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SAMMANFATTNING

Bakgrund: For att bade sjuke nérstaende och anhoriga ska fa en god och séker vard
kravs det att sjukskoterskan arbetar utifran ett helhetsperspektiv dar sjuke narstaende
tillsammans med deras anhdriga laggs i fokus. Det &r inte alltid att anhoriga kanner sig att
de blir horda under tiden de har en narstaende som befinner sig i livets slutskede. Det ar
inte bara viktigt for sjuke narstaende att kunna ha en roll inom delaktigheten nar det
kommer till vard vid livets slutskede, utan anhoriga har en viktig roll i detta men blir

oftast bortglomda.

Syfte: Syftet med denna litteraturdversikt &r att beskriva anhdrigas upplevelser och

erfarenheter i samband med vard i livets slutskede inom slutenvarden.

Metod: Detta arbete utformas som en strukturerad litteraturéversikt sammanlagt
inkluderades 12 vetenskapliga artiklar som publicerades mellan 2013-2023. Dessa artiklar
identifierades via databaserna PubMed och CINAHL.

Resultat: | resultat framkommer fyra kategorier som &r: Beslutfattande, Kommunikation,

och Stod till anhoriga.

Slutsats: Att vara anhoriga och ha en sjuk narstaende kan vara pafrestande speciellt nar
de inte vet vad deras roll &r. | en sadan situation ar det viktigt att bade vardpersonalen och
den sjukes anhdriga kan kommunicera for att skapa en trygg slutenvards miljo, kanna sig

stodda och pa det vis bli mer delaktiga i patientens vard.

Nyckelord: Anhdrigas roll, litteraturoversikt, livets slut, slutenvard, vard.



ABSTRACT

Background: For both the patient and relatives to receive good and safe care, it is
required that the nurse works from a holistic perspective where the patient together with
their family members is put in focus. It is not always that family members feel that they
are being heard while they have a relative who is at the end of life. It is not only important
for the patient to be able to have a role in participation when it comes to care at the end of

life, but relatives have an important role in this but are often forgotten.

Aim: Relatives interprets and experience in connection with end-of-life care in inpatient

care.

Method: This work is designed as a structured literature review that focuses on relatives'
point of view of their role when it comes to end-of-life care. A total of 12 scientific
articles published between 2013-2023 were included. These articles were identified via
the databases PubMed and CINAHL.

Results: The results show three categories which are: Decision-making, Communication,

and Support to family members.

Conclusions: Being relatives and having a sick family member can be stressful
especially when they don't know what their role is. In such a situation, it is important that
both the healthcare staff and the patient's relatives can communicate in order to create a

safe care environment, feel supported and thus become more involved in the patient's care.

Keywords: Role of relatives, literature review, end of life, inpatient care, care.
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INLEDNING

Vi har valt att skriva om anhérigas upplevelse och erfarenhet i samband med vard i livets
slutskede av deras sjuke narstaende. I arbetet anviinds uttrycket “den sjuke nirstdende”
for att synliggora anhorigas perspektiv pa den som far vard i livets slutskede, i dvrigt
benidmns den personen som “patient”. Detta ar for att bada har upplevt detta som ett
problem bade under tiden vi har arbetat inom varden och under var verksamhetsférlagda
utbildning (VFU). Vi har lagt marke till att manga anhorigas roll faller bort pa olika satt
som att de inte ar lika delaktiga, att information inte kommer fram pa ratt satt med mera,
da de befinner sig i sin narstaendes vardtid i livets slutskede. Vi har valt att lagga fokus pa
slutenvarden eftersom det &r inom slutenvarden vi har upplevt att anhériga inte riktigt
kanner till sin roll, samt att de inte riktigt vet vad de som anhériga ska gora under en
sadan situation. Fokus pa detta arbete ar att fa veta anhérigas upplever och erfarenhet nar

de har en sjuk narstaende som befinner sig i livets slutskede.

BAKGRUND

Vard vid livets slutskede

For att fa en framjande vardmiljo innebér det att ha en personcentrerad vard, dar patienten,
anhoriga och vardpersonal kanner sig sedda, horda, valkomnade och framfor allt delaktiga
(Socialstyrelsen, 2013). World Health Organization (WHO) (2022) skriver att vard i livets
slutskede &r en vasentlig del av en integrerad personcentrerad sjukvard. Det spelar ingen
roll om personens lidande ar fysiskt, psykiskt, socialt eller andligt, utan det &r ett globalt

etiskt ansvar att lindra lidandet.

Ternestedt och Andershed (2021) skriver att syftet med vard vid livets slutskede ar att
lindra lidande och smartsamma symtom. Att se pa doden som ett normalt forlopp
samtidigt som livet bekréftas, detta innebér att det inte ska skynda pa déden samt inte
fordroja doden. Det ar viktigt att kunna stodja patienten i livet samt se till att de far leva
ett meningsfullt liv fram till de nar sin dod, det ar aven viktigt att samordna bade andliga
och psykosociala aspekter av patientens vard. Att visa hansyn till anhoriga och deras
behov &r viktig, detta ar for att de precis som patienten &r sarbara. Genom att ha ett
professionellt perspektiv och inrikta omvardnaden/omvardnadsatgarder mot bade

patienten och deras anhoriga kan livskvaliteten framjas pa ett mer positivt satt.



Haugen et al. (2022) havdar i studien om anhorigas erfarenhet av vard i livets slutskede
under pandemi. Att ett av de tema som hade uppkommit handlade om att anhoriga hade
forlorat kontakt och narhet pa grund av restriktioner och besoksforbud. Vilket ledde till att
det blev en brist pa kontakt efter att patienten hade gatt bort, anhoriga fick aldrig hora
nagot om sina sjuke narstaende efter detta. De sista dagarna for den déende narstaende
praglades av osakerhet, kanslor av frustation och forlust till féljden av svagheten pa
kommunikation, stranga besoksrestriktioner och alienerande personlig skyddsutrustning.
Anhoriga hade svart att lara sig om sin déende narstaende genom att bara fa ett snabbt
sms eller telefonsamtal. Men flesta anhdriga tyckte anda att bade symtomlindringen och

omvardanden var fullt acceptabelt (Haugen et al. 2022).

Moon et al. (2021) skriver att uppratthalla kontakter var ett aterkommande tema som
betonar vikten av att bevara banden mellan patienten och anhdrige under
doendeprocessen. Aven om vardgivare ofta antog att anhoriga hade forlorat en slakting,
talade de flesta anhdriga om pagaende band. Flera anhoriga rapporterade ouppfyllda
behov av stdd i sorgen trots klinikernas insikter om anhdrigas sorg. Sjukhus och anhériga
arbetade for att anpassa vard i livets slutskede genom att bekrafta patientens nérvaro,
samarbeta for att ge trost, anpassa grundlaggande vardinsatser och framfora hjartliga

halsningar.

Palliativ vard

Oavsett sjukdom eller alder, ska en god vard géllande vard vid livets slut inkludera alla.
Det finns tva olika faser inom den palliativa varden, den tidiga och sena fasen. Den tidiga
fasen paborjas nar patienten har fatt reda pa att de har en obotlig sjukdom vilket leder till
att behandling pabdrjas med ett syfte att forlanga livet. | den sena fasen ar nar patienten
har fatt besked av en lakare att det inte finns nagra atgarder som kan forlanga livet, detta
innebéar da att déden kan férekomma inom nagra dagar till veckor (Fridegren, 2021).
Samtal mellan ansvarig eller behandlande lakare och patienten om valet att byta till
palliativ vard i livets slutskede betraktas som brytpunktsdiskussioner i 6vergangen till
palliativ vard. Patientens situation och énskemal beaktas vid samtalet, och det anpassas
ocksa till dennes kognitiva formaga, kulturella bakgrund och énskan om delaktighet. For
att mota behovet av l6pande information och svara pa forfragningar om livets slutskede

kravs det ofta flera samtal. Ett smidigt informationsutbyte mellan olika vardgivare &r



avgorande (Socialstyrelsen, 2018). Malet ar att ge den sjuka narstaende chansen att
forbereda sig sa att hen kan paverka sin livssituation och framtida vard och behandling
eftersom en forsamring sannolikt kommer att ske inom en snar framtid. Om patienten
tillater, uppmuntras anhériga ofta att delta i samtal. Det ar ocksa fordelaktigt om en
sjukskaterska eller annan halso- och sjukvardspersonal ar narvarande for att folja upp

samtalet, svara pa fragor och vid behov ge emotionellt stod (Socialstyrelsen, 2018).

D e 6 s:n & en modell som anvands inom palliativa varden for att kunna halla en
personcentrerad vard. | modellen ingar det sex olika begrepp; sjalvbild,
sjalvbestammanden, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang och strategier
(Osterlind, et al., 2022). Med sjalvbild innebar det, hur patienten ser pa sig sjalv, vad
denne gillar och inte gillar. Sjalvbestammandet innebar att behalla integriteten, se till att
patienten blir hérd och sedd. Sociala relationer ar att framja patientens relationer da hen
har oftast anhoriga eller vanner de kanner att de behover prata med angaende det som
hander. Symptomlindring &r att lindra den patienternas lidande och se till att de har en god
omvardnad. Sammanhang &r att lata patienten beratta om sitt tidigare liv, och reflektera
over tidigare minnen. Strategier &r att lata patienten fa sista ordet, se till att patienten ar
medveten om att det hen har mojligheter att se pa sin kommande dod pa ett eget satt.
Vardens uppgift ar att ta reda pa vad patienten tanker och tycker kring den begransade
tiden som &r kvar (Osterlind, et al., 2022).

De fyra hornstenarna i palliativ vard utifrdn World Health Organisations definition av
vard vid livets slut och d&ven manniskovardesprincipen. Den forsta av dessa hornstenar ar
symtomlindring, att lindra svara symtom som smérta och samtidigt ta hansyn till den
patientens integritet och sjalvbestdmmandet, i denna hdrnsten innefattas dven psykiska,
fysiska, sociala och existentiella behov. Med hjalp av bra smartlindring far patienten mer
tid att samtala, 4gna sig at sina tankar och ta farval av den anhériga (Socialstyrelsen,
2013). Det andra hornsten &r samarbete, det ska vara ett professionellt teamarbete. Tredje
hornsten ar kommunikation och relation som har ett andamal att stodja livskvaliteten hos
den sjuke men &dven att det finns en kommunikation mellan arbetslag i relation till
patienten och de anhoriga. Sista och fjarde hornsten &r stod till de anhoriga
(Socialstyrelsen, 2013). Detta betyder att den sjukes anhdriga ska fa stod bade under
sjukdomen och efter doden samt att de ar delaktiga i varden fran borjan till slut. Vare sig



om sjalva anledningen av lidandet &r hjart-karlsjukdom, cancer, eller en annan typ av
sjukdom som leder till att patienten har behov av palliativ vard kan sjdlva varden behdvas
och ska da finnas tillgangligt pa alla vardenheter (Socialstyrelsen, 2013). Ternestedt
(2021) havdar att for manga manniskor ar déden ett mysterium och detta leder till stora
oandliga fragor, exempelvis vad som hander efter doden. Dessa fragor har alltid varit
intressant for manniskor, men det har inte varit enkelt att kunna hitta svar. Varje tid och
kultur, skapar egna tolkningar och meningsmonster for déden och detta ar for att

underlatta for manniskans satt att bade leva och do.
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Figur 1. Den palliativa vardens faser (Florin et al., 2017, sidan 166).



Sjukskoterskans roll

En sjukskoterska har manga ansvarsroller, férutom att sjukskéterskor har ansvar for den
patientens omvardnad ska de dven kunna halla ett partnerskap med patienterna och deras
anhoriga for att kunna bibehalla deras vardighet och integritet. En viktig roll &r att
sjukskoterskor ska halla varden personcentrerad och det innebér att bade patienten och
deras anhoriga blir hérda, sedda och forstadda som individuella personer med unika

behov, vardigheter, resurser samt forvantningar (Svenska sjukskoterskeforeningen, 2017).

Patientens och anhdrigas delaktighet i varden

Att inbjuda patienten till att delta i beslut kring vard och behandling &r en process som
alltid bor ske, dar samarbetet som sker aven inbegriper den anhdriga. Att lata varje patient
delta i egen vard leder till att det blir en personcentrerad vard dar patienten far en chans att
kénna sig hord och sedd men &ven att det mojliggdr patientautonomi som &r en viktig
hornsten nar det kommer till palliativ vard, slutenvarden, hospice med mera (Kuosmanen
etal. 2021).

Soikkeli-Jalonen et al. (2022) beskriver de att enligt anhdrigas egen erfarenhet kande
anhdriga mycket stod fran vardpersonalen nar sjalva fokusen var pa de anhériga. De blev
inkluderade i patientens vardtid och fick den informationen om patientens vard och
tillstand som de behovde for att kdnna sig delaktiga. Systematisk tillhandhallande av bade
stod och information bor vara en rutinmodell som anvands inom den palliativa varden,
forutom det ar det dven viktigt med en bra vardmiljo eftersom en bra vardmiljon framjar

anhorigas ndrvaro och delaktighet.

Andershed (2020) skriver att de flesta patienter inom varden brukar ta eget ansvar med att
vara delaktiga i egen vard. Detta galler for de patienter som ar fullt friska men dven nar de
blir svar sjuka och doende eftersom varje person individuellt vet hur ens kropp fungerar,
samt har en kunskap om sig sjélva och sin allmanna héalsa. Det blir svarare att forklara
eller uttrycka sina kanslor ju sjukare och &ldre patienten blir. Oftast vet patienten bast om
hur deras egen kropp fungerar och hur de kanner, men de som ar svart sjuka och déende
kan kanna att det ar en framling som bor i kroppen vilket leder till att patienten blir mer
beroende av andra eftersom hen inte kan klara av saker pa egen hand. Det kan handa ratt

ofta att bade anhoriga och patienten blir utelamnade gallande information om varden.



Dessa diskussioner som ber6r patientens egen halsa och hénsyn ska tas med de och

patienterna ska inte kanna att det pratas 6ver huvudet pa de (Andershed, 2020).

Inom ett palliativt vardsammanhang for patienter med cancersjukdomar samt inom en
hematologisk verksamhet for livshotande sjukdomar, har stddgruppsprogram visat sig
vara lampligt och hjalpsamt for anhériga. Under tiden anhoriga gar igenom att deras
narstaende befinner sig i livets slut kan det underlatta att prata ut med andra som gar
igenom samma sak (Henriksson et al., 2011). Né&r en patient befinner sig i livets slutskede
kan det handa att miljon runtomkring blir rérig. Med en rorig vardmiljo kan det leda till
att anhoriga inte kanner sig lika inkluderade i deras sjuke narstaendes vard som de skulle
vilja (Hajradinovic et al., 2018). Stodgrupper var nagot som Hajradinovic et al. (2018)
tog upp for att kunna goéra det enklare for anhériga, dér de kunde prata med andra som
kanske kande likadant och pa nagot satt kunna stotta varandra. For att uppna en
personcentrerad vard ar det viktigt att bade patienten och anhériga ar inkluderade trots att
det kanske inte alltid sker (Hajradinovic et al., 2018).

Robinson et al. (2014) skriver i en vetenskaplig artikel att bade patienten och anhoriga
upplever att kommunikation med vardpersonal &r viktigt. Anhoriga och patienterna
kritiserade vardet pa och typen av information fran hélso- och sjukvardpersonal med
rapporter om svarigheter att begripa det sprak som anvands. Detta gallde speciellt dialog
om prognos, anhoriga uppfattade ocksa att de inte alltid fick information om den sjuke
narstaendes tillstand. Som ett resultat ansags doden vara normalt som att handa
plotsligt”. Robinson et al. (2014) menar att det finns ett tema pa hur information fordes
fram till patienterna och deras anhdriga pa sjukhus, detta rapporterade ofta forekomma
daligt, speciellt nar personal i varden gav “’daliga nyheter”. Deltagarna i en studie
uppfattade att personalen led brist pa den kompetens som kravs for att ha dessa allvarliga
konversation. Men dven att patienter och anhdriga tyckte att personal var upptagen och

otillganglig.

Teoretisk referensram
Andershed (1998) beskriver i sin avhandling tre huvudkategorier som kan anvéndas for att
beskriva anhorigas delaktighet inom palliativ vard: den forsta huvudkategorin ar att veta

och det innebér att anhoriga far besked eller insikt om den sjuke narstaende tillstand,



diagnos, vardplanering och prognos. Att veta &r ett nyckelbegrepp och utgér en del av
omsorgen. Det andra &r att vara, vilket beskrivs som anhdrigas omsorg och har
inneborden att anhoriga ska vara med den sjuke narstaende och lagga sig i dennes plats
och varit narvarande i situationen. Sista men inte minst ar att géra och det star for att ge
stod till den sjuke narstéende, utdver att manga andra har hjalpt denne med saker hen inte
klarat av att gora sjalv har anhoriga gett stod genom att exempelvis sitta vid den sjuke
narstaendes sida, sma prata och lyssna. Andershed (1998) fortsétter och skriver att denna
delaktighet av anhoriga ses som en delaktighet i ljuset och en delaktighet i morkret.
Delaktigheten i ljuset kan kortfattat beskrivas som en samverkan som gynnar
mojligheterna till en god dod, déar bade den sjuke narstaende, anhdriga och personal har ett
partnerskap som ar en grundad pa ett humanistiskt synsatt. Vilket kannetecknas det av
uppriktighet, 6ppenhet och respekt gentemot patienten och anhériga. Delaktighet i
morkret innebdr ett avskilt deltagande dar de anhdriga upplever sig att vara oinformerade,
osedda eller bejakade av vardpersonal utan “famlar i blindo” nér de forsoker att ge stod

till den sjuke narstaende (Andershed, 1998).

Litteraturdversikten har en bra anknytning till med denna teori eftersom den beskriver hur
anhdrigas upplevelse av delaktigheten ar i samband med att deras sjuke narstaende
befinner sig i slutskedet. Teorin beskriver tydlig hur vardpersonal tillsammans med
anhdriga lindrar den sjuke narstaendes lidande men den beskriver dven hur anhoriga kan
uppleva att de inte &r delaktiga, informerade eller sedda nér det galler den sjuke
narstaendes slutskede. Vi planerar att dra nytta av denna teori om hur anhériga upplever

delaktigheter nar det kommer till den palliativa varden.

Problemformulering

Att fa vara delaktig i sin vard ar valdigt viktigt, det ar med hjalp av delaktigheten som
patienterna samt anhériga k&nner sig hdrda och sedda. Patienter vid livets slut har oftast
anhdriga vid sidan om och som vardpersonal kan det vara svart att veta hur en ska anpassa
sig runt dem. Manga anhoriga kanner sig utelamnade nar det kommer till deras sjuke
narstaendes vard vid livets slut. Delaktigheten for anhoriga brukar vara en brist i sjukhuset
och detta kan vara for att vardpersonalen fokuserar pa att lindra patientens lidande. Det

finns ett problem gallande hur anhériga upplever sin roll, och upplevelse och erfarenhet
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av deras sjuke narstaendes vard vid livet slut bade nar det galler den tidiga och sena fasen

av palliativ vard.

Det finns bristande kunskap inom hur det &r att vara anhorig inom varden i livets
slutskede och deras upplevelse och erfarenhet. Om mer kunskap skulle finnas om
anhorigas upplevelse och erfarenheter skulle detta kunna férenkla vardpersonalens

bemdtande av anhdriga som har en sjuk narstaende i livets slutskede.

Syfte
Syftet med denna litteraturdversikt &r att beskriva anhorigas upplevelser och erfarenheter i

samband med vard i livets slutskede inom slutenvarden.

METOD

Design

I denna litteraturdversikt har vi anvant oss av en strukturerad litteraturdversikt av
metodologin som delvis utnyttjas vid en systematisk litteraturéversikt. Sjalva malet med
att anvanda sig av en strukturerad litteraturoversikt &r for att skapa en helhetssyn éver det

valda omradet med avseendet av det valda syftet (Friberg, 2017).

Urval och datainsamling

Publisher Medline (PubMed) och Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINHAL) har anvénts som databaser for artikelsokningarna. PubMed &r en
databas som ar specialiserad mot medicin, biomedicin, vard, omvardnad etc., och
CINAHL ar specialiserat inom omvardnad (Forsberg och Wengstrom, 2016).
Avgransningar som anvandes var det engelska spraket, artalen pa artiklarna och Peer-
Review. Begransningarna peer-review anvandes for att fa vetenskapliga artiklar med hog
kvalitet. Svenska MeSH har anvants for att identifiera sokord pa engelska, Booleska
termer ”OR” och ”AND” har anvants for att kunna kombinera olika sokord pa olika sétt.
OR ut6kar sékningen och pa sa vis far man flera traffar och AND begransar ens
sokningen (Forsberg och Wengstrém, 2016). | litteraturéversikten har vardkontext
slutenvardanvants som ett inklusionskriterium men dven att valda artiklar ska vara etiska

godk&nda och som exklusionskriterier har anhorigas upplevelse och erfarenhet anvands.
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De sokorden som anvandes redovisas i tabell 1. Antal traffar av artiklar har presenterats i

tabell 2. De inkluderade artiklarna i litteraturéversikten ar utifran anhorigas perspektiv,

och berdr vard i livets slutskede inom en slutenvardskontext, detta ar for att se till att alla

valda artiklar besvarar litteraturdversiktens syfte.

Tabell 1. Oversiktlig beskrivning av sokstrategi.

Databas | Sokblock1 S6kblock 2 S6kblock 3 Sokblock 4
CINAHL | Family members AND | Palliative care AND | Participation AND | Experiences
(dmnesord) OR (Amnesord) OR (Amnesord) (Fritext)
Relative/Relatives End of life care OR Partaking
(&mnesord) OR Next (Amnesord) OR (Fritext) OR
of kin (d&mnesord) Terminal care Involvement
OR Family (Amnesord) (Amnesord)
(&mnesord)
PubMed | Families (Fritext) AND | Palliative nursing | AND | Involvements AND | Attitudes
OR Kinship Amnesord) OR (Fritext) OR (Fritext)
(Amnesord) OR Palliative support Engagement
Filiation (Amnesord) (Fritext) (Fritext) OR
Cooperation
(Fritext)
Tabell 2. Oversikt av antal traffar med sokstrategins sokblock
Databas | Sokblock Sokord Antal traffar
CINHAL | #1 «Family members » (&mnesord)
OR «Relative/Relatives » (dmnesord)
OR «Next of kin » (&mnesord) 185 001
OR «Family » (dmnesord)
#2 «Palliative care » (&mnesord)
OR «End of life care » (dmnesord) 37033
OR «Terminal care » (dmnesord)
#3 « Participation » (&mnesord)
OR « Partaking » (fritext) 110 448)
OR « Involvement » (dmnesord)
#4 « Experiences » (fritext) 245 537
#5 #1 AND #2 AND #3 AND #4 343
PubMed #1 « Families » (fritext)
OR « Kinship » (dmnesord) 92334
OR « Filiation » (&mnesord)
#2 « Palliative nursing » (dmnesord) 5634
OR « Palliative support » (fritext)
#3 « Involvements» (fritext) 233 965
OR « Engagement » (fritext)
OR « Cooperation » (fritext)
#4 « Attitudes » (fritext) 21 426
#5 #1 AND #2 AND #3 AND #4 65

Begréansningar: CINAHL: English language, Peer review, 10 years, academic journals. PubMed: English language,
Review, 10 years. Sokdatum: 2023 — 01 — 20
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| figur 1 redovisas sallningsprocessen dar dubbletter, artiklar om barn, artiklar om

palliativ vard samt artiklar som inte hade hog kvalitet sallats bort.

Urvalsprocess av inkluderade artiklar

(PRISMA flodesdiagram, modifierat)

?:o Artiklar identifierade genom
£ databassakning Antal cjubbletter
o (n = 408) som sallats bort
E (n=30)
c
]
3
2_0 Grovsallning (Screening) av artiklar for Artiklar
‘c relevans exkluderade
§ (n=378) (n =200)
Qo
)

Artiklar beddmda mot inklusions- Artiklar
© och/eller exklusionskriterier exkluderade
bo (n=178) (n=90)
H)
€
<
o
o
© .
E Kvalitetsbedémning av AL eventu€llt
o ) . exkluderade for
= inkluderade artiklar . .
g (n = 88) 1ag kvalitet

- (n=76)

()
©
© Artiklar inkluderade
§ for analys
= (n=12)
£

Figur 1. Oversikt dver urvalsprocessen av inkluderade artiklar
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Kvalitetsgranskning

Nilsons granskningsmall (2017) anvandas for att fa en uppfattning pa av innehallet i
artiklar som har sokt, mallen utformas for kvalitativa studier. Granskningsmallen erhall
fragor som hjélper att veta artiklarnas innehall, det vill saga hur relevant och palitlig
artikeln ar, samt undersoka analys, resultat/fynd och analyserande perspektiv. Mallarna
har hjalpt oss att bedoma artiklarnas olika kvalitet mellan 1ag, medel och hog kvalitet. |
litteraturdversikten har vi endast inkluderat artiklar av hog kvalitet (Forsberg &
Wengstrom, 2008). Se bilaga A fér beddmning av artiklarnas kvalitet.

Dataanalys

Acrtiklarna till denna litteraturéversikt har analyserats enligt analysmodellen av Friberg
(2017). Valda artiklar finns i bilaga A som beskriver varje artikel enskilt med ar, land,
titel, syfte, metod, deltagare, resultat och kvalitet. De valda artiklarna granskades noggrant
genom att lasa artiklarna som helhet med focus pa artikelns resultat. Delar i resultaten som
besvarade syftet identifierades och vi har anvant oss av artiklarnas likheter och skillnader
for att kunna fa fram vad for information som hor ihop i de olika artiklarna. Detta gjorde

det mojligt att kunna fa fram vara kategorier.

Etiska 6vervaganden

Helgesson (2015) skriver att forskningsetik hanterar den etiska aspekten av sjalva
forskningen, detta innebdr att den innefattar forskningsverksamheten och konsekvenserna
som kan uppsta. Forsberg och Wengstrom (2016) havdar att innan ett arbetet med en
systematisk litteraturéversikt paborjar bor etiska 6vervaganden komma forst. Detta beror
pa att god etik ar avgdrande for god vetenskaplig forskning och bor sakerstllas,
tillsammans med urvalet av studier som har granskats och godkéants etiskt. Vi var
forsiktiga nar vi genomforde litteratursokningen sa att resultaten fran de manga
databaserna skulle vara korrekta. Forekomsten av etisk motivering eller etiskt
godk&nnande i artiklarna har varit ett av kriterierna for inkludering. Artiklarna var skrivna
pa engelska, och detta ar inte vart modersmal. Ordbdcker och palitliga Gversattningssidor
pa svenska och engelska har darfor anvants vid behov for att minska risken for
missforstand av spraket, och for att kunna fa en sadan bra tolkning av artiklarnas innehall
som mojligt. Litteraturgversiktens referenshantering sker enligt Karolinska Institutets

(2022) APA 7 guide och kommer &ven att presenteras i en referenslista som kommer
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finnas med i litteraturdversikten. Detta ar for att tydliggora vilka kéllor det ar som ligger

bakom vara olika resonemang som kan uppsta.

RESULTAT

Under resultat finns det 12 kvalitativa vetenskapliga artiklar fran Australien (n=3),
Belgien (n=1), Holland (n=1), Island (n=1), Jordanien (n=1), Kanada (n=1),
Nederlanderna (n=1), Storbritannien (n=1), Sverige (n=1) och Sydafrika(n=1). Analysen

resulterade i identifiering av tre kategorier vars innehall besvarade syftet. Se figur 2.

Beslutfattande

anhorigas
upplevelse/erfarenheti
samband med vard i
livets slitskede

Stod till anhoriga Kommunikation

Figur 2. Oversikt av litteraturéversiktens fynd

Beslutfattande

En studie av Van Oostenhout et al. (2021) identifierade fyra olika satt av beslutfattande.
Det forsta scenariot &r att beslutfattandet ska vara delat, andra &r att patienten &r den som
bestdammer, tredje &r att anhdriga som bestammer och fjarde ar att lakarna bestdammer. En
liten andel av de anhdriga och patienterna ansag att de paverkade besluten antingen sjélva
eller tillsammans med de andra. Mer &n hélften av anhériga och patienterna litade pa att
deras lakare skulle gora det sista beslutet (Van Oostenhout et al. 2021). Det fanns ocksa
fanns det anhdriga som uppgav att den sjuke nérstaende fattade de slutliga besluten, vilket
betraktades som det ideala scenariot eftersom behandlingsbeslut paverkade den sjuke
narstaende liv och fysiska valbefinnande. Det fanns dven en liten andel av anhdriga som

uppgav att de kontrollerade beslutsprocessen, sarskilt nar den sjuke narstaende hade svart
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att fatta beslut pa egen hand (Van Oostenhout et al. 2021). Den stérsta utmaningen enligt
anhoriga var kommunikation. Anhdriga blev k&nsloméssigt knuten till patienten under den
provande upplevelsen av att fatta beslut om vard i livets slutskede. Vilket gjorde dem mer

kansliga for att ta beslut, sarskilt om de kommunicerades felaktigt (Othman et al., 2021).

Patienterna och anhdriga var 6verens om att det storsta hindret var brist pa kunskap om
patientens tillstdnd, alternativa behandlingsalternativ och potentiella resultat. Overgangen
till palliativ vard och vard i livets slutskede namndes ocksa av deltagarna som ett av de
viktiga beslut de borde vara delaktiga i (Othman et al., 2021). Anhériga havdade att
patienten och de sjalva saknade erfarenhet av beslutsfattande, sarskilt nar det gallde vard i
livets slutskede. Nagra av anhoriga onskade att vardgivarna skulle hjélpa de i
beslutsprocessen snarare an att gora valet for dem. Flera anhdriga beskrev hur de deltog i
medicinskt beslutsfattande, antingen tillsammans med patienten eller i dennes stélle nar
patienten inte kunde kommunicera (Othman et al., 2021). Anhériga som kande sig sakra
pa sin formaga att agera som patientens foresprakare i beslutsprocessen rapporterade att
de hade fatt tydlig information om alternativen och en kénsla av samarbete med

vardpersonal (Witkamp et al. 2016).

Manga anhériga kande ett samférstand med deras sjuke narstaende nar det kom till att
fatta beslut for deras vard. Anhoriga kande en delad roll inom beslutfattandet och de
kande aven att det gjorde att de och deras sjuka narstaende kom samman pa gott och ont.
Anhdriga uttryckte starkt att de ville ha en roll i beslutfattandet, inte bara for deras skull
utan ocksa for att det spelade en stor roll for deras sjuke narstaende (Eechoud et al.
(2014).

Medan vissa anhdriga hade problem med att fa till ett méte med vardpersonal,
rapporterade andra anhdriga, som stannade hos den sjuke narstaende hela dagen, att de
hade gott om mojligheter att delta i alla beslut. Majoriteten av anhdriga ndamnde att
dynamik och interaktioner mellan anhdriga och deras sjuka narstaende var avgorande da
beslut fattades om vard i livets slutskede. Vissa patienter sa att familjens éverhuvud,
vanligtvis mannen, fadern eller &ldsta bror - spelar rollen som beslutsfattare for sina

narstaende. Anhoriga som inte var involverade i beslutsprocessen uttryckte kanslor av
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forsummelse, oférmaga att komma 6verens med de beslut som fattades eller brist pa
forstaelse for dessa beslut. (Othman et al., 2021; Witkamp et al. 2016).

Kommunikation

Manga anhoriga tog upp att varden ska vara som ett lagarbete dar man kan kommunicera
med varandra for att kunna gora det basta for patienten. Det bor finnas en
overenskommelse for att fa bade anhoriga och patient att kéanna sig delaktiga. Anhérigas
behov och erfarenheter géllande medicinska mdéten var inte prioriterade, informationen
som forklarades till anhoriga var inte forstaelig (Van Oostenhout et al., 2021). Anhoriga
fungerade som den sjuke narstaendes foresprakare, informationsresurs och kalla till
emotionellt och praktiskt stod (Van Oostenhout et al., 2021). Begriplighet, aktualitet och
kanslighet var alla viktiga aspekter av informations- och kommunikationsupplevelser for
anhoriga (Witkamp et al., 2016).

Kaérlek, respekt och ansvar fungerade som anhérigas framsta motiv for att vara stddjande.
Det var inte alltid som anhdrigas behov och erfarenheter var prioriterade i motet med
vardpersonalen. Kommunikationen kunde pa olika sétt vara felaktig. Avsaknad av
information och kommunikation med vardgivare namndes ofta som den storsta
utmaningen av patienten och anhoriga (Othman et al., 2021), liksom att vardpersonalen
inte verkade tanka pa att forklara informationen pa ett satt sa att anhériga forstod (Van
Oostenhout et al., 2021).

Anhoriga diskuterade exempel pa kommunikationsstil, innehall och konsistens som var
bade positiva och negativa. Det kravdes god och snabb kommunikation fran vardpersonal
samt kommunikation mellan anhériga for att anhoriga skulle kunna forbereda sig for den
sjuke narstaendes dod. Vissa anhoriga fick inte direkt information om déendeprocessen av
vardpersonalen. Insikten att deras sjuka narstaendes dod narmade sig var ovéantad och
upprorande for dessa anhoriga eftersom det inte fanns nagon tydlig kommunikation
(Odgers et al. (2018). For att kunna ge sérjande anhdriga gott stod under tiden deras sjuka
narstaende befann sig i livets slutskede kravdes det att vardpersonalen hade en god
kommunikation och information om behandlingar och atgarden (Berglind et al., 2022).

Berglind et al. (2022) beskriver vidare att god kommunikation forberedde anhériga pa
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vilka tecken och symptom som kunde férekomma nar den sjuka narstaende var nara livets

slut. Pa sa sétt fick anhdriga en viss ro och var forberedda pa vad som kunde komma.

Anhoriga beskrev hur de sokte hjalp nar det behdvdes inom religionen (Virdun et
al.,2022). Anhdriga diskuterade hur viktigt det var att fa information om viktiga
forsamlingsledare. Anhoriga onskade kommunikation fran ansvarig lakare som fanns dar
for att folja upp regelbundet pa patienten och for att sakerstalla att alla vardbehov
tillgodosags. Anhoriga foreslog en metod for direkt kommunikation med vardlaget som
skulle kunna vara anvandbar, en White board vid den sjuke narstaendes sang, skap
alternativt ett anteckningsblock och penna pa sangbordet dar viktigt information kunde
skrivas ner. Anhoriga beskrev att detta skulle gora det mojligt foér dem att kommunicera
aven ndr ingen anhdrig var fysiskt narvarande. Exempel pa information som kunde
utbytas pa detta satt var att till exempel att anteckna kostpreferenser for den sjuke
anhorige eller att skriva upp sarskilda fragor och / eller informationsbehov som de vill ta
itu med (Virdun et al. 2022).

Majoriteten av anhoriga uttryckte sin tillfredsstallelse med kvalitet pa den kliniska varden
som patienten fick. Anhoriga talade val om palliativ vard och berémde sarskilt
expertkunskapen i livets slutskede och den medké&nnande, 6ppna kommunikationsstilen
(Breen et al., 2018).

Stod till anhoériga

Det fanns vissa anhoriga som kande behov av uppmérksamhet och vagledning, och det
enda sattet de kande att de kan fa det var genom att vardpersonalen anpassade sig till
anhorigas individuella behov. Detta kan dock variera fran individ till individ. Precis som
att det finns anhériga som vill ha vardpersonalens uppmarksamhet och finner en viss
trygghet i det, finns det anhdriga som finner uppmarksamheten som en paminnelse av vad
det &r som sker och de kanner da att de inte riktigt far en chans att smalta allt som hander
(Van Oostenhout et al. 2021).

Anhoriga insag att deras behov av stod skilde sig fran den sjuka narstaendes. For alla

inblandade anhériga var véanner och grannar en viktig kalla till bade kanslomassigt och

praktiskt stéd. Medan vissa anhoriga betonade vikten av externt (icke-familjart) stod,
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betonade andra behovet av det eftersom de inte ville belasta sin familj, sarskilt sina barn.
Stodgrupper som inte bara erbjuder stod utan ocksa vagledning om férmaner och
ersattning, sags som nagot viktigt for de som gick med i stodgrupper (Harrison et al.,
2022).

Kanslomassiga stod som vissa anhoriga kande att de fick fran vardpersonal for sig sjalva
och deras sjuka narstaende saknades. Anhdrigas uppfattning av hur varden ges till deras
sjuke narstaende gav ett positivt resultat inom slutenvarden. Det underlattade inte bara for
vardpersonalen utan det forenklade dven anhdrigas upplevelse av vard vid livets slut.

Hur anhoriga ser livets slut paverkas av deras interaktioner och positiva relationer med
sjukskoterskor. Den terapeutiska miljon som sjukskoterskor skapar ger patienten och
deras anhdriga en kansla av bekvdmlighet och mening (Odgers et al., 2018; Maze et al.,
2022).

Anhdriga betonade vardet av att kénna sig stottade och ha en person som de kunde prata
med om vardkvalitet, deras oro och/eller informationsbehov. De framsta anledningarna till
att anhoriga foredrog ett personligt bemotande var att de var upptagna av andra fragor
eller var for sjuka for att ge skriftlig feedback. Detta gjorde det mojligt for dem att bilda
en personlig koppling och kénde sig stoédda for att uttrycka eventuella problem eller
problem. Aven med hjalp av en surfplatta var det utmanande att exakt fanga

komplexiteten i behov och erfarenheter skriftligen (Virdun et al., 2022).

Kisorio och Langley (2016) skrev att manga anhoriga upplevde att det inte fanns nagon
typ av empati eller uppmarksamhet av vardpersonalen. Manga anhériga ville fa
kanslomassigt stod, medan andra upplevde stod genom att veta att deras sjuke narstaende
lag bekvamt och var smartfri. Anhoriga uppgav att de kande angest nar de fick veta att
deras sjuke narstaende skulle bli insatt pa vard i livets slutskede och att de skulle
uppskatta om de fick stod under den perioden da det kan var mycket att ta in (Kisorio &
Langley, 2016). Anhoriga var extremt uppskattande av de sa kallade sma saker som
gjordes av vardpersonal, som att ringa dem, titta in pa dem eller stanna till, trots att de inte
hade en planerad tid. Att veta var och vem de skulle vanda sig for att fa hjalp gav anhériga

en kénsla av trygghet och stddde deras kénsla av sjalvvarde (Sandgren et al. 2020).
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Manga anhoriga tog upp att det var viktigt att kunna ha ett eget rum bade nar patienten
befann sig vid livets slutskede och ett privat rum i sjukhuset for att kunna bevara
integriteten under kommunikation mellan anhdriga och vardpersonal. Detta fick anhoriga
att kanna sig trygga och pa sa viss kéanna sig stttade av vardpersonalen (Berglind et al.
2022).

DISKUSSION

Resultatdiskussion

I resultaten framkommer hur viktigt beslutfattande, kommunikationen och stod ar for att
anhoriga ska kunna fa en battre upplevelse och erfarenhet av att ha en sjuk narstaende
inom slutenvarden, det & med dessa tre &mnen som anhdriga kanner sig mer delaktiga i
deras sjuke narstaendes vard. For manga anhoriga ar delaktighet inta bara att fa vara med,
utan det handlar om att ha en bra kommunikation, fa stod och blir hérd och sedd, precis sa
som var referensram av Andershed (1998) tar upp. For att gynna patientens dod och gynna
ett gott partnerskap mellan anhdriga och vardpersonal kravs det att det finns ett gott
samspel mellan alla parter (Andershed, 1998). Trots att det ar en sjalvklarhet att anhdriga
ska vara delaktiga och val informerade kring deras sjuke narstdendes vard kan det handa
att informationen ibland inte nar fram till anhdriga och att anhoriga inte kdnner sig horda,
sedda och bekréaftade.

Resultatet visade att manga anhdriga kom Gverens mellan varandra géllande ett
gemensamt beslutfattande nar det kom till att fatta ett viktigt beslut for deras sjuke
narstaende. Anhoriga kande att det fanns en gemensam roll som forde ihop de med deras
sjuke narstaende pa gott och ont. Det var ocksa viktigt att ha en 6ppen kommunikation
med vardpersonalen vilket i sin tur fick anhoriga att kanna sig mer delaktiga. Férutom att
kommunikationen bidrar till delaktighet sa bidrar det aven till att bevara trygghet hos
anhdriga och patienten. Tryggheten uppstar genom att inkludera anhériga i allt som
hander, och genom att ha en 6ppen kommunikation och tillata fragor. Det var viktigt att
inte prata 6ver huvudet pa de anhoriga framfor andra patienter och patienten. Det var
ocksa viktigt att respektera varje anhdrig som en individuell person. Detta stammer
overens med Becqué et al. (2021) som beskriver att manga anhoriga kande att de uteslots

fran sjukhusvistelse eller IVA-inlaggning av vardpersonalen. Anhdriga klagade 6ver dalig
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kommunikation och uteslutning fran medicinskt beslutsfattande. Anhériga upplevde de
dven som att vardpersonalen fattade beslut att inte ge ytterligare vard eller att inte ta in

den sjuke narstaende pa intensivvardsavdelningen utan att kommunicera med anhoriga.

Vardmiljon inom slutenvarden gar hand i hand med stod for anhoriga. For att anhoriga ska
kunna kanna att de far den stoden som behdvs kravs det att varden har en bra vardmiljo,
detta kan ske pa manga olika satt som exempelvis att anhoriga far det lite mer privat med
deras sjuka narstaende genom att fa enkelsalar. Hajradinovic et al. (2018) skriver att
vardmiljon ar det som paverkar bade den anhériga och den sjuke nérstaende som befinner
sig under livets slutskede. Hamnar anhoriga i en milj6 dér allt ror sig snabbt och
vardpersonalen pratar 6ver huvudet pa de, slutar det oftast med att anhériga inte kanner
sig delaktiga samt att de kanner att de blir utlamnade fran deras sjuke narstaende under
den sista tiden. Pfaff och Marakaki (2017) skriver for att en bra vardmiljo ska kunna
inforas i varden och besta fullt ut i vard vid livets slutskede maste medkénsla och
samarbete implementeras och harmoniseras. Trots att det ibland kan handa att
vardpersonal pratar 6ver huvudet pa patienten eller anhoriga ér det viktigt att de lagger

fokus pa att se till anhoriga kanner sig delaktiga i deras sjuke narstaendes vard.

I litteraturdversiktens framkom att anhorigas upplevelse av delaktighet och bemdétanden
upplevelsen varierade. Under vissa perioder lagger vardpersonalen véldigt mycket fokus
pa anhoriga och pa sa vis far anhoriga en positiv upplevelse av vardtiden da de far en
chans att uppleva rollen av delaktighet. Andershed (1998) noterar hur viktigt det &r att
anhoriga far vara delaktiga, sarskilt nar deras sjuke narstaende &r i livets slutskede. Detta
kan stéllas i forhallande till var valda teoretiska referensram och dess beskrivning av
delaktighet i ljuset dar den patienten, anhoriga och vardpersonal har ett samarbete. Som
utmarkts av arlighet, 6ppenhet och omtanke. Anhoriga kan ocksa befinna sig i
delaktigheten i morkret och det betyder att anhoriga k&nner sig utan information och att
vardpersonalen inte kan se nar de forsoker ge stod till sin sjuke narstaende. Detta tas dven
upp i resultatet under kommunikation, dar nagra anhoriga upplever att det kan handa att
vardpersonalen pratar dver huvudet pa de och att de pa sa satt inte far den information
som kravs om patientens valmaende. Att vara anhorig under en sadan situation kan vara

tufft och nar anhoriga blir uteslutna gor det situationen svarare.
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Det fanns stunder da anhdriga kande att de inte fick tillrackligt med stod pa grund av att
det var en rorig vardmiljo och vardpersonalen inte hann ge anhdriga den informationen
som kravdes om deras sjuke narstaende. Detta var varfor stodgrupper kom upp i vart
resultat da det kunde varit enklare for anhoriga att fa prata ut med andra som ocksa
gar/gatt igenom samma sak. Forutom stodgrupper var det viktigt att vardpersonal visade
empati och k&nslomassigt stéd for anhoriga, det var dem mindre sakerna som
vardpersonaler gjorde som fick anhoriga att ma béattre och kanna sig mer delaktiga. | var
resultat lyfte vi ocksé upp betydelsen av stéd. Aven Ternestedt och Andershed (2021) tog
upp hur viktigt det var med att bade patienten och anhériga fick stod. Trots att vard vid
livets slutskedes syfte &r att lindra lidande &r det viktigt att patienten far den stod de
behdver och att anhériga far stod bade under och efter vardtiden ar slut. Pfaff och
Marakaki (2017) skrev att individuellt var bade medkéansla och samarbetspraktik oftast
kopplat till hogkvalitativ sjukvard. Medkénsla och samarbete sags forbattra halsan, starka
vardband mellan anhériga och vardpersonal och reglera medicinska kostnader nar de

kombineras i ett ramverk for medkannande samarbetsvard.

Metoddiskussion

| detta examensarbete anvandes en analysmetod enligt Friberg (2017), dar malet var att
skapa en helhetssyn dver det valda omradet med avseendet av det valda syftet, metoden
upplevdes da som viktig for amnet som var valt. Vart metodval var att leta upp artiklar
som var relevanta till litteraturversikten. I litteraturéversiktens artikelsokning framkom
det manga traffar, detta kan bero pa att dem valda sokorden inte var sa specifika och pa sa
vis fick vi manga artiklar som forde oss bort fran den réda traden, vi valde dok att ha kvar
samma sokord da det fortfarande fanns artiklar som var relevanta till vart resultat. Detta
gjorde dok att vi var tvungna att lagga ner mer tid pa att lasa och hitta relevanta artiklar
och mindre tid pa resultatdelen. For att sakerstalla tillforlitlighet och validitet har vi
analyserat, forsokt tolka och forklarat texten samtidigt som vi undviker att ge dverdriven
motivering. Att lita pa de slutliga losningarna i artiklarna var en viktig faktor. Majoriteten
av sokorden handlade mer om anhdrigas funktion, sa urvalsprocessen drevs i en mer
allmént positiv riktning. Detta gjordes for att belysa, ur en anhérigs perspektiv, hur de
uppfattar de olika aspekterna av sin egen erfarenhet och erfarenhet nar det géller att ta

hand om en sjuk slékting nara livets slut. Det fanns en nackdel med metoden eftersom de
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nyckelord vi valde for litteraturdversikten gav ett brett resultat. Detta innebar att dven om
amnet var brett och nyckelorden latt kunde ha dragit var uppmarksamhet bort fran malet
med litteraturéversikten, bestamde vi oss for att behalla dem eftersom de anvandes i
artiklar som faktiskt hjalpte oss att uppna malet. Eftersom manga manniskor deltog i
studierna och intervjuerna har de kvalitativa artiklarna hjalpt till att avsldja tillforlitlig

information och ta itu med fragan.

Vi har varit strukturerade i vara sékningar, och forsokt vara tydliga med vad vi har skrivit
for att 6ka reproducerbarhet. Forsberg och Wengstrom (2016) ndmner att reliabilitet ar ett
matverktygs formaga att producera samma resultat fran upprepade matningar av ett
likadant fenomen, eller att formulera det pa annat satt. Ett samlingsverktyg anvands for att
kunna méata vad som behdvs maétas och kallas for validitet. Genom att lasa bade Friberg
(2017, 2022) och jamfort det med Henricson (2017) har reliabilitet 6kat | litteraturoversikt
eftersom bade Friberg och Henricson pratar om samma amnen samt beskriver &mnen pa
ett satt dér de berdttar samma sak med sina egna ord. Med hjalp av dessa forfattare har vi
anvant oss av deras beskrivning av tillvagagangssétt for en litteraturdversikt for att fa en
fordjupar forstaelse av rollen av anhoriga vid livets stilskede. For att fa djupare forstaelsen
av upplevelsen och erfarenhet for anhériga i livets slutskede har vi till denna
litteraturdversikt anvént oss av Henricson (2017) och Friberg (2017), litteratur for att soka

kvalitativa artiklar som besvarar deras syfte.

Slutsats

Att ha en anhorig som befinner sig i livets slutskede ar redan svart, samt att sedan vara en
anhoriga och forsoka hitta sin roll samtidigt som en sorjer gor det inte enklare. For att
anhoriga ska kunna hitta sin roll ar det viktigt att vardpersonalen ger de stod. Forutom
stod &r det &ven viktigt att det finns en bra kommunikation mellan anhdriga och
vardpersonal. Genom kommunikation kan anhériga latt fa svar pa sina fragor om hur det
ligger till med den sjuke narstaende, gallande symtom, sjukligheten och &ven att veta hur
langt det ar kvar. Information underlattar for bade anhdriga och den sjuke narstaende att
bade fa veta hur langt det ar kvar, och hur lange de kan spenderar tid med varandra. Pa sa
vis kan anhoriga forbereda sig mentalt om vad som kommer att ske. Férutom stéd och
kommunikation &r det dven viktigt att anhoriga har en trygg miljé runt omkring sig och

kanner sig delaktiga inom bestammandet for deras sjuke narstaende. Med en stressig
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vardmiljo kan det latt handa att information gar 6ver huvudet pa anhériga, och det slutar
med att de inte riktigt vet vad det & som sker med deras sjuke narstaende. Pa sa vis ar

anhdriga inte heller med i beslutfattandet och kénner sig valdigt negligerade.

Klinisk betydelse

Denna litteraturGversikt ger en 6kad forstaelse for att beskriva anhdrigas roll i samband
med vard i livets slutskede inom slutenvarden. Litteraturéversikten uppméarksammar att
kommunikation, beslutfattande, stod och vardmiljo ger anhoriga en roll i den sjuke
narstaendes vardtid. Det &r med dessa &mnen manga anhdriga far hjalp att hitta sin roll.
Dessa amnen uppkommer dagligen inom varden och bér anvandas och utnyttjas av
vardpersonalen for att kunna uppna en sadan bra vard i livets slut for bade patienten och
anhoriga. Detta ar nagot som anvands flitigt inom varden, men det ar ocksa ett &mne som
ibland gloms bort. Alla som arbetar inom varden, dven anhdriga, maste ta detta ansvar.
FoOr att underlatta kommunikationen med anhdériga och patienten samt for att ge stéd och
trygghet for vardpersonalen bor halso- och sjukvardspersonal kunna stélla 6ppna fragor.
Det &r enklare for anhoriga att ha positiva erfarenheter av slutenvard nar de har en sjuk
narstaende som far vard i livets slutskede nar det finns 6ppen kommunikation, stod och
frihet att fatta egna beslut. Att ha positiva relationer mellan anhériga och vardpersonal
forbattrar vardmiljon. Dessutom ar det viktigt for anhoriga att kanna sig starkta av sitt

deltagande i behandlingen av den sjuka narstaende.

Vidare forskning

Vidare forskning borde goras med mer fokus pa hur anhériga upplever deras roll nar det
kommer till vard vid livets slut. Férutom anhorigas roll kan vidare forskning goras pa hur
anhoriga ska bemotas under tiden de har narstaende i vard vid livets slut. Manga anhériga
kdnde att deras sorg inte var bemott pa ratt satt och detta ar nagot som kan forskas vidare
pa bade for anhdriga och for vardpersonalens skull. Kommunikation med anhoriga som
har en anhorig som befinner sig i vard vid livets slut &r ocksa nagot som behéver mer
forskning. Trots att manga vardpersonal tror att de kommunicerar tillrackligt med
anhoriga sa finns det anhoriga som upplever en brist pa kommunikationen inom vard vid

livets slutskede.
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making near end of life
and to provide
recommendations to
overcome these
challenges

Design: Kvalitativ

Urval: Sjuka nérstaende,
narstaende, likare,
sjukskoterskor och lakare
som besvarade pa fragor
Datainsamling: Intervjuer
Dataanalys: En tematisk
analys

n= 8 sjuka narstdende
n=7
narstaendevardare
n= 7 sjukskoterskor
n= 6 ldkare

En utmaning var brist pa
information,
kommunikation. Annan
utmaning var att den sjuke
narstaende och deras
anhorigas beslut om
kulturella tabu, men dven
att vardgivaren hade
foredragit att stanna kvar i
sin komfortzon. Anhdérigas
paradox att overleva efter
att ha sléppt taget pa den
doéende néarstaende.

Hog




Forfattare

Ar Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Kvalitet
Land
Sandgren, A., Axelsson, | Family members’ This study aims to Design: Kvalitativ n= 16 anhoriga Anhdrigas erfarenheter av Hég
L., Bylund-Grenklo, T., expressions of dignity describe family Urval: Anhoriga att uttrycka vardighet i
& Benzein, E. in palliative care: a members’ expressions Datainsamling: palliativ vard ar
qualitative study of dignity in palliative semistrukturerad komplicerade. Varde
2020 care. intervjustudie inkluderar bland annat att
Dataanalys: induktiv leva ett respektabelt liv,
Sverige innehallsanalys kanna sig kopplad till andra
och vara bekvdam i en ny
miljo.
Van Oostenhout, Experiences of The current project Design: Kvalitativ n= 16 anhoriga anhoriga behov verkade inte | Hog

S.P.C., Ermers, D.J.M.,
Ploos Van Amstel, V.K.,
Van Herpen, C.M.L,,
Schoon, Y.,

Perry, M.,

Van Geel, M.,

Kuip, E., &

Engels, Y.

2021

Nederlanderna

bereaved family
caregivers with shared
decision making in
palliative cancer
treatment: a qualitative
interview study

aimed to investigate
expert opinion on OIC
management and
provide practical
recommendations to
improve the clinical
approach of OIC in
cancer patient.

Urval: Anhériga
Datainsamling: kvalitativa
intervjuer

Dataanalys: Induktiv
innehallsanalys

vara prioriterade, utan
vardpersonalen verkade inte
tdnka pa att forklara
information pa ett satt dar
anhoriga forstod.

Lakare, anhoriga och sjuke
narstdende ska kunna ha en
overenskommelse med
varandra for att fa bade
anhoriga och sjuke
narstaende att kdnna sig
delaktiga. Karlek, respekt
och ansvar fungerade som
anhoriga framsta motiv for
att vara stédjande.




Forfattare

Ar Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Kvalitet
Land
Virdun, C., Luckett, T., Preferences of patients | To seek the perspectives | Design: Kvalitativ studie n= 14 man anhoriga 6nskade snabb Hoég
. with palliative care of Australian patients Urval: Femtio deltagare, 21 | n= 23 kvinnor kommunikation fran en

Lorenz, K., Davidson, . . L. . . e .. N
needs and their with palliative care sjuka narstaende och 29 lakare som tog ansvar for att

P., & Phillips, J. families for needs, and their family anhoriga folja upp regelbundet for att

5022 engagement with members, to elicit their Datainsamling: Semi- sakerstalla att alla
service improvement views on how to best strukturerade intervjuer vardbehov tillgodosags.

Australien work within the contribute to inpatient Dataanalys: Tematisk Kommunikation ansags vara
hospital setting: A palliative care quality analys anvandbar. Att ge feedback
qualitative study. improvement initiatives. om vardkvalitet maste vara

stédjande och
individualiserade. Men
maktobalans mellan kliniker,
sjuke narstaende och deras
narstaende har gjort det
svart att ge feedback.

Witkamp. E., Droger. How to Deal With The aim was to explore Design: Kvalitativ studie n=262 man Anhoriga uppskattade all Hog

M., Janssens. R,

Zuylen. L., & Heide. A

2016

Holland

Relatives of Patients
Dying in the Hospital?
Qualitative Content
Analysis of Relatives'
Experiences

the involvement and
experiences of relatives
in the hospital during
the patient's last phase
of life.

Urval: Anhériga som har
sjuka narstaende pa
sjukhus

Datainsamling: enkelstudie

Dataanalys:
innehallsanalys

n= 182 kvinnor

information de fick eftersom
det gjorde att anhoriga
kande sig mer tryga med att
veta vad det ar som sker
med deras sjuke
narstaende. Desto mindre
information anhoriga fick,
kdnde de sig mer stressade.
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