutsats: Att som vardpersonal tillgodose nirstiendes behov vid pldtslig och ovintad
déd dr en komplex uppgift. Samtliga behov bor beaktas — om négon del forbises skapas inte den helhet
som krivs for att tillit ska uppnds. Bristen pa tillit i sin tur férsvarar £6r de nirstdendes behov att fullt ut

bli tillgodosedda.
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Inledning

Under var sjukskaterskeutbildning har vi genom praktikplaceringar pa flera enheter kommit i
kontakt med patienter som har sokt vard akut pa grund av ett ovantat, plétsligt insjuknande.
De patienter vi mott har befunnit sig i olika skeden av livet och med olika god hélsa. Vi har
mott manga som har behandlats och sedan skrivits ut. En del helt friska och botade, andra har
varit forsamrade i sitt allméantillstand trots behandling. Somliga har avlidit direkt till f6ljd av
skador och sjukdomar medan andra avlidit en tid efter insjuknandet. Hos den senare
patientgruppen har mer eller mindre omfattande atgarder vidtagits for att underlatta den sista
tiden i patientens och dess narstaendes liv. Detta for att forsoka ge personen sa god
livskvalitet som mojligt. Att ta del av dessa situationer har skapat ett intresse for en djupare
kunskap i amnet palliativ vard. Framforallt allt anser vi oss sakna kunskap om vilka
emotionella och fysiska behov de nérstaende har nar varden snabbt Gvergar till att bli palliativ
efter ovéntat akut insjuknande och hur man som sjukskoéterska ska kunna ge adekvat stod till
dessa.

Bakgrund

Akut insjuknande som 6vergar till vard i livets slutskede

I halso- och sjukvardslagen star reglerat att beslut om palliativ vard och vard i livets slutskede
i storsta mojliga man skall utformas tillsammans med patienten (HSL 1982:763). Vid akuta
situationer och nodsituationer &r inte alltid detta mojligt att folja da patienten kanske inte &r
vid medvetande och varden inte har kunnat planeras i fortid.

Livshotande tillstand som en foljd av till exempel trauma efter olycka, somatiskt trauma eller
intoxikationer kan ha sa allvarliga konsekvenser att vard for att radda individen ses som
meningslés och man vet att de skador patienten har inte ar forenliga med éverlevnad. Denna
situation kan krava att den palliativa varden startas direkt. Svara beslut kan behdva tas, ofta
gallande livsuppehallande atgarder och om dessa ska fortga eller avbrytas. Dessa beslut ska
om mojligt tas i samrad mellan narstaende, lakare och sjukskoterska efter god kommunikation
rérande vad som gors och varfor. Det ar av storsta vikt att detta gors pa ett bra sétt da sadana
beslut kan ha avgorande betydelse for savél patient som narstaende. De flesta som drabbas av
svart akut insjuknande och dar prognosen tyder pa att patienten inte kommer klara sig hamnar
idag i Sverige pa intensivvardsavdelningar och avlider dar. Att som narstaende férlora nagon
plotsligt och ovantat, dar denne gar fran frisk till doende inom loppet av nagra timmar eller
dagar &r enligt Regionala Cancercentrum i Samverkan (2012) sarskilt tungt och svart att
hantera. Det har kanske inte funnits tid till férberedelse och att ta avsked. Darfor &r det av
storsta vikt att tidig, tydlig och adekvat information om patientens situation och troliga
prognos satts in sa att de narstaende far langsta majliga tid till att bli inforstadda och
forbereda sig mentalt infor vad som komma skall.

I denna litteraturstudie har vi valt att definiera akut insjuknande som en plotslig, mycket
allvarlig och livshotande férsdmring av halsan. Vi kommer att arbeta med akut insjuknande
som ett Overgripande begrepp oavsett medicinsk karaktar och bakomliggande orsak. Vi
inkluderar samtliga somatiska sjukdomar, trauman och andra livshotande tillstand dar doden
ar nara forestaende.



Palliativ vard

Palliativ vard har som syfte att gora den tid patienten har kvar att leva, nar sjukdomen inte
langre gar att bota, sa vardefull och bra som méjligt. Varden syftar till att ta hand om bade
patient och narstaende under sjukdom och sorgearbete. WHO (2002) definierar palliativ vard
som ett forhallningsatt med uppgift att forbattra livskvaliteten for patient och narstaende
genom att tidigt upptacka, undvika och vid uppkomst lindra lidande. Varden ska behandla
smarta av saval fysisk, psykosocial som andlig karaktar. WHO (2002) forklarar vidare att
palliativ vard utéver ovanstaende delar innebar att doden och doendet skall betraktas och
behandlas som en normal process och varken paskyndas eller fordréjas. Palliativ vard &r
indelad i en tidig och en sen fas. Den tidiga palliativa fasen har som syfte att forlanga livet
och lindra smérta och lidande. | den sena palliativa fasen &r déden inom en snar framtid
vantad och malet ar varken att forlanga eller forkorta livet utan fokus ligger i att skapa sa god
livskvalitet som mojligt utifran de forutsattningar som finns (Beck-Friis & Strang, 2008).
Denna litteraturstudie fokuserar pa tiden nar doden &r nara vantad, alltsa ett skede som
motsvarar sen palliativ fas.

Palliativ vard skall enligt Kommittén for vard i livets slutskede (SOU 2001:6) formuleras
enligt fyra hornstenar. Dessa fyra hornstenar utgar fran WHO:s definition (2002).
Hornstenarna syftar till att kunna tillgodose behov for hela ménniskan, inom fyra olika
dimensioner - den fysiska, den psykiska, den sociala och den existentiella. De fyra
hornstenarna ar symptomlindring, teamarbete, kommunikation och relation samt
narstaendestdd. Symptomlindring syftar till att lindra smarta och andra plagsamma symptom,
saval fysiska som psykiska. Teamarbete och god kommunikation ar forutsattningar for att
tillgodose de behov som den sjuke och de narstaende kan tankas ha. Genom kommunikation
formedlas fakta och den paverkar de relationer som finns mellan de manniskor som
kommunicerar med varandra (Baggens & Sandén, 2009). Narstaendestdd handlar om den
narstaendes formaga att hjalpa och stotta den sjuke nar den narstaende sjalv har fatt stod och
kanner sig trygg. Det finns en risk att den narstaende sliter ut sig och riskerar att uppleva
ohalsa, bade fysiskt och psykiskt.

Kommittén for vard i livets slutskede (SOU 2001:6) menar att stod till narstaende under
palliativ vard och efter dodsfallet &r en komplicerad uppgift och kan utforas pa flera sétt men
att den basta losningen annu inte ar funnen. Stodet kan innebéra att de narstaende far delta i
varden eller att de erbjuds emotionellt stod i form av samtal eller praktiskt stod i form av till
exempel avlastning i hemmet i de fall den palliativa varden bedrivs dar. Manga narstaende &r i
behov av stéd i form av information och god kommunikation bade under den palliativa varden
men ocksa efter dodsfallet. Saledes innebar detta att nar det kommer till narstdendes behov sa
bor inte den palliativa varden sluta vid dodsfallet. Beroende pa vem den nérstaende &r i
forhallande till den déende - sambo, barn, syskon, forélder eller nara van, tenderar behovet av
stod under och efter doden se lite olika ut. Dock betonas att oavsett typ av forhallande till den
som vardas palliativt och dor dr samtliga narstaende i behov av nadgon form av stod.

Brytpunkt

Att patient, narstaende och vardpersonal kontinuerligt samtalar under palliativ vard beskrivs
av Socialstyrelsen (2013) som grunden till att varden bedrivs korrekt. Under samtalen sker ett
informationsutbyte och chans till utvardering och reflektion kring vardinsatserna som ges. Nar
den palliativa varden gar fran en fas till en annan, alltsa att en sa kallad brytpunkt intréffar,
ska det ske ett brytpunktssamtal. Brytpunktssamtal ar ett akademiskt uttryck som framst
anvands vardgivare emellan och &r trots sitt tydliga namn ett svavande och ibland svarplacerat
begrepp. Ibland ar det svart att veta precis nar och var varden nar en brytpunkt och det kan se



olika ut beroende pa vilken sjukdom det géller och hur forloppet fortskrider. Vad som dock
galler for brytpunktssamtal &r att det ska ske efter initiativ fran lakare eller patient och att
narstaende, om patienten tillater, ska delta i samtalet. Vid akut insjuknande dar varden gar
fran att vara livsforlangande till lindrande intraffar en brytpunkt och detta skall kommuniceras
(Socialstyrelsen, 2013).

Narstaende

En person som drabbas av sjukdom och ohélsa har ofta ett stort behov av stod och forstaelse
fran den eller de personer som star personen nara. Detta kan vara familjemedlemmar,
sléktingar, vanner eller personer med sociala anknytningar till sjuke (Benzein, Hagberg, &
Saveman, 2009). Den narstaende kan ofta ha en stor inverkan pa den sjukes halsa, och vice
versa (Milberg & Strang, 2004). Det brukar finnas en énskan om att kunna vara ett stod for
den person som drabbats av sjukdom eller ohalsa. Familjefokuserad omvardnad bygger pa ett
antal antaganden, bland andra att manniskor paverkar och paverkas av varandra och att
méanniskor ofta har interna och externa resurser, men att dessa inte alltid &r identifierade eller
tillgangliga. Med hjélp av sjukskoterskan kan dessa resurser frigoras och anvéndas i
omvardnaden av patienten (Benzein, Hagberg & Saveman, 2009). En nationell undersokning
visade att svenska sjukskoterskor i allméanhet ansag att familjen har en mycket stor betydelse
for omvardnaden av patienten (Benzein, Johansson, Franzén & Saveman, 2008). Aven
Bjgrneheim Hynne (2003) beskriver géllande god vard i livets slutskede att en av
vardegrunderna till detta ar att arbeta med god och 6ppen kommunikation med nérstaende
saval under den palliativa varden som efter samt integrera dessa i beslutsfattande och
deltagande.

Att ha en narstaende som é&r svart sjuk eller doende kan leda till oro, utmattning, depression
och rollférandringar inom kretsen av de narmaste (Milberg & Strang, 2004). Det finns en rad
anledningar till att narstaendes halsa paverkas i den omfattning den gér. Manga manniskor har
ingen egen upplevelse av svar sjukdom och dod. Andra kanske sjélva lider av sjukdom som
begransar deras formaga att delta (Bee, Barnes et al, 2009). Forskning har visat samband
mellan den narstaendes angestniva och patientens psykiska och fysiska symptom, dvs. ju
samre symptomlindring hos den sjuka desto hogre angest hos narstaende (Dumont, Turgeon
et al, 2006). Det finns ocksa samband mellan nérstaendes angestniva och kommunikationens
utformning mellan denne och patienten. Ju samre kommunikation desto mer angest hos den
narstaende. | den palliativa varden ar det alltsa viktigt, inte bara for patienten, att optimera
behandling samt underlatta kommunikation mellan nérstaende och patienter (Milberg &
Strang, 2004).

Omvardnadsbegrepp

Inom palliativ vard betonas en helhetssyn som sjukskoterskan bor ta hansyn till, dar de
narstaendes behov bér uppméarksammas. Da palliativ vard kan se olika ut beroende pa
sjukdom, skada, forlopp och prognos kravs manga beslut om varden fran patientens,
narstaendes och sjukvardspersonalens sida. Nar patienten sjalv inte hunnit fatta beslut kring
liv och dod och hur den sista tiden i livet skall se ut lamnas ett stort och tungt ansvar at de
narstaende. De far en roll i beslutsprocessen de kanske inte vill ha, vilket kan ge dem en stor
emotionell borda. Det ar viktigt att som narstaende fa vara delaktig pa sina egna villkor. Vi
har valt att férdjupa oss i begreppet stod da detta behov ar fundamentalt for narstaende i en
utsatt situation. God kommunikation ar en av grunderna i god omvardnad generellt och ett av
sjukskoterskans viktigaste redskap. Kommunikation ar ocksa en forutsattning for bade
delaktighet och stod.



Delaktighet

Ordet delaktighet innebdr att man &r aktivt medverkande och har medinflytande (Eldh, 2009).
Delaktighet handlar om att vara med och ha inflytande samt att medverka. Delaktighet
forknippas med en kénsla av att vara till nytta (Kjellstrom, 2012). Delaktighet &r en
grundlaggande del i méten inom vard och omsorg, inskrivet i bade hélso- och sjukvardslagen
och socialtjanstlagen. Patientsakerhetslagen anger att varden sa langt som majligt skall vara
anpassad och utformad efter patientens vilja (SFS 2010:659) och i forfattningen om
ledningssystem for kvalitet och patientsakerhet i halso- och sjukvarden anges att patienter och
narstaende skall informeras och goras delaktiga i alla lagen det & majligt (SOSFS 2005:12).
Mojligheterna till delaktighet ar beroende av att tva personer mots och att dessa
kommunicerar, det vill siga delaktighet &r ingenting man uppnar pa egen hand (Kjellstrom,
2012).

Patientens delaktighet i varden har diskuterats sedan 1960-talet (Eldh, 2009). Nér det galler
narstaendes behov av delaktighet visar en litteraturéversikt framst pa behovet av delaktighet i
form av information och kommunikation (Andershed et al, 2006). Man har sett att de
narstaende till svart sjuka patienter har ett speciellt stort behov av information som rér
patientens fysiska tillstand, symptom, behandling och alternativa behandlingar samt
tillgangliga resurser. Man 0nskar denna typ av information for att kunna forbereda sig for vad
man har att vanta av kommande dagar och for att kunna planera tillvaron. Det visar sig att de
narstaende som ges detta kommer att utgora ett battre stod till sina sjuka narstaende. Speciellt
viktigt ar det med information till narstaende nar den sjuke vardas palliativt, da denna typ av
vard ofta ar helt ny fér manga méanniskor och att narstaendes tidigare erfarenheter av att
komma i kontakt med déende manniskor ofta ar begransad (Andershed, 2006).

Kommunikation

Enligt Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskoterskor (Socialstyrelsen, 2005) ska
en sjukskaterska ha formagan att kommunicera med patienter, narstaende och personal pa ett
respektfullt, lyhort och empatiskt satt. Har star ocksa beskrivet att sjukskoterskan skall ha
formagan att i dialog med patient och/eller narstaende ge stod och vagledning for att
mojliggora optimal delaktighet i vard och behandling. White & Curtis (2006) menar att
forstaelsen av vikten av god kommunikation med narstaende till plotsligt och kritiskt daliga
patienter blir allt storre. Genom god kommunikation mellan sjukvardspersonal och de
vardsokande under hela vardtiden kanner patient och narstaende saledes att de har inflytande
over situationen (Nystrom, 2003). Nar ohalsa och dod kommer plétsligt ar vardgivarens
kommunikation med narstaende en essentiell del i beslutsfattandet da patienten oftast inte
hinner eller har mojlighet att uttrycka sin vilja. Dock forsvaras kommunikationen av att dven
vardgivare upplever situationen med plotsligt insjuknande och eventuell déd som emotionellt
svar vilket kan gora att informationen ofta blir begransad, vag eller helt enkelt utesluten
(Lefebreve & Levert, 2006; Broom et al, 2014).

Kommunikation med narstaende &r av stor vikt, forutom for patientens skull, da de narstaende
ocksa &r i behov av omvardnad. De l6per stor risk for emotionella komplikationer efter
vardtiden sdsom depression, angest och post-traumatiskt stressyndrom och god
kommunikation kan mildra och eventuellt férebygga dessa senare komplikationer. Trots
kunskapen om vikten av god kommunikation finns bristféllig kunskap kring hur de
kommunikativa insatserna fran vardgivare till narstdende och patienter kan férbéattras och det
ar ofta vid akut insjuknande och plétslig dod som nérstaende upplever kommunikationen som
dalig (White & Curtis, 2006; Lefebreve & Levert, 2006).



Stod

Alla méanniskor har ett behov av stod i svara situationer och ovantade handelser som staller
varlden pa sin spets kan skapa kanslor av utsatthet, sarbarhet, framlingskap och ensamhet hos
saval patient som narstaende. Narstaende staller enligt Kirkevold (2003) sina egna behov av
omvardnad och omsorg tillbaka, da den sjuke familjemedlemmen skall vara i fokus. Detta
beteende maste uppmarksammas av sjukvardspersonal. Behovet av stod kan se olika ut fran
individ till individ och hur familjen fungerar kan utgora en svarighet — bade for mottagaren att
fa stod men ocksa for vardgivaren att ge stod (Hudson et al, 2004). Genom att agera
professionellt och respektfullt men samtidigt visa en avslappnad attityd till situationen kan
man som vardpersonal inge en kénsla av trygghet. Nystrom (2003) framhaller vidare att en
grundregel for att ge stod till patient och nérstaende ar att lata dem kanna att de 6verlamnar
sig sjalva i goda hander. Det betonas som extra viktigt att framsta som tillrackligt kompetent
och omsorgsfull nar det kommer till situationen dar patient och narstaende ar sarskilt utsatta.
Att som vardpersonal skapa akthet i motet med narstaende, utstrala lugn och ge adekvat och
sanningsenlig information om tillstand och prognos &r enligt Santaméki Fischer & Dahlqvist
(2009) fundamentala byggstenar for att uppna fortroende och skapa en kansla av trygghet. Att
som narstaende veta att den sjuke familjemedlemmen far basta vard och behandling resulterar
i att de ké&nner sig trygga vilket i sin tur innebér att radsla, oro och andra psykiska
pafrestningar i storsta méjliga man kan undvikas och detta kan vara en trost i sig (Kirkevold
& Strgmsnes Ekern, 2003).

For att kunna uppméarksamma att ett behov av stdd foreligger kréavs empati och lyhordhet.
Enligt Santaméki Fischer & Dahlqvist (2009) ar ett empatiskt forhallningssatt av
sjukvardspersonal en forutsattning for den moraliska kanslighet som professionen forutsatter.
Att vara lyhord infor en situation, att lyssna och k&nna in och anpassa sina insatser efter detta
ar av stor vikt. Till exempel &r inte alltid patient eller narstaende beredda att visa kéanslor eller
ta emot sjukskoterskans medlidande och empati. Det &r forst nér personen ar redo for trost
som sjukskdterskan kan narma sig. Vikten av lyhdrdhet hos en sjukskoterska ar enligt Zande,
Baart & Vosman (2014) av sarskild vikt da det galler narstaende till svart sjuka patienter. Till
exempel kan denna lyhordhet upptéacka att en narstaende inte har nagot socialt natverk att fa
stod och narhet fran. Ytterst sma anstrangningar, som att bara uppmarksamma den
narstaendes situation eller exempelvis hora av sig till den narstaende efter patientens vardtid
for att hora hur han eller hon mar, kan ha positiv inverkan pa den narstaendes upplevelse av
vardtiden.

Problemformulering

Palliativ vard &r vard som ges nar ingen bot finns. Ibland blir évergangen fran kurativ vard till
palliativ vard plétslig och ovéntad, till exempel efter en akut inséttande sjuklighet eller
livshotande skada. Denna snabba dvergang kan vara svar for narstaende att hantera och
priméra insatser for att stodja och végleda dessa kan komma att falla bort. Sjukskoterskan
behover ha forstaelse for narstaendes upplevelser av den plotsliga 6vergangen for att kunna ge
adekvat stod. Vad har narstaende for behov i denna situation?

Syfte

Att beskriva narstaendes behov nar varden av en narstaende har 6vergatt till att vara palliativ
efter ett akut livshotande insjuknande.



Metod

Vi har valt att gora en litteraturstudie kring &mnet for att skapa en 6verblick 6ver
kunskapslaget inom detta omrade. For att fa reda pa de narstdendes behov behdver vi
forskning som presenterar deras upplevelser av situationen samt tankar kring dessa
upplevelser och uttryck av deras behov. Saledes har vi framst tagit del av kvalitativ forskning
baserad pa strukturerade intervjuer (Friberg, 2012). Vi har valt att inte utesluta kvantitativ
forskning da dven dessa studier kan bidra till ytterligare svar pa var fragestallning.

Datainsamling

Vi anvande databaserna Pubmed, Cinahl och Scopus under primérsékningen for att samla
relevant litteratur till resultatet av denna studie. Anledningen till att dessa tre anvants ar deras
olika infallsvinklar och storlek. Pubmed presenterar endast vetenskapligt granskade och
godkanda artiklar som forutom omvardnadsbaserade artiklar dven har en medicinsk vinkling.
Alla artiklar som publicerats i Cinahl utgar fran omvardnad. Scopus ar en tvérvetenskaplig
databas som inkluderar manga olika vetenskaper. Alltsa var var avsikt att genom sokningar i
Scopus tillsammans med Cinahl och Pubmed tacka in sa manga artiklar som mojligt som kan
besvara syftet.

Val av s6kord

Sokorden vi valde ar bade hamtade fran MeSH men ocksa svensk-engelska ordlistor som
Oversatt ord vi sjélva tycker kan beskriva fenomenet vi ar ute efter. Ett relativt stort antal
sokord valdes da det finns flera synonymer till de begrepp vi vill anvanda. Vi delade upp
syftet i tre delar ur vilka vi kunde vélja begrepp som skulle kunna passa. Vi fick ut tre grupper
med sokord. De begrepp som dr MeSH-termer ar fetstilta;

Vilken grupp det ar fokus pa: (Family, Relative, Next-of-kin, Spouse);

Vad for sorts vard som bedrivs: (Palliative care, Terminal care, End-of-life care);

Vilket &amne det ar fokus pa: Sudden illness, Trauma, Unexpected death, Sudden death,
Catastrophic illness, Critical illness, Terminally ill).

Sokmetodik

Boolesk soklogik anvandes med operatorerna ”AND” och "OR”. Vi valde att inte anv&nda 0ss
av operatorn "NOT” och detta beror pa att vi inte ville exkludera artiklar. Nar "NOT hospice”
anvandes forsvann artiklar som handlade om plétslig dod och som endast hade ordet
”hospice” i artikelns abstract. Till att borja med anvéndes samma sdkord och kombinationer i
samtliga databaser, vilket gav ett relativt begransat utbud av artiklar i framfor allt Cinahl.
Pubmed gav ett stort antal traffar och Scopus ett nagot mindre. Nar begreppen runt vilken typ
av vard som bedrivs togs bort, alltsa “palliative care” och synonyma begrepp gav detta fler
traffar i Cinahl och Scopus. Syftet andrades fran narstaendes upplevelser, som var tanken fran
borjan med arbetet, till narstaendes behov och da soktes mer specifikt pa artiklar som kunde
svara pa detta. | bilaga 1 presenteras endast sokningar som resulterat i anvandbart material i
kronologisk ordning. Ett storre antal sokningar an vad som redovisas i tabellen har gjorts, och
flera olika kombinationer av sékord har prévats, for att inte bra material skall ga forlorat. Vid
fler sokningar an de som redovisas har abstracts och hela artiklar last igenom men dessa har
inte bidragit till var studie.

Sekundirsokning

Flera artiklar som anvénds for att besvara syftet &r funna genom sekundarsokning i
primarkallornas referenslistor. Sekundarsokningen pa artiklar gjordes genom att soka pa
universitetsbibliotekets egen databas “Supersok™ dar vi skrev in artikelns rubrik och genom



detta fick tillgang till artikeln. Under en av vara primarsokningar i Scopus foreslogs en artikel
av databasen. Denna svarade pa vart syfte och motsvarade vara kriterier och valdes alltsa
ocksa ut. Vi har valt att i soktabellen presentera denna artikel trots att den inte var ett konkret
resultat av sokkombinationen av termer. Detta med motiveringen att vi hittade den genom just
denna s6kning och inte genom nagon annan kalla. Under analysens upptackte vi att studierna
svarade mer eller mindre likadant, oberoende av alder pa studien. Vi valde da att inte soka fler
artiklar eftersom vi ansag problemomradet besvarat. Sekundarsokningen presenteras i bilaga
1.

Utrval

Inklusionskriterier var att artiklarna skulle vara “peer reviewed”, forskningsartiklar med en
tydlig struktur, skrivna pa engelska och inte vara aldre dn 10 ar. Under forsta omgangen av
artikelsokning anvandes begransningen max fem ar. Da utbudet visade sig vara nagot
begréansat utifran vara preferenser utokades begransningen till tio ar. Majoriteten av artiklarna
vi har anvant oss av ar nyare an sju ar. En av artiklarna ar aldre &n tio ar gammal men da den
bekréftar vad de nyare artiklarna presenterar anser vi den anda anvandbar till resultatet. Flera
av de aldre artiklarna vi anvander oss av ar funna genom vara sekundarsokningar men har
valts da de ar valciterade och nagra ar anvanda av flera av vara nyare kallor.

Exklusionskriterer var att rubriken antydde att artikeln handlade om cancer och kroniska
sjukdomar samt artiklar som fokuserade pa hospice eller palliativ vard i hemmet.
Exkluderingen skedde genom att lasa rubriker och eventuellt abstract och utefter detta vardera
om artiklarna verkade vara av varde att lasa och om de skulle kunna svara pa vart syfte.
Ungefar tre ganger sa manga artiklar som presenteras i analystabellen och som anvands till
resultatet har valts ut och lasts igenom flera ganger men efter ett tag sallats bort &nda. Oftast
for att de, trots att det verkar som att de ska handla om nagot annat, fokuserar pa “fel” typ av
vard eller kanske utgar for lite fran narstaende och deras behov och mer patienten eller
vardpersonalen.

Samtliga utvalda artiklar har kvalitetsgranskats och analyserats. Kvalitetsgranskningen har
skett utifran nagra av Fribergs (2012) kriterier, namligen att de ska ha tydlig
problemformulering, ett tydligt syfte, en tydlig metodbeskrivning och tydlig
resultatredovisning. Ingen av artiklarna som kvalitetsgranskades valdes bort.

Analys

Efter datainsamling lastes samtliga artiklar igenom noga. De artiklar vars resultat motsvarade
syftet att beskriva narstaendes behov eller uttryck av behov valdes ut. Vi diskuterade
resultaten och jamforde dem for att komma fram till likheter och skillnader. Endast de delar
av resultaten som &r relevant for syftet presenteras i tabell 3. Vi har under analysens gang
varit medvetna om risken for att denna selektiva analys lett till ett vinklat resultat utefter vara
egna, ofta omedvetna standpunkter och forutfattade meningar (Friberg, 2012).

Under analysen delades materialet in i passande teman utefter vad vi sjalva ansag var karnan i
texten. Vi fick fram flera olika teman och under dessa véxte efter noggrant évervagande
subteman fram. Dar vi upplevde oss ha olika asikter om vilket subtema som passade en text
bést diskuterade och resonerade vi om hur vi skulle gora tills vi var 6verens.

Etiska 6verviganden



Elva av de totalt sexton artiklarna i resultatet har blivit etiskt granskade av en kommitté eller
motsvarande grupp. De som inte blivit granskade av en etisk kommitté har &nda reflekterat
over det etiska forhallningssattet i sina studier, vissa av dessa har fatt ett godkannande av
vardavdelningarna studien bedrivits pa eller av andra institutioner. Da allt material &r insamlat
via intervjuer och inte genom observation &r alla asikter och kanslor hos de narstaende endast
givna fran dem sjalva eller vardpersonal som jobbat nara dem. Intervjuerna har alla bedrivits
efter den sjukes vardtid, olika lang tid efter vardtiden. Detta innebar att da de narstaende inte
intervjuats under vardtiden har de kunnat kénna sig fria att bestamma sjalva om de vill delta
eller inte. Om de hade tillfragats under vardtiden hade de kanske ként sig tvungna att delta for
att varden av deras sjuka narstaende inte skulle paverkas. Forfattarna har reflekterat Gver nar
det ar etiskt korrekt att kontakta narstaende till en nyligen avliden. Man vill av etiska skal inte
kontakta en narstaende for nara inpa dodsfallet av respekt for sorgeprocessen, men man vill
samtidigt inte heller vanta for lange da upplevelserna kan forvrangas med tiden.

Resultat

I analysen framkom fyra olika teman om narstaendes behov nar varden av en sjuk narstaende
har 6vergatt till att vara palliativ efter ett akut livshotande insjuknande. Dessa ér: att bli
informerade, att se vardpersonalens omvardnadskompetens, att fa stod samt att fa delta. Det ar
tydligt att de olika temana hor ihop och paverkas av varandra. Ett 6vergripande tema som
blivit tydligt i analysen av resultatet och som kan vara det grundlaggande behovet hos
ndrstaende i denna situation ér tillit till vardpersonalen och vardsituationen.

Tabell 1. Oversikt 6ver teman och subteman

Teman Subteman

Att bli informerad Rak men kansligt formedlad information ger forstaelse
Anpassad information vid upprepade tillfallen

Bristande information ger ovisshet

Att se vardpersonalens omvardnadskompetens Vardpersonalens formaga att lindra lidande

Trygghet i vardrelationen

Att fa stod Tillgodose de nérstaendes basala behov
Praktiskt och emotionellt stdd av personalen

Uppfoljning efter vardtiden

Att kunna delta Att fa vara nara

Att fa delta i beslut

Att bli informerad

Narstaende till en doende vill att kommunikation med vardpersonalen skall ske respektfullt
och att informationen de far skall vara 6ppen och tillrackligt informativ for att de narstaende



ska fa forstaelse. Rak information hjalpte de anhdriga att acceptera det stundande dédsfallet.
Bristande information och ovisshet skapar ett missnoje hos de narstaende.

Rak men kinsligt formedlad information ger forstaelse

Som narstaende till en pl6tsligt svart sjuk och déende patient kan kommunikationen med
vardgivarna uppfattas som det viktigaste av allt (McAdam et al, 2010). De onskar att
informationen fran vardpersonal ska vara rak och arlig (Engstrom et al, 2004; Lloyd-Williams
et al, 2009; Ivarsson et al, 2008; Rejnd et al, 2013; Nelson et al, 2010) samtidigt som den ska
vara kansligt formedlad och ske med respekt for bade patienten och dem sjalva (Lloyd-
Williams et al, 2009; Nelson et al, 2010; Rejné et al, 2013; Payne et al, 2006). De flesta
narstaende onskar att &ven om informationen de ges ar tung eller negativ ar det viktigt att
kommunikationen ar 6ppen och inte utelamnar viktiga fakta. Narstaende upplever att de har
manga obesvarade fragor, sa trots att beskedet ar negativt eller osakert fran vardgivaren sida
vill majoriteten narstaende ta del av det (Lloyd-Williams et al, 2009; Engstrom et al, 2004;
Nelson et al, 2010). Dock vill somliga narstaende inte veta att doden ar nara forestaende, dven
om de vill ha rak information om patientens tillstand (Rejné et al, 2013). | en studie av
Ivarsson et al (2008) upplevde de narstaende att da de fick information via telefon var lakare
och sjukskoterskor alldeles for positiva i sin framtoning och 6nskade att de kunde vara mer
raka och arliga i sin information om den sjukes tillstand.

De narstaende har ett behov av att informeras om den sjukes tillstand, utan att detta &r
inlindat. De vill veta vilka vinster eller negativa konsekvenser varje beslut och insats kan
skapa for att kunna ta beslut (Lloyd-Williams et al, 2009; Nelson et al, 2010). En speciell
situation da narstaende kande behov av arlighet fran vardpersonalen var nar de skulle besluta
om de skulle stanna pa vardavdelningen eller ta sig hem for att vila. De ville kinna sig sakra
pa att vardpersonalen skulle rada dem att stanna om den sjuke kanske inte skulle 6verleva de
narmsta timmarna eller natten (Rejno et al, 2013). Att fa rak information om den sjukes
tillstand hjalper den narstaende att acceptera att doden ar nara forestaende och komma till
insikt om att tillfrisknande och dverlevnad inte langre ar ett alternativ. De far da storsta
majliga tid och forberedelse att ta farval och gora sig redo och i efterhand ar det tack vare rak
information och arlighet under och efter déendeforloppet lattare for de narstaende att
acceptera varfor inte fler eller andra insatser gjorts (Nelson et al, 2010; Fridh et al, 2008;
Wisten et al, 2006; Rejnd et al, 2013)

En annan typ av information de narstaende efterfragar ar forklaringar och fortydliganden.
Som narstaende kan det vara svart att se sin partner, van eller foralder pa ett satt som &r ovant.
Kanske har den sjuke dppna sar eller dislocerade frakturer som en foljd av trauma. Ofta kan
maskinerna och slangarna patienten &r uppkopplad till vara mer skrdmmande &n
sjukdomstillstandet i sig. Till exempel var det enligt nagra studier svart att forsta hur mycket
den sjukes kropp gjorde sjalv och vad maskinerna hjalpte till med nar deras narstaende lag pa
intensivvardsavdelning. Da var det av storsta vikt att vardpersonalen forklarade detta for de
narstaende (Lloyd-Williams et al, 2010; Nelson et al, 2009). Det ar ocksa jobbigt att se den
narstaende medvetslGs eller forvirrad pa ett satt som &r olikt det vanliga beteendet, precis som
det kan vara svart att se en narstaende som varken later konstigt eller &r uppkopplad till
nagonting utan ser ut som sig sjalv, men ar dod. Ljud och rorelser som avviker fran det
normala &r for narstdende svart att hantera och kan ta tid att bearbeta emotionellt (Engstrom et
al, 2004; Rejno et al, 2013; Fridh et al, 2008; Lloyd-Williams et al, 2009; Krywochunko et al,
2011). De narstaende har behov att fa det fraimmande och ovanliga forklarat for sig. Dels for
att acceptera att det finns dar, men ocksa for att fa mojlighet att inse att den narstaende inte
kommer leva lange till. I studien av Fridh et al (2008) beréattar en narstaende till en avliden att



genom att sjukvardspersonalen forklarade vad alla skarmar visade och hur man skulle tolka
dem kunde denne pa ett nytt plan forsta och saledes acceptera att familjemedlemmen holl pa
att do. Genom att sjalv se att hjartfrekvensen och blodtrycket sakta dalade kunde den
narstaende forbereda sig och kanna sig trygg i att veta vad som holl pa att handa. En annan
narstaende i samma studie upplevde det motsatta. Nér en sjukskoterska kom in i rummet och
stangde av alla skarmar trodde denne att sjukskoterskan stangde av de livsuppehallande
atgarderna. | sjalva verket hade modern varit dod under en lang stund men ingen forklarade
nagot och det upplevdes som fruktansvart att inte fa nagon information om vad maskinerna
gjorde eller visade (Fridh et al, 2008).

Anpassad information vid upprepade tillfillen

Manga narstaende upplever att kommunikationen brister och att informationen ar vag. Att
befinna sig i en ovan och skrammande situation vacker manga fragor och tankar. De
narstaende vet ibland inte vad de ska fraga eller hur de ska formulera sig och vardpersonalen i
sin tur anpassar inte informationen till mottagaren utan anvénder sig av komplicerad
medicinsk terminologi vilket leder till forvirring och frustration hos de narstaende (Lind et al,
2012; Krywochunko et al, 2011; Nelson et al, 2010). Manga narstaende kénner ocksa att de
inte minns mycket av den information de fatt. Oavsett hur informationen givits, 6ver telefon
eller person till person, har det varit mycket svart att ta in och bearbeta det som sagts och
mycket faller bort (Ivarsson et al, 2008). Till stor del &r det situationen i sig som gor att det &r
svart att minnas. Traumat det innebér att en narstaende plotsligt och ovéntat avlider skapar ett
kaos och det ar svart att halla fokus och bearbeta information. Manga minns inte
informationen de fatt i bérjan av vardtiden, somliga har hela minnesluckor. De betonar vikten
av upprepning (Rejno et al, 2013). En praktisk sak som ror tiden efter dodsfallet ar att flera
narstaende saknade skriftlig information, sa som till exempel ett dédsbevis, och visste inte var
de skulle vanda sig for att fa tag i detta (Ivarsson et al, 2008)

Bristande information ger ovisshet

Bland det vérsta for narstaende &r att tvingas vanta och leva i ovisshet. Ibland kan véantan pa
information vara i manga timmar och allt den narstaende kan gora ar att avvakta. Ibland
kommer mycket information men den é&r olika fran flera olika personal (Engstrom et al, 2004).
En tid efter dodsfallet har manga nérstaende fortfarande obesvarade fragor och tankar rérande
vardtiden och behandlingen. I en studie hade sa manga som 70 % av deltagarna efter
vardtiden kvarstaende fragor rérande behandling eller det medicinska tillstandet (Radwany et
al, 2009). I en annan studie presenterades de huvudsakliga kvarstaende fragorna; om patienten
hade ont sista tiden, vilket som var det sista ordet eller vad som var den slutgiltiga
dodsorsaken (Merlevede et al, 2004). Brist pa information ar for narstaende ocksa nara
relaterat till ett missndje med vardtiden. Att forsoka fa information om tillstand och prognos
men inte lyckas upplevs som pafrestande (Radwany et al, 2009; Payne et al, 2009)

Att se vardpersonalens omvardnadskompetens

De narstaende vill kanna att vardpersonalen har kompetens att lindra lidande och framja
valbefinnande hos den sjuke narstaende. De finner trygghet i vetskapen om att den déende
och de sjalva inte lamnas ensamma. De narstaende har behov av att kénna sig trygga i
vardrelationen.

Virdpersonalens forméga att lindra lidande

Det &r viktigt for de narstaende att kdanna att den sjuke inte lider. De vill veta att nar doden &r
oundviklig ar den i alla fall vardig och fridfull (Payne et al, 2009). Manga narstaende
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uttryckte i studierna att de uppskattade mycket att den déende aldrig var ensam och att
personalen gjorde vad de kunde for att undvika lidande (Fridh et al, 2008). De upplevde att
det var forst nar den déende slapp lida och visades storsta hdnsyn och vérdighet som de sjélva
led mindre (Nelson et al, 2010; Ivarsson et al, 2008). Aven vid behandlingar uppskattar
ndrstaende att vardpersonalen ar narvarande. Det inger en kénsla av trygghet att kanna att den
sjuke ar under tillsyn och att vardpersonalen ocksa bryr sig om dem sjalva. Vardpersonalens
formaga att kunna lugna och inge en kansla av trygghet betyder till och med mer &n den
fysiska omgivningen runt omkring (Fridh et al, 2008; Engstrom et al, 2004). Det ar viktigt att
vardpersonalen visar respekt och vérdighet och stravar efter att bibehalla integriteten hos den
sjuke, trots att denne ar medvetslés eller inte helt uppfattar sin omgivning. Att till exempel
prata med patienten som att han eller hon vore vaken &r viktigt for de narstaende (Engstrom et
al, 2004; Nelson et al, 2010).

Trygghet i vardrelationen

Det fortroende narstaende har for vardpersonalen upplevs ocksa som en beroendesituation. |
och med att vardpersonalen jamfort med narstaende har bast kunskap och expertis oroar sig
narstaende for att om de kritiserar varden som bedrivs sa kan vardpersonalen 6verge dem och
lamna dem i en situation dar deras narstaende sjuke inte far den hjalp den behdver
(Krywochunko et al, 2011). De ar ocksa, sitt fortroende till trots, inte fullt dvertygade om att
kommunikationen vardgivarna emellan sker pa ratt satt och &r tillracklig. De menar pa att den
forste som faller mellan stolarna vid bristande kommunikation ar den sjuke och saledes &r de
beroende av att vardpersonalen kan kommunicera val (Nelson, 2010).

Att fa stod

Att vara narstaende till en déende person &r for manga en svar tid dar de asidosétter sina egna
behov. Att vardpersonal hjalper till med praktiska, andliga och emotionella behov ar mycket
uppskattat. Detta géller bade innan och efter att dodsfallet skett. Att finnas tillhands &r ansett
som ett bra stéd.

Tillgodose de nirstaendes basala behov

Alla manniskor &r olika, men att vara narstaende till en déende person innebar for manga att
de upplever chock och genomgar en svar tid med 6kad sarbarhet och mycket sorg. Kanslor
som angest, radsla och allmant illabefinnande forekommer (Engstrom et al, 2004; McAdam et
al, 2010). Patientens alder, familjemedlemmars alder samt kon kan komma att paverka i
vilken grad som de narstaende kommer att uppleva stress och press under sjukdomsperioden.
Tillsammans med stod fran familj och vanner kanner dock manga narstaende en relativt god
formaga att hantera situationen (McAdam et al, 2010).

Att vara narstaende till en person som ar mycket sjuk eller déende &r pafrestande och det ar
latt att den narstaende asidoséatter sina egna behov, ibland kanner personen varken trotthet
eller hunger, andra ganger glémmer den narstaende helt enkelt bort att &ta och dricka. | en
studie sade deltagare att de som narstaende ocksa kande en oro for andra narstaende till den
doende. De funderade pa hur de madde och hur de klarade av att hantera situationen
(Engstrom et al, 2004). Aven om den narstdende kanner av sina egna behov kan
asidosattandet av dessa bero pa en radsla av att inte vaga lamna den sjukes sida i risk for att
denne skulle férsdmras eller avlida under den stunden (Engstrom et al, 2004; Rejno et al,
2013). Under timmar av vaka ar det vanligt att de narstaende inte fragar vardpersonalen om
hjélp med sina egna behov, all deras energi och uppmarksambhet riktas till sin sjuka
narstaende. Déar narstaende av personalen har blivit erbjudna mat, en bekvam stol eller lite
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avlastning har detta varit mycket uppskattat (Fridh et al, 2008). Det &r viktigt att tillgodose
familjens olika behov, bade andliga, praktiska och emotionella behov (Nelson et al, 2010).

Praktiskt och emotionellt stéd av personalen

Flera narstaende beskriver en kéansla av trygghet att veta att personalen finns tillganglig for
dem under tiden pa sjukhus. Det kan vara svart att hantera alla kanslor pa egen hand nar den
sjuke star i fokus. Att personalen finns tillganglig handlar om allt fran att vara ledsagande och
spendera tid med den narstaende eller nagot sa praktiskt som att ge ett direktnummer till
avdelningen att anvanda nar som helst for att fa information (Engstrom et al, 2004; Lloyd-
Williams et al, 2009). De narstaende uppskattar att vardpersonalen forsakrar dem om att de
inte ar till besvar, och det har varit vardpersonalen som tydligt har bjudit in de nérstaende till
en vardande relation. | en studie beskrevs hur de narstdende uppmuntrades att vara narvarande
hos den sjuke (Fridh et al, 2008). Vissa narstaende vill sjalva bestamma vem de far stodet
ifran. En sjukhusprast som kan raknas som stéd av vissa kan kannas krankande fér andra.
Andra tycker inte att det spelar nagon roll vem i personalen som finns till hands for att stotta.
Det behover inte heller vara samtal som &r den viktigaste insatsen, utan bara att personalen
finns i narheten, fysiskt (Engstrom et al, 2004). Det beskrivs som viktigt att
omhandertagandet och stodet som personalen erbjuder ar forsiktigt, speciellt i den akuta
situationen (Wisten et al, 2006).

Nagot annat som anses som mycket uppskattat av de narstaende ar avskilda méten
tillsammans med vardgivarna, dar det finns utrymme for diskussion och fragor. Har kan
fragetecken redas ut och detta underlattar den fortsatta kommunikationen mellan de olika
parterna (Nelson et al, 2010). Familjer som inte deltog i kommunikationen som pagick mellan
lakare-patienter eller enbart med lakare kom att ha en lagre grad av kommunikation med de
sjukskaterskor som arbetat med patienten, vilket i forlangningen ledde till att de narstaende
fick spendera mindre tid &n vad de 6nskade hos patienten (Lind et al, 2012).

I den stunden som ddden intréaffar ar de narstaendes behov av stod ocksa stort. De behover
nagon att luta sig mot. Att vardpersonalen fanns dar for dem, i den utstrackning de behévdes,
beskrevs av deltagare i en studie som mycket uppskattat (Fridh et al, 2008). Det upplevs som
mycket viktig av en del néarstaende att de inte lamnas ensamma i direkt anslutning till
dodsfallet (Wisten et al, 2006). | en studie av Fridh et al (2008) beskrev narstaende att
upplevelsen att vara narstaende till en déende person associerades med ett behov av att kdnna
samhorighet. Kéanslan kvarstod aven efter att dodsfallet skett. Var det fa, eller bara en
narstaende vakande sa upplevde den/de nérstaende att samhérighet uppstod mellan dem,
patienten och personalen. Detta beskrevs som positivt, men att den kanslan ersattes av en
kansla av att 6verges efter att doden intraffat, da den narstaende blev ensam nar personalen
tog hand om den avlidne. Detta beskrevs som mycket jobbigt (Fridh et al, 2008). Det &r
viktigt att vardpersonalen tar sig tid att prata med den som nyligen forlorat nagon. Detta for
att visa att det finns ndgon som fortfarande bryr sig om dem. Att lagga en arm om eller att
stalla fragor som beror den narstaende, t.ex. om det finns nagon som méter upp hemma,
betyder véldigt mycket (Lloyd-Williams et al, 2009).

I en kinesisk kvantitativ studie av Li et al, fran 2002 har narstaende som forlorat en sjuk
narstaende graderat 30 olika sjukskoterskeinsatser efter hur hjalpfulla dessa har upplevts i
anslutning till dodsfallet. De som rdknades som de mest hjédlpsamma insatserna var att forse
de narstaende med skriftlig information om vad som hander praktiskt efter ett dodsfall, samt
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att ges tillfalle att se den avlidnas kropp. Att som narstaende erbjudas lugnande lakemedel och
att avradas fran att se den avlidnas kropp raknas som minst hjéalpfullt. Studiens resultat visar
att, oavsett kon, dlder och social status, har narstaende som har forlorat en narstaende plétsligt
och ovéntat oavsett deras sociala markdérer samma behov (Li et al, 2002).

Uppfo6ljning efter vardtiden

Aterkommande i studierna ar en énskan hos de narstaende att f mojlighet att aterkomma till
avdelningen dar deras narstaende vardats och dott, och att dar ges tillfalle att prata med
personalen (Engstrom et al, 2004; Fridh et al, 2008). Det uttrycks ett behov av att fa prata om
vad som skett (Nelson et al, 2010) For en del narstaende var det viktigt att fa en sa tydlig bild
av dodssituationen som mojligt (detta ndr man sjélv inte hade varit ndrvarande). De
narstaende ville fa veta om deras sjuka narstaende led, i princip alla deltagare i en studie av
Wisten et al (2006) bekréftade hur viktigt det & med en forklaring av det medicinska som ror
dodsfallet. Den narstaende ville garna ha kontakt med nagon som var med nar personen dog,
men detta arrangerades sallan. Man angav ocksa att det tog lang tid att fa svar pa obduktionen
och att nar de vél fick svar sa var den full av forensisk information som var svar att forsta
(Wisten et al, 2006).

Personalens fragor tiden efter att patienten avlidit ar viktiga for de narstaende. Det faktum att
nagon tar sig tid att fraga om hur man som narstaende har det gor skillnad for formagan att
hantera sin situation (Nelson et al, 2010). Néarstaende sager att de vill veta att personalen inte
har dvergett dem (Lloyd-Williams et al, 2009). Det finns en efterfragan av stodgrupper i
efterforloppet. Att som narstaende fa prata med andra som har gatt igenom liknande
situationer ger stod. Bara att fa bekraftat att det finns andra manniskor i samma situation, att
man som narstaende inte ar ensam, ar bade skont och ger en viss lattnad (Engstrom et al,
2004). Forfattare tar i resultatet i sina studier upp det faktum att deltagarna, precis som vid
flera andra studier som ror vard i livets slut, uttrycker en tacksamhet 6ver att forskningsteamet
lyssnat pa dem och for att forskarna vill hjalpa andra i samma situation (Rawdany et al, 2009;
Wisten et al, 2006).

Att kunna delta

Narstaende har ett behov av att delta i omvardnaden av den sjuke, bade praktiskt och nar det
kommer till att fatta beslut. Att inte fa delta upplevs som frustrerande. De upplevde att de
behdvde vardpersonalens stod for att kunna delta i den omfattning de sjalva ville.

Att fa vara nira

Narstaende har ett behov att fa vara nara den sjuke och déende och det beror pa flera olika
faktorer. Dels vill de, nar de forstar hur allvarlig situationen &r och inser att tiden ar
begransad, gora sa mycket som mojligt av tiden som den sjuke har kvar i livet. Det upplevdes
i studien av Fridh et al (2008) som mycket frustrerande att inte fa vara nara utan istallet
behdva spendera tid i vantrummet nar den narstaende var doende. En annan orsak till att de
narstaende har ett behov av att fa vara néra ar att de kanner att utover sjukvardspersonalens
resurser, kunskap och insatser kan ocksa de bidra med trygghet da de kanner patienten bést.
De upplever att trots att patienten kanske inte ar vid medvetande kan nérvaron inge lugn och
de kanner att de har en roll i att beskydda och stétta den sjuke. | de studier dar de narstaende
upplevde stéttning och uppmuntran fran vardpersonalen i att vaga vara nara, rora vid och
prata med patienten, kande de sig positivt installda till vardpersonalens uppmuntran, trots att
det ibland k&ndes obehagligt att réra vid den doende (Engstrom et al, 2004; Fridh et al, 2008;
Lind et al, 2012). Vidare kanner ocksa de narstaende att aven de kan bidra till omvardnaden
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for att forsdkra sig om att deras narstaende har det sa bra som mojligt. Det kan handla om att
skdta munhygienen pa den sjuke och halla lapparna fuktade eller undvika trycksar genom att
massera och flytta runt kuddar. De vill kunna bidra med information till vardpersonalen om
sadant de inte redan vet, till exempel om patientens personlighet eller preferenser kring hur
kuddarna ska ligga (Engstrom et al, 2004).

Narstaende har ocksa ett behov av avskildhet, bade for sig sjalva for att komma ifran miljon
eller kunna prata i telefon utan att andra hor (Engstrom et al, 2004; Fridh et al, 2008) men
ocksa tillsammans med patienten utan att andra patienter, narstaende eller sjukvardpersonal ar
i ndrheten (Lloyd-Williams et al, 2009; Fridh et al, 2008, Losa Iglesias et al, 2013; Payne et
al, 2009)

Att fa delta i beslut

Narstaende har ett behov av stod nar de ska fatta beslut. Det ar viktigt for dem att inkluderas i
beslutsfattandet och att kanna att de har makt att fatta beslut rérande deras narstaende. Det ar
nodvandigt for dem att veta att den sjuke tas om hand pa ratt satt och darfor ar en standigt
pagaende kommunikation med vardpersonalen viktig. De behdver bade emotionellt och
informativt stod och det &r viktigt att vardpersonalen véntar in dem och att de gors redo att
fatta beslut i den man det ar mojligt (Krywochunko et al, 2011; Lind et al, 2012).

Narstaende som fatt vara delaktiga i beslut géallande behandling eller beslut om
livsuppehallande upplever en osakerhet kring om de fattat ratt beslut och om de &r skyldiga
till nagot lidande for patienten men kanner samtidigt att om besluten tagits genom god
kommunikation med vardpersonalen och tillrackligt med information utbytts kan dnda en viss
tillfredsstéllelse upplevas och den narstaende ar nojd med vardtiden, trots de svara besluten
(Payne et al, 2009; Lind, 2012). I de fall da narstaende inte fatt ta nagra beslut utan varden
plotsligt gar fran akut intensivvard till palliativ vard eller de nérstaende endast fatt
information om att livsuppehallande atgarder avslutas utan att de tillfragats forst uppstar
manga negativa kanslor. Studierna visar att de kande sig éverrumplade och fornarmade dver
att inte fa delta och upplevde i efterhand skuldkanslor Gver att de inte hade gjort tillrackligt
for sin narstaende genom att inte ta plats och vara med och fatta beslut (Radwany et al, 2009;
Lind et al, 2012). Ett annat problem som uppstar ar nar patienten forst ar vaken under
vardtiden och sedan blir medvetslos. Narstaende upplever da att eftersom patienten varit
vaken har all information gatt dit och de narstaende kanner att mindre vikt har lagts pa deras
behov av information. Nér patienten sedan forlorar medvetandet ar det svart for narstaende att
stotta och skydda sin narstaende da de inte upplever sig ha tillracklig information om
personens tillstand och prognos (Lind et al, 2012).

Nirstdaendes behov av tillit till virdpersonalen

De fyra teman som presenteras ar inte klart sérskilda utan har stor betydelse for varandra. Den
klarast framtradande delen i narstaendes behov ar information — hur den ska ges, nar den ska
ges och vad den ska innehalla. Temat delaktighet verkar bottna i information. De narstaende
ar i behov av information och forklaring for att kunna goras delaktiga. For att vaga och orka
vara delaktiga behdver de praktiskt och emotionellt stod fran personalen. For att ratt stod ska
ges utifran vad den narstaende ar i behov av kravs information fran vardpersonalen om att
stod faktiskt finns att fa. En del i stodet ar att fa lov att slappa taget och bli omhéandertagen.
For att kunna ta emot det stodet behovs att vardpersonalen visar sin kompetens och att de vet
vad de gor. De behover visa att de kan ta hand om den déende och att patienten ar i goda
hander. Ett dvergripande och ett grundlaggande begrepp for de olika delarna i narstaendes
behov ér tillit. Genom information, stod, bevis pa kompetens och majlighet att delta kan
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narstaende kanna tillit till vardpersonalen och den situation de befinner sig i. Tillit kan ocksa
vara en forutsattning for att vaga ta emot det stod som erbjuds. Forsok till att illustrera
sambandet mellan information, kompetens, stéd och delaktighet och hur dessa paverkar samt
ar beroende av visas i figur 1

Tillit

Information

Figur 1

Diskussion

Metoddiskussion

| litteraturdversikten med syfte att ta reda pa narstaendes behov vid plétslig och ovéantad dod
anvandes sexton artiklar. For att ticka omradet anvandes manga sokord i kombinationer. Ett
stort antal sokord och s6kningar kan gora det svart att se vilka sokord som ger vilket resultat.
Déarfor har varje ord provats enskilt for att kontrollera att sokordet ger resultat. Sokorden ar
samtliga synonymer till nyckelorden i syftet. Att exkludera ett ord skulle kunna komma att ge
ett samre sokresultat. Genom att undvika att exkludera for manga artiklar i sokprocessen har
en del tid lagts pa att manuellt valja bort artiklar som fokuserar pa &mnesomraden och
vardformer som inte motsvarar syftet.

Trots att det finns ett stort utbud av artiklar rérande narstaendes behov under palliativ vard, ar
utbudet mer bristfalligt nar det kommer till palliativ vard i samband med det plétsliga
insjuknandet och déendet. Fa artiklar har exakt kunna svara till vart syfte. Darfor har vi valt
att inte vara allt for sndva i vart urval utan istéllet anvant oss av artiklar, som trots "fel”
huvudsyfte kunnat bidra till att besvara vart syfte. En av artiklarna (Li et al, 2002) ar aldre &n
10 ar, vilket kan ses som en svaghet. Vi valde anda att anvanda oss av den da den bidrog med
intressant material som stdmde Gverens med resten av resultatet. Att syftet var tydligt
formulerat gjorde sdkprocessen lattare, trots det begransade antalet fungerande artiklar. Enligt
Graneheim et al (2004) ar det komplexiteten pa problemomradet som skall avgoéra hur stort
utbud pa vetenskapliga studier som behdvs for att kunna garantera litteraturéversiktens
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trovardighet. Vi anser att antalet studier som anvants i denna litteraturoversikt varit tillrackligt
for att tacka problemomradet, och ser antalet artiklar som en styrka i denna litteraturoversikt.

Att artiklarna kommer fran olika lander skapar trovardighet till resultatet och att detta i sin tur
kan vara applicerbart pa flera lander. Femton av vara sexton artiklar &r baserade pa den
vasterlandska varden. Dock styrker studien fran Kina resultatet fran de 6vriga sa tydligt att vi
anser att resultatet skulle kunna vara applicerbart pa fler lander &n de som bedriver den
vasterlandska varden. Graneheim et al (2004) menar att for att gora resultatet i en studie
Overforbart krdvs en presentation och analys av deltagare, deras sammanhang, hur data
samlats in av forfattarna och hur materialet bearbetats. Analystabell och presentation av
tillvagagangssattet under skrivprocessen skapar en éverblick och dverforbarhet till atminstone
den vasterlandska varden. Att inte kunna presentera ett resultat som vi vet ar applicerbart pa
de flesta delar av varlden far ses som en svaghet i studien men den kinesiska kvantitativa
studien ger oss atminstone en indikation pa majligheten.

Etiska stillningstaganden

Etiska 6vervéganden har gjorts under dataanalysen. Vi har utdver att tydliggora vilka etiska
overvaganden forfattarna redovisat haft en konstant diskussion av materialet under var
skrivprocess for att forsakra oss om att vi uppfattar texterna pa samma satt och inte forvanskar
resultaten i de artiklar vi tagit del av. Endast en av studierna ar kvantitativ, de andra &r
kvalitativa och aterger intervjumaterial. Att lasa citat innebar en viss risk for missforstand och
feltolkning, framférallt nar man bara far del av utvalda fragment av intervjumaterialet. Detta
kraver att forfattarna som utformat studien anvant sig av korrekta och noggranna metoder for
att tolka sitt material. Detta for att lasaren far materialet rattvist behandlat och redovisat. Av
denna anledning har ett konstant kritiskt forhallningssatt varit nédvandigt for att inte
forvanska det deltagarna sagt nar texten skall skrivas om och skrivas in i en ny text.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att narstaende till plotsligt insjuknade och déende personer har behov av
information, stdd, kompetent personal och mgjlighet till deltagande. Behoven kan skilja sig
nagot at pa individniva och vard i livets slutskede kan se olika ut beroende pa vardinstans,
men gemensamt for alla narstaende ar att det finns specifika behov som behdver tillgodoses
med hjalp av vardpersonalen. Begreppen som framtratt som subteman i resultatet gar att
koppla till var bakgrund och de omvardnadsbegrepp vi valt att presentera; delaktighet,
kommunikation och stdd. Vi anade att de begrepp som bearbetades i bakgrunden skulle
framkomma i analysarbetet. Vi hade dock inte forutsett att begreppet “tillit” skulle framtrada
och enligt oss verka ha sa stor betydelse for de narstaende. Tilliten innefattar de 6vriga
temana: information, kompetens, praktiskt stod och delaktighet. Tillit definieras av Din¢ &
Gastmans (2011) litteraturdversikt som en process som behover tid, engagemang och trygghet
for att uppsta. Tillit karaktariseras som en attityd hos en person som innebér att lita pa nagon
eller nagot. Vikten av tillit mellan vardare och patient ar studerat och forskat pa men desto
mindre studier finns gallande enbart tillit i relationen mellan vardpersonal och narstaende.
Sellman (2007) bekréftar tillitens beroende av andra faktorer och kopplar tatt ihop begreppet
med tro, hopp, tilltro och fortrostan. Dessa studier bekréftar var nya teori om tillitens
betydelse for och samverkan med de behov som narstaende har vid plotslig och ovantad dod.
De ger oss ocksa en indikation pa hur skort tillit &r och vikten av att se och tillgodose alla
olika behov.

Resultatet tyder pa att narstaendes behov ar allmangiltiga och ser likadana ut oavsett om
patienten dor pa en akutvardsavdelning, en intensivvardsavdelning eller utanfor sjukhuset.
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Den kvantitativa studien indikerar att narstaende har liknande behov av insatser oavsett
sociala markorer (Li et al, 2002). Kvalitativa studier sdger dock att det foreligger skillnader i
hur vi reagerar vid forlust av narstaende. Patientens dlder, familjemedlemmars alder samt kon
kan komma att paverka i vilken grad som de narstaende kommer att uppleva stress och press
under sjukdomsperioden (McAdam et al, 2010). Aven om behoven hos narstaende ar lika
varandra och att liknande insatser efterfragas, sa reagerar narstaende olika pa individniva
vilket betyder att omvardnadsinsatserna bor anpassas utefter detta. Familjefokuserad
omvardnad syftar som namnts i bakgrunden (Benzein et al, 2008; Benzein et al, 2009;
Bjgrneheim Hynne, 2003) till att utga fran familjens interna och externa resurser. Genom att
se varje familjemedlems individuella behov och resurser samt anpassa omvardnaden efter
detta kan man undvika att de narstaendes behov negligeras.

Implikationer f6r omvardnad

I Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskoterska (2005) anges att sjukskoterskan
ska ha en formaga att kommunicera respektfullt, informera med hansyn till tidpunkt och
innehall, forsakra sig om att de narstaende forstatt informationen, ge stod for att mojliggora
delaktighet, samt uppmarksamma de som kanske inte uttrycker behov men &nda har dem.
Resultatet av denna litteraturdversikt visar att behoven de narstaende har vid plétslig och
ovantad dod gar att koppla till sjukskoterskans uppgifter.

Nirstiendes behov av information

Narstaende har ett behov av tydlig information som skall férmedlas med 6dmjukhet och
respekt for den doende och den narstdende. Aven om informationen ar svar eller negativ vill
de flesta &nda fa reda pa allt, inklusive att doden ar nara forestaende. Manga narstaende
upplever att det ar just informationsdelen som ar den huvudsakliga faktorn som brister i
omvardnaden. Orsaken till detta &r svar att utréna utifran endast narstaendes beréattelser. Var
teori ar att det kan ha att géra med att vardpersonalen inte fragar de narstaende vad de vet
sedan innan och vad de faktiskt vill veta, det vill séga hur stor insikt i varden de vill ha.
Vardpersonalen utvarderar kanske inte heller vad de narstaende faktiskt uppfattat och kommer
ihag av informationen de mottagit. Att utga fran den narstaende och anpassa sig efter dennes
formaga och behov kan liknas vid den patientcentrerade undervisningen vilken &r en del i
sjukskoterskans arbete. Andershed (2006) beskriver att just information och kommunikation
ar grunden till att gora de narstaende delaktiga. Det ar sérskilt viktigt for narstaende till svart
sjuka med god kommunikation och att som vardpersonal vara uppméarksam pa kvaliteten pa
kommunikationen och informationen mojliggor for detta behov att tillgodoses. For att som
sjukskaterska kunna formedla information utifran mottagarens behov kravs en dialog och ett
fortlopande informationsutbyte mellan de bada parterna. Forst da kan information om den
doendes tillstand och prognos ges pa ett utifran mottagaren tillrackligt satt. Att de narstaende
har svarigheter att minnas relevant information behdver inte vara ett tecken pa att den har
formedlats pa fel satt eller att avsandaren inte har gjort sitt basta for att gora sig forstadd. Det
kan handla om att situationen skapar svarigheter att ta till sig och minnas. Att flera ganger
upprepa informationen kan vara en strategi for att undvika att information faller bort.

Nirstiendes behov av kompetent personal

Att narstaende har ett behov av att se att personalen &r kompetent och verkar trygg i sin
yrkesroll ar foga forvanande. Detta blir speciellt intressant i relation till dagens sjukvard dar
det rader en brist pa sjukskoterskor och att de som finns att tillga ofta saknar
specialistkompetens. Aiken, Sloane, Bruyneel et al (2014) diskuterar den potentiella risken
med brist pa tillrackligt kompetent personal pa intensivvardsavdelningar och att konsekvensen
av detta kan bli otillracklig kvalitet pa omvardnaden. Med tanke pa den utsatta situation
patient och narstaende befinner sig i vid plotsligt och ovantat doende borde det vara sjalvklart
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att personalen ar kompetent nog att férmedla den trygghet som de narstaende saknar. Som
Santamaki Fischer et al (2009) beskriver i bakgrunden bygger fortroende och trygghet pa att
vardpersonalen utstralar lugn och ger adekvat information, vilket styrker teorin om hur
mycket narstaende paverkas av just personalens synliga kompetens i motet med dem sjélva
och patienten. Aiken et al (2014) redovisar ocksa konsekvenserna av dverarbetande
sjukskoterskor och att mortaliteten hos patienterna 6kar vid for hég arbetsbelastning. Att ha
tillrackligt med tid for att kunna bedriva den praktiska omvardnad som kravs for den déende
patienten och att vara trygg nog i sin roll som sjukskdéterska for att kunna férmedla detta till
de andra i rummet &r hogst relevant.

Nirstiendes behov av praktiskt stod

Resultatet visar pa behov av bade praktiskt och emotionellt stod. Av vardpersonalen skall
erbjudande om stdd och stottning ges de narstaende. De narstaende vill sjalva fa bestamma
t.ex. nar det ar dags att aka hem eller ga ifran och utifran hur de valjer att agera skall
personalen erbjuda det stéd som behdvs. En stor del av resultatet rérande stéd handlar om hur
vardpersonalen agerar efter att dodsfallet intraffat. Kanske fokuseras omvardnaden i allt for
hog grad enbart pa patienten och i efterforloppet pa patientens kropp. Att den som fortsatter
leva far sina behov tillgodosedda anser vi bor vara prioriterat for att forebygga ohalsa som ett
resultat av forlust och sorg. Rent praktiskt verkar ett behov av att fa atervanda till vardmiljon
och sammanfatta vardtiden vara nagonting som de narstaende uttrycker ett behov av. Enligt
Nationellt vardprogram for palliativ vard (2012) klarar de flesta narstaende av sin
sorgeprocess med det natverk de har omkring sig. Dock menar det att alla vardenheter som
vardat en nu avliden person bor erbjuda nagon form av uppféljning och efterlevandesamtal
som en del i den palliativa vard som givits den déende och dess narstaende. Att erbjudas
aterbesok efter en narstaendes dodsfall &r nagonting vi inte hort talas om nagon annanstans an
inom palliativa enheter.

Nirstiendes behov av delaktighet

Att fa mojlighet att delta visade sig handla om bade rent praktiska insatser samt att fa vara
med och delta i beslutsprocesser. Resultatet visar att vardpersonalen har en mycket viktig roll
nar det galler narstaendes fysiska narhet till den déende samt till dennes avlidna kropp. Som
personal bor vi forklara, erbjuda och uppmuntra till kontakt. Inom sjukvarden ar doden ofta
ett forekommande inslag, men i manga manniskors liv ar det nagonting skrammande och
ovanligt. Aven om en anhorig vill komma néra kan det finnas hinder i form av radsla,
okunskap och liknande. Vardpersonal med mer kunskap och tidigare erfarenhet kan verka
som en bro mellan den sjuke och deras narstaende. Kanske skall varden av allvarligt sjuka och
doende innehalla en stravan efter att lata dessa motas mot slutet av deras relation. Som
Kjellstrom (2012) anger ar mojligheterna till narstaendes delaktighet beroende av att tva
personer méts. Delaktighet ar alltsa inget som kan uppnas pa egen hand.

Ovriga reflektioner

Vi tror att generellt nar det géller narstaendes behov skall vi som sjukskoterskor vara
forsiktiga med att anta och tro for mycket. Vi utgar ofta omedvetet fran oss sjalva, och att
vara helt neutral i métet med andra manniskor tror vi ar omojligt. Genom att istallet utga fran
den som omvardnaden faktiskt skall anpassas efter, till exempel genom att fraga hur delaktiga
de vill vara, vara lyhord infor situationer och uttryck samt skapa mojligheter kan vi ge de
ndrstaende en storre makt 6ver situationen. Vi kan ocksa genom detta starka dem i sin roll for
att de ska vaga stalla krav och be om hjalp. Vi anser att det inte bor finnas ett standardiserat
tillvagagangsatt i omvardnaden av narstaende utan detta skall anpassas efter situation och
individ.
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Slutsats

Att tillgodose nérstaendes behov vid plétslig och ovantad dod ar en komplex uppgift for
vardpersonal att arbeta med. Det ar viktigt att de olika behoven beaktas. Om nagon del
forbises skapas inte den helhet som kravs for att tillit ska uppnas. Bristen pa tillit i sin tur
forsvarar for de narstaendes behov att fullt ut bli tillgodosedda vilket illustreras i figur 1.
Tillitens betydelse for narstaendes behov och sjukskoterskans arbete med att tillgodose dessa
ar av intresse for eventuell framtida forskning.
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Payne et al issues in acute | identifiera patienters och stickprov fran vuxna patienter | flesta familjemedlemmar

Ar: 2010 stroke care: a | narstdendes upplevelse av som drabbats av akut stroke hade ndgot att saga om

Land: England

qualitative
study of the
exprience and
preferences of
patiens and
families

stroke samt deras uppfattning
om hur varden i livets
slutskede skulle se ut och att
forsoka identifiera hinder samt
forutsattningar for att forbattra
omvardnaden for denna grupp.

samt narstaende till dessa.
Datan avkodades och
analyserades med hjélp av
Grounded theory.

kommunikationen mellan
dem och vardpersonalen.
Vikten av tydlig
information betonades.
Delaktighet i
beslutsfattande om
aterupplivning var en
frdga som nérstaende tog
upp, de undrade hur dessa
beslut togs i och med att
de fick vara med och
besluta. Eget rum var
viktigt.

Forfattare:
Radwany et al.
Ar: 2009
Land: USA

End-of-life
decision
making and
emotional
burden:
placing family
meetings in
context.

Syftet ar att fa en battre
forstaelse kring narstendes
upplevelser och emotionella
borda géllande beslutsfattande
om vard livets slutskede med
hjalp av palliativ care consult
services (PCCS) .

En exploratorisk studie som
utforts med hjalp av kvalitativ
metod till féljd av
undersokningsomradets natur.
Grounded Theory anvéandes for
att analysera det transkriberade
materialet och utifran det
bygga en teoretisk modell.
Studien genomfordes pé ett
sjukhus med 23 narstaende
vars familjemedlem eller
nérstaende avlidit pa en
intensivvardsavdelning.

Majoriteten av de
nérstaende hade
fortfarande obesvarade
fragor och kéande ett typ
av forakt gentemot
vardgivarna och varden.
Dessa kénslor kom framst
fran de narstdende som
hade negativa upplevelser.
Behovet av
kommunikation med
vardgivarna var
utmérkande i alla faser av
IVA vérden.




Forfattare: Ethical Syftet med studien &r att Kvalitativ studie dar Vid Kritiska tillstdnd kravs
Rejno et al. problems: In beskriva hur personal pa datainsamlingen bestod av att narstaende fick
Ar: 2012 the face of strokeenheter hanterar etiska fokusgruppsintervjuer med information, som ska vara
Land: Sverige | sudden and svérigheter kring varden av totalt 19 I&kare, sjukskoterskor | tydlig och upprepas. Detta
unexpected patienter som drabbats av och underskoterskor fran for att stirka narstdendes
death plétslig och ovéntad dod pa strokeenheter, som sjélva roll. Nér tillstindet hos
grund av stroke. upplevt etiskt svara situationer | den déende forandras
vid dod som en direkt krévs tydliga beslut, for
konsekvens av stroke. Datan samtliga parters skull. Nar
analyserades med “analytical osékerhet rader behover
induction” narstaende stod fran
vardpersonal.
Forfattare: Next of kin's Syftet med studien &r att 12 narstdende deltog. Aven om chock var den
Rejno et al. experiences of | belysa upplevelsen hos Intervjuerna bestod av forsta upplevelsen
Ar: 2013 sudden and narstaende nar en sjuk deltagarnas egna beréttelser, Overgick kénslan tidigt till
Land: Sverige | unexpected narstaende dor plotsligt och det vill saga en narrativ radsla for att den sjuke
death from ovéntat av stroke. insamlingsmetod samt analys. | skulle hamna i ett
stroke - a vegetativt tillstdnd - doden
study of kunde ses som en mildare
narratives utgéng. Det var svart att
uppfatta tid och egna
behov sattes at sidan.
Manga nérstéende hade
ocksé svart att ta till sig
information och forsta
den, samt minnas
h&ndelser under
vardforloppet.
Forfattare: Supportive Syftet med studien var att 28 foréldrar deltog och data Man fann att viktigt i
Wisten et al. needs of belysa vilket stdd som upplevts | samlades in med hjélp av forsta fasen efter
Ar: 2007 parents och vilka behov som kan intervjuer. Dessa dddsfallet var att fordldern
Land: Sverige | confronted finnas hos féréldrar som transkriberades ordagrant och inte ldmnades ensam. De
with sudden forlorat sitt barn i plétsligt analyserades med hjalp av flesta foraldrar upplevde
cardiac death | hjartdod. kvalitativ innehallsanalys. generellt for lite stod for
- A qualitative att hantera forlusten pa
study bésta satt. Foraldrarna

Onskade olika
stodatgarder for sina olika
behov vilka delades upp i
4 kategorier: Bevis,
Rekonstruktion,
Forstéelse och Kanslighet.
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