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Bakgrund: Malet med palliativ vard i livets slutskede ar att framja vélbefinnandet, lindra
lidandet och att trygga livskvaliteten. Anhdriga och dess narstaende ska ges stod utifran
en helhetssyn dar fysiska, psykiska, sociala och andliga behov sékerstélls med hjalp av
ett multiprofessionellt vardteam. Anhoriga kan bidra med kunskap som &r viktig i varden
och samtidigt fa stod fran vardpersonalen for att kunna stddja sina narstdende. Faktorer
som paverkar kvaliteten vid palliativ vard ar vardpersonalens tro, attityd och erfarenhet.
Syfte: Att belysa anhdrigas upplevelse av palliativ vard. Metod: Studien &r kvalitativ och
baseras pa 15 vetenskapliga artiklar. Artiklarna har inhdmtats fran databaserna CINAHL,
PubMed och Medline. Resultat: Visar att anhoriga upplever radsla, stress och
otillracklighet i samband med att deras anhdriga &r i livets slutskede. Anhdriga talar om
vikten av delaktighet i den narstaendes vard, olika typer av stod och kommunikationen
med sjukskoterskor som faktorer som underlattar for de anhériga att acceptera situationen.
Konklusion: Anhoriga kan kanna sig begransade i sin vardag pa grund av den forandring
i familjesituationen som blir till foljd av den narstaendes langvariga sjukdom. For att
hantera den nya situationen som de anhdriga inte &r vana vid &r det viktigt att
vardpersonalen inkluderar dem i ett brytpunktssamtal. Sjukskoterskor behover
evidenshaserad utbildning om kommunikations- och samarbetsférmaga for att kunna
stddja anhoriga.



ABSTRACT

Title: Relatives’ experiences of palliative care
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Background: Care at the end of life aims to promote well-being, relieve suffering and to
keep up the quality of life. Family members and their loved ones must be supported
because of a holistic view where physical, mental, social, and spiritual needs are provided
with the help of a multi-professional care team. Family members can contribute with
knowledge that is important in care, at the same time they may need support from
healthcare professionals to be able to support their loved ones. Factors that affect the
quality of palliative care are the healthcare professionals' beliefs, attitudes, and
experiences. Objectives: To highlight the relatives’ experience of palliative care.
Method: The study was conducted as a qualitative literature review based on 15 scientific
articles. The articles were obtained from the databases CINAHL, PubMed and Medline.
Results: Results from this study show that family members experience fear, stress, and
inadequacy for their loved ones in the final stages of life. Family members emphasize that
participation in the patient's care, various support and communication with nurses make
it easier for them to accept the situation. Conclusion: Family members may feel limited
in their daily lives due to change in the family situation because of the long-term illness
of their loved one. To handle the new situation that the family members are not used to,
it is important that the healthcare professionals include them in the meeting, which is
called a breakpoint conversation. Nurses require evidence-based training on families'
conference communication and collaboration skills to be able to support family members.
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INLEDNING

| den palliativa varden har patienten en obotlig sjukdom och omvardnaden fokuserar pa att
lindra patientens symtom och att framja valmaende i stéllet for att bota sjukdom. Palliativ vard
ar i Sverige, idag, en vanlig behandlingsform. Cirka 90 000 personer avlider varje ar i Sverige
och av dessa har 80 procent haft behov av palliativ vard (Socialstyrelsen, 2018). Syftet med
den palliativa varden &r att, genom etiskt vardande, lindra symptom och ge en helhetsvard till
patienten och deras anhoriga fram till déden. Information, forstaelse, delaktighet och medkansla
ar alla faktorer som har stor betydelse for en god vard for patienten. Enligt Patientlagen (PL,
SFS 2014:821) i 3 kap. 4 § ska sjukskdterskan saval som halso- och sjukvardspersonal
informera anhoriga gallande patientens halsotillstand och mojliga vardmetoder om inte
informationen kan lamnas till patienten. Anhériga ar en forbindelse mellan patienten och varden
men det ar 1att att anhdriga gloms bort. Det ar viktigt att sjukskoterskor tillsammans med andra
i vardteamet ser till att anhdriga far viktig och tillracklig information. Detta staller hoga krav pa
sjukskaterskans formaga att framja en god relation med bade patienter och deras anhoriga i det
palliativa skedet. Anhdriga till patienten ska erbjudas att delta i omvardnaden eftersom de
kanner patienten bast och detta kan vara till hjalp att hantera sorgen efter att patienten avlidit.
Det ar viktigt att sjukskoterskan kan skapa trygghet och har uppmarksamhet till de anhdrigas
behov. Denna litteraturstudie syftar till att ge en djupare forstaelse for anhorigas upplevelser av
den palliativa varden samt deras upplevelse av sjukskoterskans bemétande.



BAKGRUND

Anhoriga

Hedman Ahlstrom (2014) skriver att innebdrden av att vara anhorig ar nér en individ upplever
sig std nara nagon annan. Anhoriga definieras som den som patienten sjalv ser som anhdriga
och kan inkludera nara vanner och/eller vardare. Att vara anhorig till en sjuk person beskrivs
som en tillvaro av oro, ansvar, bekymmer och bordor. Det kan ocksa betyda langtan efter att det
ska bli som det var innan sjukdomen eller gladje nar den narstaende gor framsteg mot
stabilisering. Langvarig sjukdom hos den sjuke innebar langvarig pafrestning for anhoériga
vilket kan medféra psykisk ohélsa och sjukdom som de anhériga kan behdva sdka professionellt
stod for. Darfor bor varden omfatta halsoframjande atgarder for anhoriga och deras narstaende.
Hedman Ahlstrom (2014) beskriver att det &r viktigt att inte gldmma att barn ocksa ar anhériga
och narstaende precis som vuxna. En anhorig kan uppleva en stressfylld livssituation, den
ekonomiska situationen kan paverkas negativt och formagan att hantera vardagen minskar. Det
finns olika forestallningar hos vardpersonal om vad det betyder att involvera anhériga i varden.
Svara kanslor kan véckas, vilka kan vara svart for vardpersonalen hantera, anhériga kan ocksa
stalla fragor som inte alltid &r enkla att svara pa (Hedman Ahlstrom, 2014). Anhdériga till
patienter som saknar eller har nedsatt formaga till samtycke har ratt till information och
deltagande i beslutsfattandet tillsammans med patienten. Avgorande beslut sasom att dra
tillbaka behandling gors av Kliniker, vanligtvis moraliskt motiverat for anhdriga med
hanvisning till principen om att inte skada. De anhdriga bor dock radfragas om de vet vad
patienten skulle ha 6nskat i situationen (Lind, 2017).

Palliativ vard

Enligt Stalvant (2014) innebar palliativ vard aktiv vard av en obotlig sjuk person for att
forebygga och lindra symtomen nar sjukvardspersonalen inte langre kan bota sjukdomen.
Patienter som ingar i palliativ vard kan lida av cancer, kroniskt obstruktiv lungsjukdom, (KOL),
hjartsvikt, neurologisk sjukdom och en rad andra diagnoser samt tillstand. Déende manniskor i
slutet av livet lider ofta av smarta, oro, forvirring, angest, nedstamdhet, orkesloshet och
forandrat andningsmonster.

Den palliativa varden ar en del i livets slutskede och malet ar att framja vélbefinnande, lindra
lidandet och att uppratthalla god livskvalitet. Doden ska ses som en normal process som tillhor
livet. Den vasentligaste delen i palliativ vard &r att stodja patient och anhériga. Palliativ vard
betyder att patienten och anhériga far stod utifran en helhetssyn dar fysiska, psykiska, sociala
och andliga behov ombesérjs med hjalp av ett multiprofessionellt vardteam (Smets et al., 2018).
Enligt Arman, (2015) ar anhoriga inkluderade i den varld som &r patientens. Anhorigas
situation, behov och halsa ar ocksa ett av hélso- och sjukvardens ansvar. Arman, (2015) skriver
att anhoriga ar en resurs som bidrar med kunskap som ar viktig i varden samtidigt som de,
(anhdriga), kan behdva stod for att finna sig till ratta och att kunna stotta sina narstaende.
Vardpersonalen behover vara finkanslig och Iyhord nar de ger stod till patienter och deras
narstaende i till exempel oro eller angest (Stalvant, 2014). Stalvant (2014) skriver att patienter
inte alltid vill tala om existentiella fragor med sina anhdriga med tanke pa att de inte vill belasta
sina anhdriga med sin oro. Anhdriga kan darfor behdva stod i att narma sig fragor om livet och
doden och att vaga ta upp detta med den sjuke.



Brytpunkt

Palliativ vard &r indelad i en tidig och en sen palliativ fas. Den tidiga fasen kan paga under
manga ar medan sena fasen ar kortare och kan paga under dagar eller nagra veckor. Nar syftet
med varden forandras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande med Gvergang till
palliativ vard kallas det for brytpunkt. Det kan finnas flera brytpunkter under patientens
sjukdomsforlopp. Den forsta kan till exempel vara nar sjukdomen inte langre gar att bota medan
den andra kan vara nar planerade vardinsatser avslutas nar viss behandling inte langre gynnar
patienten. Nar patienten gar in i doendefasen ar det den senare brytpunkten. Det &r vasentligt
att kunna identifiera brytpunkten vid palliativ vard, detta da mediciner och naringsdropp fran
tidig fas inte langre gor nagon nytta utan orsakar skada. Den tidiga fasen startar nar patienten
fatt besked av lakaren att sjukdomen inte ar botbar och inriktningen ar da livsforlangande
behandling. Den sena fasen startar nar lakaren ger besked att det inte langre gar att forlanga
livet och den sista tiden av den sena fasen brukar bendamnas som livets sista tid, da doden &r att
forvanta inom dagar till veckor. I livets slutskede, nar doden narmar sig, har patienten svart att
svara pa tilltal, &ta, dricka och ta sina tabletter och &r i detta skede sangbunden.
Brytpunktssamtal ar samtal mellan ansvarig lakare, sjukskoterska, patient och dennes anhdriga
om stallningstagandet till att 6verga till palliativ vard i livets slutskede, dar planeras innehallet
i den fortsatta varden utifran patientens tillstand, behov och 6nskemal. Att informera anhériga
om forandringar i patientens hélsa och vard &r viktigt i palliativ vard. Det behovs flera samtal
dar lakare och sjukskoterska ar med och stédjer anhoriga i att acceptera det nya tillstandet
(Stalvant, 2014).

Patienters och anhdrigas behov av andlig och religios stottning

Inom palliativa vardprinciper ar andlig vardtjanst och stod till patientens och anhérigas andliga
behov i slutet av livet allmént uppfattade som nodvéandigt och en accepterad del av
sjukskaterskans roll. Samtidigt uppstar situationer sasom forlust eller dod, vilket kan framkalla
starka sorgereaktioner. Vardpersonalen kan uppmuntra patienter och anhdriga att anvanda sina
personliga andliga resurser. For vissa ar deras religiosa tro en del av sjukskoterskans roll. Vissa
anhoriga och deras narstaende kan aterga till religios praxis som en kalla till stod, aven om de
tidigare har dvergett dem. Manga finner religiosa ritualer som tréstande och &r ofta initialt
omedvetna om hur viktig andlighet och ritualer s smaningom blir for dem nér livets slut narmar
sig (Hennessy, 2019).

Vikten av kommunikation

Kommunikation anvands for att overfora information i vardpraxis samt att tala med varandra
och inte till den andre. Om en vardpersonal enbart talar till den andre kan det leda till att den
andres rost inte hors vilket ar en risk att vardpersonalen inte lyssnar. Det &r stor risk att kunskap
om patientens sjukdom och hélsa gar forlorad i planeringen. Kommunikationen i vardande har
tva sidor som é&r larande och vardande vilket betyder att ett omvardnadsmate ar en kalla till
larande och forstaelseutveckling for vardpersonal, patient och anhoriga. Genom
kommunikation kan en arbetsallians formas mellan patient och sjukskdterska for ett bra resultat
och for att det ska handa ar det viktigt att patienten kanner sig lyssnad pa och bemots med



respekt vilket skapar trygghet och tillit. Effektiv kommunikation ar centralt for att pa ett adekvat
satt hantera patientens och anhdrigas behov och problem. Att fora patient-, anhériga- och
multidisciplinara vardteam samman for en malmedveten diskussion framjar forbattrad
kommunikationen mellan patient-anhorig-vardteam inom specialiserad palliativ vardmiljo.
Dessa samtal kallas ofta anhorigméten eller anhdrigkonferenser. Patienten identifierar ocksa
vilka anhoriga som vill delta i de patientcentrerade anhdrigmdétena. Dagordningen ar framst
inriktad pa att tillgodose behoven hos sjukvardsteam och anhériga. Ouppfyllda behov hos
anhoriga forbattras till foljd av dessa anhérigmdéten. Nar patienter inte kan kommunicera blir
det mycket viktigt for vardpersonal att kommunicera med patientens anhoriga i stallet.
(Ekebergh & Dahlberg, 2015; Eide & Eide,2019; Cahill et al.,2020; Van Keer et. al., 2019).

Vid samtal i varden &r det bra att anvanda skriftligt stod sa att bade patient, anhoriga och
vardpersonal har samma text som underlag. Det finns &dven patientbroschyrer av olika slag for
att hjalpa anhdriga. Journaldokumentation ar betydelsefull for bade patienten och anhériga sa
att de kan kanna sig forberedda infor nasta steg i vard och behandling. Det ar viktigt att
kommunikationen mellan sjukskéterskor och anhdriga ska vara sa tydlig som majligt for att
uppna adekvat patientvard, liksom for sjukskoterskornas och anhdrigas allmanna valbefinnande
(Ohlén, 2017; Van Keer et. al., 2019).

Halso- och sjukvardspersonal kanner sig ofta daligt forberedda pa att forse patienten med
palliativ vard, sérskilt kring diskussionen om ddden och ddende, och att kunna kommunicera
effektivt med anhdriga under livets slutskede. Att ha sjukvardspersonal som inte &r
kvalificerade i dessa omraden kan dventyra varden till patienter och deras anhériga, samt skapa
extra stress under livets slutskede. Att stddja patienten i att hantera en livsbegransande sjukdom
innebdr att sjukskoterskan ar tvungen att ha nodvéandiga fardigheter for att hjalpa patienten.
Sjukskoterskor ska kunna tillgodose patientens sociala behov, fraimja kommunikation mellan
anhoriga och dven ge vard sa att patienten och hans eller hennes anhériga kan identifiera
resurser for att klara av néd och sorg. Sjukskoterskor maste till exempel ha fardigheter for att
kommunicera med patienten, hans eller hennes anhdriga samt att kunna kommunicera och
samarbeta med andra yrkesgrupper om patientens vard (Frey et al., 2020; Soikkeli-Jalonen et
al., 2019).

Sjukskoterskans attityder och utbildning

Inom palliativ vard &r sjukskoterskor i en viktig position for att erbjuda anhorigbaserad palliativ
vard eftersom de har en forstahandssyn pa de behov som maste tillgodoses for bade patienten
och anhdriga nér de behandlar sjukdomar i livets slutskede. Men anhdrigas behov tenderar dock
att bli okanda av vardpersonalen, vilket kan paverka familjens hélsa. Betydande faktorer som
paverkar kvaliteten pa palliativ vard ar vardpersonalens tro, attityder, erfarenheter och
kunskaper som inte bara avgor hur de levererar vard utan ocksa deras beteende gentemot dem
de vardar. Deras installning till vikten av att inkludera anhoriga i patientens vard kommer att
paverka omfattningen av en anhdrigorienterad strategi i deras praktik (Petursdottir et al., 2019).

Avancerat pedagogiskt interventionsprogram &r framgangsrikt i att forbattra sjukskoterskornas
kunskaper, fardigheter, tillfredsstallelse och fortroende i forhallande till att utéva omsorg och
omvardnad om de nérstaende. Det behdvs dock ytterligare forfining av genomférandeprocessen
for att forbattra anhorigomsorg och sjukskoterskornas professionella utveckling inom



avancerad anhorigsjukvard i specialiserad palliativ vard. Sjukskoterskor behdver
evidenshaserad utbildning om viktiga brytpunktssamtal med anhériga. De behdver ocksa
kommunikations- och samarbetsformaga for att fungera pa ett samordnat sétt, sakerstalla ett
patient- och anhorigcentrerat tillvagagangssatt och overféra komplex information pa ett
begripligt satt (Petursdottir et al., 2019; Dojeiji et al., 2015).

Nar en narstaende lider av en progressiv sjukdom, blir anhoriga oundvikligen involverade i
leveransen av vard till patienten. | den anhdrigbaserade palliativa varden utbildas patientens
anhoriga sa att de kan fokusera pa patienten och varden levereras till patienten med hjalp av
anhoriga. Det har visat sig att patientens tillfredsstéllelse fran behandling 6kar vid fokus pa
anhoriga (Hassankhani et al., 2020).

Sjukskoterskan har formagan att pa ett Oppet, empatiskt och respektfullt satt kunna utbyta
information med anhdriga. | kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska papekas det
att sjukskoterskor inte enbart ska kunna kommunicera med anhériga utan de ska &ven kunna ge
information och undervisning till dem for att skapa delaktighet. Information ska anpassas efter
anhorigas behov och sjukskéterskan ska forsakra sig om att de forstar informationen (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2017).

Vardande

Vardande ar nar patient och anhoriga tillsammans med sjukskoterskan skapar en relation dar
patient och anhdriga & medverkande och delaktiga i varden och hélsan. | motet innebar
vardandet att vara narvarande och forsta patientens livsvarld, detta for att framja halsa och
bekrafta behovet av balans, livsrytm och mening i livet for patienten (Ekebergh, 2015).
Vardandet ska inkludera anhdriga och sjukskoterska trots att fokus &r pa patienten. Patienten
liksom anhoriga ska kanna sig sedd, lyssnad pa och ska inte behandlas som ett objekt utan
subjekt (Ternestedt, 2017). Patientens anhoriga ska erbjudas att delta i omvardnaden eftersom
de kanner patienten bést och ska kunna hantera sorgen efter patienten avlidit. Da ar det viktigt
att kunna skapa trygghet hos anhdriga i att veta vad som ar beslutat och hur det ska féljas (Wijk,
2014).

En bra omvardnad ska ges for att gora patienten delaktig i processen for att uppna basta resultat
och ska emanera fran patientens behov och beréttelse vilket kan leda till respekt for integritet,
autonomi, initiativférmaga, att minska oro och behov av lakemedel (Wijk, 2014).

Lidande

Att vara sjuk kan skapa lidande pa grund av vad sjukdomen gor fysiskt och psykiskt eller hur
livet paverkas i allmanhet. Sjukskdterskan maste se till patientens behov av omvardnad, da
sjukdomen kan skapa ett stort lidande hos patienten och dennes anhdriga. Lidande ar nagot som
kan visa sig genom sorg, apati, fortvivlan, kamp eller 6verdriven aktivitet. Lidandet i
manniskans egen varld ar unikt (Arman & Ekebergh, 2015). Arman, (2015) beskriver att nar en
narstaende bli sjuk, drabbas hela familjen. Det finns ett uttryck att anhoriga lider mer &n
patienten vilket illustrerar att anhoriga lider pa ett speciellt och narmast osynligt sétt. Arman,
(2015) skriver om tre olika typer av lidande som kan beskrivas pa féljande satt;

Vardlidande kan upplevas da god vard uteblivit. Det &ar lidande som é&r relaterat till
vardsituationer och ar beroende av franvaro eller narvaro av god vard. Att leva med obehandlade



symtom kan vara en typ av vardlidande, da det 6kar patientens oro, vilket kan leda till psykisk
ohélsa.

Sjukdomslidande &r det lidande som manniskan upplever i forhallande till ohélsa, sjukdom eller
behandling och kan héra samman med symtom, smarta och obehag men &ven till konsekvenser
av sjukdom, till exempel fysiska begransningar.

Livslidande ar nagot som en individ erfara i relation till sitt liv och férandrade liv. Livslidande
kan hora samman med patientens existens, sjalvuppfattning och vérdighet. Det kan uppsta nar
ovantade forandringar hénder i livet liksom nér man drabbas av en allvarlig sjukdom. Detta kan
medfdra en kénsla av otillracklighet vilket i sin tur kan orsaka en samre livskvalitet. Aven det
sociala livet kan bli paverkat negativt (Arman et al. 2015).
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PROBLEMFORMULERING

Vid vard i livets slutskede kan lidandet komma upp hos patienten och dennes anhériga. Olika
omstallning pa vardandet kan for patienten och anhdriga vara svart att forsta och acceptera, det
kan till och med vara svart for anhoriga att ta svara beslut i situationer som kan vara pressande.
For att fa patientens sista tid att kannas sa bra som mojligt for alla parter, ar det viktigt att alla
ar med och delaktiga i situationen och forstar varfor sjukvarden vardar pa det satt den gor.
Anhoriga vill att dess narstaendes sista tid skall vara sa bra som mojligt da anhoriga vill fa ett
fint minne av den sista tiden med patienten Anhdriga kan vara i stort behov av stod vid palliativ
vard eftersom de ocksa kan uppleva lidande. Anhoriga kan kanna sig osakra i bemotandet av
vardpersonalen nar det géller emotionellt stod och existentiella fragor vid livets slutskede, vilket
kan leda till en samre vard for patienten. Anhoriga har en stor betydelse inom den palliativa
varden och negativa upplevelser ar inte ovanligt. Det har gjorts mycket forskning kring
sjukskoterskans upplevelse av palliativ vard men inte i samma utstrackning kring anhdrigas
upplevelse. Kommunikation och samarbete skapar ofta problem mellan anhdriga och
vardpersonal vilket kan leda till samre upplevelser av varden och minskad patientsékerhet.
Litteraturstudien ar av varde eftersom palliativ vard kommer att vaxa i samhéllet och det behdvs
bland annat darfor 6kad kunskap om anhérigas upplevelser av palliativ vard.

SYFTE

Syftet med arbetet ar att belysa anhdrigas upplevelse av vard i livets slutskede.

METOD

Studien ar en litteraturoversikt enligt Friberg (2017). En litteratur6versikt gar ut pa att skapa en
oversikt 6ver kunskapslaget inom ett specifikt kunskapsomrade samt att kritiskt granska
befintliga forskningsresultat. Vissa delar véljs ut efter [amplighet till studiens syfte, detta I4ggs
sedan ihop till en ny helhet med okad forstaelse for amnesomradet. | en litteraturdversikt kan
forfattarna anvanda kvalitativ och kvantitativ forskning, bada forskningsansatserna kan
anvandas som ett sétt att beskriva sammansatta sociala situationer och Oppnar dessutom
mojligheten att pa ett riktigt satt beskriva sociala nyanser i samhaéllet (Friberg 2017). Kvalitativa
studier ar riktade till att skapa forstaelse for ett ssmmanhang och mer kontextbundna fakta om
en individ och dennes livssituation (Friberg, 2017).

Urval

Artiklarna som valdes belyser anhorigas upplevelser av palliativ vard. For undersokningen
hittades artiklar pa andra sprak an svenska och engelska men forfattarna valde bara engelska
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artiklar. For att fa en sa aktuell kunskapsinhamtning som mojligt utesluts artiklar som
publicerats fore 1990. Forfattarna gjorde avgransningar i sokningen i CINAHL, PubMed och
MEDLINE angaende att artiklarna skulle vara engelsksprakiga. Varje enskild artikel
kontrollerades sa att den var peer-reviewed och sa att artiklarna var skrivna utifran anhorigas
perspektiv. Peer-reviewed artiklar ar kvalitetsgranskade och haller godkand standard for
publicering (Friberg, 2017). Inklusions- och exklusionskriterier tillampades for att fa fram
relevanta artiklar i studien. Inklusionskriterier ar de kriterier som artiklarna i datainsamlingen
ska uppfylla for att kunna anvéandas for att svara pa studiens syfte (Friberg, 2017).

Inkluderade artiklar berérde anhorigas upplevelse av palliativ vard i akutsjukvard, pa hospice,
inom intensivvard, pa palliativ avdelning eller i hemmet, eftersom syftet med studien var att
belysa anhérigas upplevelser. Kvalitativa artiklar har inkluderats i sékningen men forfattarna
exkluderade vissa artiklar som var skrivna ur sjukskoterskans perspektiv. Artiklar som enbart
innehdll resultat dar anhoriga som hade det primara ansvaret for vardandet i hemmet av
personen med palliativ diagnos exkluderades ocksa. For att fa vetenskapliga artiklar har
forfattarna kontrollerat artikelstrukturen, det innebér att artiklarna som valdes innehaller
sammanfattning, inledning, metod, resultat och diskussion.

Datainsamling

Studien ar baserad pa kvalitativa vetenskapliga artiklar, sokningen av relevanta artiklar utfordes
I databaserna Pubmed, CINAHL och MEDLINE. Enligt Forsberg (2008) & CINAHL och
PubMed de storsta och mest anvanda databaserna som har vetenskaplig litteratur inom framfor
allt omvardnad, sjukgymnastik och arbetsterapi (Forsberg & Wengstrom, 2008). Forfattarna har
anvant MEDLINE da denna databas hade goda sokresultat vid tidigare testsékningar. Sokorden
som anvandes i CINAHL, Pubmed och MEDLINE var: palliative care and end of life,
communication, involvement, participation, engagement, life quality, experience, family
experience, support, and guilt. Dessa sokord kombinerades pa olika satt for att fa fram relevanta
artiklar. Av dessa sokord var vissa MeSH- termer och nagra fritextord. MeSH-termer (medical
subject headings) anvéndes for att hitta relevanta sokord. Det resulterade i att
litteratursokningen blev mera specifik. Fritextord betyder att ordet inte ar bundet till ett indexord
(Friberg, 2017). De olika sékorden kombinerades med antingen AND eller OR. AND anvéndes
for att kombinera tva sokord och OR for att kunna soka narliggande begrepp. | CINAHL
genomfordes flera sékningar dar nagra av titlarna lastes samt abstrakt. Darefter valdes de
relevanta artiklarna ut for att l1asas i sin helhet. Under studiet gjordes &ven manuell sékning med
hjalp av sokorden for att kunna hitta andra relevanta artiklar infor arbetet. Forfattarna laste
artiklarnas sammanfattning for att kunna se om artiklarna motsvarade arbetets syfte. Dérefter
lastes de relevanta artiklarna. Alla artiklarna ar skrivna pa engelska och forfattarna Gversatte
vissa ord till svenska for att 6ka forstaelsen for innehallet. Sékningen gav manga artiklar men
ett antal av dem var inte relevanta for arbetet och valdes darfor bort. Forfattarna fokuseradepa
resultatdelen i varje artikel for att kunna hitta relevanta artiklar for att besvara syftet med arbetet.
Sokprocessen finns i tabellform i slutet av arbetet (Bilaga 1).

Analys

Artiklarna analyserades enligt Friberg (2017) med fokus pa att jamfora resultaten i de olika
artiklarna. Artiklarna lastes igenom flertalet ganger for att 6ka forstaelsen och for att kunna
identifiera de olika delarna i texten, vilka som var relevanta for att besvara syftet med den egna
studien. Forfattarna letade efter likheter och skillnader i de olika artiklarna som hittades och
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diskuterade och jamférde dem sedan med varandra. Genom att artiklarna lyfte liknande innehall
kunde de delas upp i olika kategorier. Artiklarna som anvandes for att forma resultatet
fokuserade pa anhorigas upplevelse av palliativ vard. Efter att forfattarna last de femton
artiklarna diskuterades och identifierades likheter och skillnader i materialet. Likheterna som
hittades i artiklarna valdes ut som nyckelord och utifran nyckelorden skapades tva kategorier
med sex underkategorier.

Etiska 6vervaganden

Helsingforsdeklarationen (World Medical Association, 2018) &r en deklaration for etiska
principer och riktlinjer gallande ménniskors deltagande i medicinsk forskning. Deklarationen
beskriver hur forskning alltid ska strava efter f&r att i sa liten utstrackning som mojligt utsatta
deltagarna for risk. Vid insamlande av empiriskt datamaterial stélls séarskilda krav pa etisk
medvetenhet for att skydda individers identitet och integritet. Dessa etiska krav ar
informationskravet, att deltagarna ska vara informerade, samtyckeskravet, att deltagarna ska
bestdmma 6ver sin medverkan, konfidentialitetskravet, att alla personliga uppgifter forvaras
sakert utan atkomst for obehdriga samt nyttjandekravet, uppgifterna ska anvands for det angivna
andamalet. Forfattarna tog storst hansyn till nyttjandekravet och samtyckeskravet eftersom de
var lampliga principer i det hér arbetet. Vad galler samtyckeskravet har forfattarna undersokt
att alla deltagarna i de olika artiklar har samtyckt till att medverka och géllande nyttjandekravet
att alla uppgifter insamlades endast for att anvéandas for att utveckla och férdjupa kunskap om
anhorigas upplevelse av palliativ vard. Forfattarna har anvant artiklarna for att fa en djupare
forstaelse for anhorigas upplevelse av palliativ vard samt artiklar dar deltagarna sjéalva beslutat
att delta. Forfattarna har &ven tagit hansyn till etiska 6vervagande i hela arbetet genom att
granska artiklarna enligt Forsberg (2017) och redovisa alla artiklarna som hittades inom
omradet. Forfattarna gjorde en etisk granskning av resultatets artiklar och letade efter ett
godkannande fran etisk kommitté. Forfattarna utgick fran icke-skada-principen for att inte
inkrdkta pa nagons integritet genom att Gvervaka att deltagarna i de vetenskapliga artiklarna
gav samtycke till att medverka. Alla artiklar dversattes till svenska for att minska risken for
feltolkning. S6kningen av vetenskapliga artiklar presenteras i bilaga 1 och utvalda data fran
artiklarna redovisas i bilaga 2 for att framlégga etiskt korrekt metod i sékning och insamling.
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RESULTAT

Kategorier Underkategorier

Att vara en hangiven foljeslagare
Forandringar i livet
Att vara konstant under stress och kénna sig
otillrécklig

Radsla

Valja att vara delaktig
Behov att vara involverad i

vardandet Behov av stdd och kommunikation

Okat behov av information och kunskap

Forandringar i livet

Att vara en héangiven foljeslagare i livets slutskede upplever anhériga betyder att dela aspekter
av den narstaendes vardag vilket paverkar anhdriga emotionellt, fysisk och socialt. Anhériga
beskriver vidare att det ar stressande men ocksa positivt om de blir sjalvsakra for att kunna
hantera situationen. De namner ocksa en kénsla av radsla att fatta fel beslut samt en kansla av
otillracklighet vid varden av en narstaendes vard.

Att vara en hangiven foljeslagare

Anhoriga upplever att vard i livets slutskede innebér att vara en hangiven foljeslagare under
évergangen mot det oundvikliga slutet. Att vara en foljeslagare betyder att dela aspekter av den
narstdendes vardag under den senare perioden saval som att vara nérvarande i det sista
dgonblicket av livet. Genom att vara en féljeslagare, deltar anhoriga i 6vergang mot doden
vilket paverkar dem emotionellt, fysisk och socialt. Anhoriga uttrycker att de ar tvungna att
anpassa sig till en livssituation som kan forandras fran dag till dag. De &r tvungna att anpassa
sig efter patientens maende, pa samma gang som de anhériga ar tvungna att lamna delar av sina
dagliga sysselséttningar pa grund av tidsbrist. Aven barnen i familjen till den narstdende &r
tvungna att anpassa sina aktiviteter efter omstandigheterna. Anhoriga framhaller att de
mellanmanskliga relationerna och rollerna i familjen forandras. De anhoriga skar ner pa arbete
och skola for att mer eller mindre frivilligt ta hand om sin narstdende. Att vara anhorig ar
kravande bade fysiskt och emotionellt och de anhdriga ar tvungna att gora saker som de inte &r
bekvama med, till exempel medicinska uppgifter och att hjdlpa sin narstaende med dennes
hygien. De blir patientens foljeslagare genom varden och sjukdomen. Att andra vardens
inriktning mot palliativ vard kan vara bade praktiskt och kansloméassigt betungande enligt
anhdriga, men det kan ocksa ge tillfredsstéllelse av att ge en hyllning i livets sista fas. Att vara
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en hangiven foljeslagare till en person i slutet av livet kan skilja sig fran att vara en hangiven
foljeslagare till ndgon yngre, eftersom dod i dlderdom upplevs som “naturlig” och den déende
personens behov dr andra an en yngre persons (Andersson et al.,2010; Mossin et al., 2010;
Nissmark et al.,2020).

Att vara under konstant stress och kanna sig otillracklig

Anhoriga upplever det stressande att vara i en nara relation till en patient som mottar palliativ
vard, men det kan ocksa vara positivt om de anhoriga blir mer sjalvsékra och da upplever sig
mer kapabla att hantera situationen. Anhdériga uttrycker att det ar stressande att vara pa sjukhus
om de tvingas anpassa sig till den fysiska och organisatoriska miljo dar for att kunna skapa en
positiv atmosfér i rummet och valbefinnande hos patienten. De anhdriga stravar efter att hitta
sin roll i denna oké&nda varld och det gor att de kdnner sig stressade och osdkra 6ver om de
accepteras i sjukhusmiljon. De ar ocksa stressade over vad som skall handa i den narmaste
framtiden, vad de kan gora for att hjalpa och vad som forvintas av dem. Aven om anhoriga &r
hemma mer eller mindre hela tiden &r de under standig stress fran sin omgivning. Anhériga
kanner sig stressade i den palliativa varden, inte endast pa grund av press fran varden och
socialtjansten utan ocksa fran vanner och narstaende som har hoga forvantningar pa dem att
vara dar och ta hand om sin sjuka familjemedlem. Anhdriga kénner att vissa vénner och
slaktingar inte forstar den stress och press som de gar igenom och det gor att patientens anhériga
upplever skuldkanslor nar de vill gora nagot annat &n att vara pa sjukhuset (Mossin et al., 2010;
Nissmark et al.,2020).

Anhdriga uttrycker att de kanner olika slags bordor i slutet av patientens liv, inte bara en fysisk
borda utan ocksa en kanslomassig borda. En borda har potential att 6ka anhdrigas sarbarhet och
kan vara en riskfaktor for utbrandhet. Vid slutet av livet upplever manga patienter en funktionell
nedgang vilket kan gora att anhdriga kanner sig otillrackliga for sin sjuka narstaende. Anhériga
uttrycker att vara anhdrig till en déende person ar som att vara otillracklig i ansvaret for i hans
eller hennes vard. Anhoriga upplever en belastning pa grund av narstaendes sjukdom som
inkluderar att hantera det fysiska, kognitiva och emotionella arbete som genereras av
situationen, samtidigt som de anhoriga tar hand om alla dagliga sysslor. Den kravande
vardsituationen leder till begransad flexibilitet i vardagen och gor det svart att méta alla
familjemedlemmars behov och intresse. Tillsammans med sjukdomsférloppet och férandringar
i patientens tillstand har familjer olika behov. Tid och utrymme behovs for att kunna vara med
sin doende narstaende den sista tiden och for att vara med den narstaendes kropp efter doden.
(De Korte-Verhoef et al. 2014).

Radsla

Anhoriga uttrycker radsla i att vara anhorig till en person som &ar déende pa grund av den
kommande forlusten av en élskad. Anhoriga namner att de fruktar framtida kanslor av anger.
Radsla for att fatta fel beslut och radsla for att bli skyldig infor broder/systrar eller att forrada
patientens fortroende beskrivs som skél for att uppleva detta ansvar som betungande. Att
uteslutas fran narstaendes vard orsakar anhoriga kanslor av att bli forkastade. De kanner att
antingen vill patienten inte ta beslut i slutet av livet eller att patienten vill ta beslut i slutet av
livet utan deras medverkan. De flesta anhoriga inser att deras néarstaendes halsa forsamras och
att dodsfallet narmar sig, men de uttrycker att det ar svart att prata om slutet av livet med bade
sin narstaende och vardpersonalen. Anhoriga uttrycker tankar om att patienten ar radd for att
prata om livets slut och déden med anhériga och det kan orsaka anhdériga skada och sorg.
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Anhoriga upplever ocksa radsla kring fragor om doden. (Andersson al at., 2010; Van Eechoud
etal., 2014)

Att vara involverad i vardandet

Anhoriga beskriver hur viktigt det ar for dem att delta i varden av sin narstaendemed stod fran
sjukskaterskan som kan hjalpa dem att fatta svara beslut. Enligt anhoriga maste vardpersonal
ha fardigheter i att lyssna och interagera med dem. Anhdriga namner ocksa att tydlig och
relevant information och en anpassad kommunikationsstrategi ar viktig. Anhoriga vérdeséatter
ocksa kunskap och hjalp kring medicinering, begravningsarrangemang, hygien med mera och
Onskar en vélplanerad information vilken erkdnner komplexiteten i familjestruktur, traditioner,
laskunnighet och kultur.

Att vara delaktig

Anhoriga upplever att deras delaktighet ar viktig i varden vid livets slutskede. Anhdriga till
patienter i livet slutskede &r starkt involverade i varden av sina narstaende och deras forhallande
till sjukskoterskan ar viktig. Anhoriga upplever att engagemang och stod fran vardpersonalen
ar viktigt nar den narstaende ar pa sarskilt boende eller pa ett sjukhus, eftersom det finns en risk
att uteslutas fran varden eller inte kunna delta aktivt i patientens vard nar den sker utanfor
hemmet. Anhdriga kanner sig delaktiga i patientvarden nar vardpersonalen forstar att de
anhoriga kan hantera problem om de kan k&nna igen dem. Anhoriga upplever att aktivt
engagemang i hélso- och sjukvarden kraver upplevd sjalv férmaga. Engagemang i patientens
vard kan underlatta for dem att fatta svara beslut i patientens vard. Anhdriga kanner sig
delaktiga nar de far veta exakt vad som hander med patienten. Delaktighet for anhoriga ar inte
enbart en positiv upplevelse utan kan ocksa vara kanslomassigt skadlig. Alla anhoriga vill vara
narvarande vid dodsogonblicket och omedelbart efter doden &r det viktigt for anhoriga att
spendera tid med att sdga adjo. Anhoriga anser att de skall fa spendera sa mycket tid som de vill
med sin narstdende aven efter dodsogonblicket och de betraktar denna period som en viktig
avskedsprocess med sin narstdende. Vissa anhoriga vill vara starkt involverade i
beslutsfattandet i patientens vard dven om de anser att patienten inte forvantar sig att de skall
vara inblandade (Andersson et al., 2010; Mossin et al., 2010; Wittenberg et al., 2020).

Behov av god kommunikation och stod

Flera anhoriga betonar deras behov av att kommunicera om livets slutskede och upplevelser
med sina andra familjemedlemmar och vardpersonal. Anhoriga upplever att stod ar viktigt for
dem, eftersom de kan kénna sig som “ett fro 1 vinden” 1 en situation som &r helt ny for dem. Att
fa uppmarksamhet fran sjukskoterskor i deras situation bekraftar och starker dem och gor det
mojligt for dem att klara av situationen. Grundldggande saker som uppskattas av de anhdriga ar
vanligt bemaétande och att bli lyssnade pa, vilket kan starka deras positiva kéanslor i situationen.
Uppmaérksamhet till den sjuka personen av andra utanfor familjen (exempelvis sjukskoterskan)
ar stodjande och leder till en kénsla av lattnad. Anhériga upplever att stod fran vardpersonalen
kan vara uppdelat i direkt och indirekt stod. Direkt stod innebar aktiviteter riktade mot anhériga,
det vill sdga stodet som underlattar anhorigas vardagsliv. Stodet ska bidra till en 6kad livskvalité
och vélbefinnande for anhoriga genom att till exempel sjukskoterskan finns tillganglig for dem.
Indirekt anhorigstod kan vara att bli vagledd till samtalsgrupper eller fa hjalp kring ekonomisk
ersattning. God vard och behandling av patienten ses som ett indirekt stod for anhoriga, detta
inkluderar ocksa vikten av den goda symtomkontrollen for patienten. En viktig del av stodet for
anhoriga ar det satt som personalen kommunicerar med dem. Att behandlas som en person med
en egen identitet, det vill séga att patienten ska bemdtas som en méanniska bortsett fran sin
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sjukdom. Att kunna prata om andra fragor an sjukdom och behandling och att dela sina kéanslor
med sjukhuspersonalen &r ett viktigt inslag vilket gér vardagen pa sjukhuset enklare. Anhoriga
uttrycker ett bristande stod fran sjukskoterskor under évergangen fran aktiv behandling till vard
i livets slutskede. Anhorigas tillfredsstéllelse vid vard i livets slut ar beroende av
kommunikation av hog kvalitet (Andersson et al., 2010; Mossin et al., 2010). Anhdriga
beskriver att narstaende far bra vard nar vardpersonal har ett intresse for dem och behandlar
dem med empati. Anhoriga uppskattar ocksa att de bli kanslomassigt trostade av
vardpersonalen, sarskilt under krisperioder vilket kdnns som ett bra stod. Sorjande anhériga ar
mycket ndjda med vard i livets slut pa sjukhus nar det finns empatiska interaktioner mellan dem
sjdlva samt narstdende och vardpersonalen. Dar vardpersonalens bemotande bygger pa
kontextualiserad kunskap om anhoriga och deras narstaende for att tillhandahalla vard och dar
anhoriga och deras narstaende far stod att vara aktiva deltagare i varden. Enligt anhoriga maste
vardpersonalen vara medkannande och empatiska och ha fardigheter i att lyssna och interagera
med dem anhdriga och narstaende. Anhorigas dnskemal ar en anpassad kommunikationsstrategi
vid diagnos. Dessutom ar empatisk kommunikation mellan ldkare och anhdriga viktigt.
(Hajradinovic et al., 2018; Moeke-Maxwell et al., 2020; Ciemins et al., 2015; Gott et al., 2019;
Peter et al., 2019).

Okat behov av information och kunskap

Anhdriga upplever att de behover att sjukskoterskor ger relevant information, lyssnar pa deras
asikter och ger information pa ett enkelt sétt. Anhdriga namner vardet av tydlig och konsekvent
information. Dessutom marker anhdriga att personalen visar en ovilja att prata om svara amnen
for att undvika att bidra med oro och sorg till patienten och dess anhoriga. Anhoriga réknar med
att sjukskaoterskor ar tydliga, arliga och kénsliga i sin leverans av information nar det géller
svara nyheter att diskutera eller att fatta beslut. Vissa andra anhoriga upplever att det ar viktig
med information om palliativ vard i ett tidigt skede men annu viktigare ar att sjukskoterskans
anpassning till patienten och anhorigas beredskap att diskutera fragor i livets slutskede.
Anhdriga uttrycker att det ar viktig att kanna till behandlingsomradet och vad de kan férvénta
sig, for att kunna hitta balans mellan hopp och realism. Anhériga upplever att de under
inskrivning pa sjukhuset ar val informerade om patienten och hans/hennes tillstand samtidigt
som det finns skillnader i hur informationen ldamnas. Anhdriga uttrycker att vara beredd som
nagot positivt. De anser det viktigt att sjukskoterskan ser till att det inte finns nagra obesvarade
fragor efter patientens dod. Andra anhdriga upplever att information inte dr nigot som “kommer
av sig sjalv” utan dr ndgot som man aktivt méste soka upp. Upplevelsen av att vara anhdrig till
en person i slutet av livet innebar ett behov av mer kunskap. Sadan kunskap &r sarskilt viktig
eftersom anhoriga ofta ar inblandade i varden av personen aven nar den narstaende far sjukvard.
Anhorigas primara onskemal ar tydlig och direkt information inklusive lampligt
informationsmaterial vid tidpunkten for diagnos (Laura et al., 2020; Kastbom et al., 2020;
Mossin et al., 2010; Peter et al. 2019). Barn som deltog i en familjesamtalsintervention (FTI)
rapporterar att det var till hjalp pa manga satt, att fa sjukdomsrelaterad information. Det
forbattrar familjens samtal nar en fordlder har en livshotande sjukdom. Andra potentiella
positiva effekter som rapporteras av barnen ar att FTI underlattar deras forberedelser for
framtiden och minskar familjekonflikter (Eklund et al., 2020). Anhdriga till déende patienter
beskriver hdgkvalitativ sjukvard bland annat férser dem med kunskaper och fardigheter for att
mota behoven hos nara och kéra. Kunskap om foljande ar ocksa till hjalp: medicinering, att
flytta, bada och hjélpa patienten pa ett sakert och bekvamt satt, naringsbehov och sjalva
dodsprocessen. Hjalp med juridiska och ekonomiska fragor som begravningsarrangemang,
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fullmakt och aterupplivning ar andra former av stod till anhoriga. For manga anhoriga, hjalper
denna information och stdd till att minska deras rédsla, 6ka deras kompetens och kan minimera
nddsamtal. Andra anhoériga tycker dock att utbildning och information &r dvervaldigande
snarare an trostande beroende pa deras kanslomassiga beredskap, formaga att forsta detaljerna,
formatet i vilket materialet presenteras. Anhoriga upplever att denna ndéd minskar nér
informationen levereras pa ett valplanerat satt vilket erkanner komplexiteten i familjestrukturen,
traditioner, laskunnighet och kultur (Kovacs et al., 2008).

Vissa anhdriga ar missndjda med informationsgivning om sjukdomsforloppet och stéd under
dodsprocessen och dodsfallet. Sérjande anhoriga vardesatter goda relationer med sjukskoterska
och onskar battre information om utvecklingen av sjukdomen och en kénsla av kontroll i slutet
av livet. Anhoriga uttrycker att de kanner sig ensamma under beslutsprocessen samt uttrycker
sitt behov av tydlig, snabb, arlig och rattfram information. De vill ocksa att sjukskoterskor ska
lyssna pa dem och ge bra information. (Kupeli et al., 2019). Anhoriga beskriver att det, nar det
finns mer &n en familjemedlem, &r vardefullt och hjalpsamt att kunna prata med varandra om
information fran vardpersonal vilken kan innefatta sjukdom, framtid samt vardagliga amnen
(Hajradinovic et al., 2018).

Resultatsammanfattning

Anhoriga berattar att man som anhorig till en narstaende som vardas i livets slutskede upplever
sig som en hangiven foljeslagare till sin narstdende, detta eftersom man ar mycket nara sin
narstaende den sista tiden vilket innebér att man far anpassa sig till sin narstdendes maende.
Anhdriga ar tvungna att gora saker som de ar obekvadma med, till exempel medicinska uppgifter
eller att hjalpa patienten med dennes hygien, i syfte att stotta den narstaende. Anhoriga upplever
aven att det ar stressande att ha en narstaende i palliativ vard eftersom det kravs att de anhériga
anpassar sig till sjukhusmiljon och hittar sin roll i en okand miljé. Det gor att anhdriga kanner
sig stressade, en stress som dven paverkas av hoga férvantningar fran vanner och narstaende.
Anhoriga framhaller att de upplever olika typer av bordor och det ar inte bara fysisk tungt utan
ocksa en kanslomassig borda att ha en narstaende nara doden, och vissa anhdriga var radda att
detta skulle leda till utbrandhet. Anhériga uttrycker aven att de kanner sig otillrackliga da de
inte hinner med sina egna dagliga sysslor eller att traffa sina vanner. Den kommande forlusten
av en alskad kan skapa radsla hos anhoriga men ocksa oron att ta fel beslut kan gora att anhériga
kdnner sig radda att ta svara beslut. Anhoriga tycker att det viktigt med delaktighet och att
sjukskaterskor ska hjalpa dem att kanna sig delaktig i patientens vard. Delaktighet hjalper
anhoriga att hanga med under vardprocessen, vilket underlattar nar de ska ta svéra beslut. Stod
kan ges direkt och indirekt och ar viktig for anhoriga for att kunna fa uppméarksamhet och
bekraftelse fran sjukskoterskan. Att fa stéd kan ¢ka den anhoriges talamod, men aven att bli
lyssnad pd och ett gott bemotande ar viktigt for att den anhoriga ska orka. | resultatet
framkommer &ven att anhoriga har ett behov av relevant, tydlig och arlig information, men att
vissa sjukskoterskor inte vill ta de svara diskussionerna med dem. Det ar viktig for anhoriga
att de kanner igen olika behandlingsomraden och vad de kan forvanta sig i framtiden. Vissa
anhoriga ar missnéjda med informationsgivning om sjukdomsforloppet och att de kanner sig
ensamma under beslutprocessen.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

I examensarbetet har forfattarna valt att anvénda sig av en systematisk litteraturstudie enligt
Friberg (2017) for att skapa fordjupad forstaelse for det valda omradet. Datan hamtas fran
fjorton vetenskapliga artiklar med syfte att undersoka anhorigas upplevelse av palliativ vard.
For att fa fram ett sa gott resultat som mojligt anvandes de fem steg som presenteras i Fribergs
(2017) kvalitetsgranskningsmall. Metoden till denna studie bidrog till att anh6rigas upplevelser
framkom tydligt i resultatet, men &ven andra metoder kunde ha anvénts for att framstalla
resultatet. Inom palliativ vard hade man till exempel kunnat se hur palliativ vard skiljer fran
annan vard. Enligt Friberg (2017) kan en litteraturversikt anvandas for att pavisa likheter och
skillnader. Samtliga sokningar i datainsamlingen utfordes gemensamt av forfattarna vilket
enligt Martensson och Fridlund (2017) kan starka analysens trovardighet. Sokordet anhoriga
har flera olika 6versattningar till engelska, (family, family members and next of kin) och detta
gjorde att forfattarna fick ytterligare artiklar &n om det endast hade valts en dversattning. Valet
av sokordet family gav sérskild styrka eftersom ordet i svenska MeSH innefattar anhdriga,
narstaende slaktingar och familj. Vissa svenska ord kunde inte hittas pa MeSH, till exempel
bemotande, tillracklighet och involvera. | dessa fall har forfattarna anvént sin egen dverséttning.
Olika s6kord kombinerades for att begrénsa sokningarna och for att exkludera de artiklar som
var irrelevanta for studien.

Forfattarna hade svart att hitta relevanta artiklar som ar skrivna i Sverige och av den anledningen
sOktes artiklar som ar skrivna i andra delar av vérlden. Det som styrker resultatet ar att artiklar
fran olika lander som Sverige, USA, Kina, Iran och Nederlanderna har anvénts. Detta gav en
mojlighet att se om det finns skillnader beroende pa var den palliativa varden ges. En svaghet
av den geografiska spridningen var att palliativ vard ser annorlunda ut i olika dela av varlden.
Exempelvis vardas majoriteten av narstdende hemma i vissa delar av varlden, medan
sjukhusvard anvands i andra delar av vérlden. Att hitta en relevant huvudkategori och
underkategorier var en utmaning for forfattarna eftersom de flesta artiklar hade mycket
gemensamt. Alla artiklar som anvénts i resultatet &r peer-reviewed artiklar, vilket ar en styrka.
Forsberg och Wengstrom (2008) héavdar att infor en litteraturstudie bor etiska 6vervdagande
goras, déar reflektioner gors kring hur fusk och ohederlighet kan undvikas. | examensarbetet har
forfattarna under arbetets gang reflekterat pa etiska dvervagande. For denna typ av studie &r det
viktigt att valja studier som fatt tillstand fran etisk kommitté, att redovisa alla artiklar som ingar
i litteraturstudien samt presentera alla resultat som pavisats i de valda artiklarna.

Resultatdiskussion
Héangiven foljeslagare

Hedman Ahlstrom (2014) skriver att vara anhdriga i varden innebar att en individ upplever sig
sta nara nagon annan. | underkategorin att vara en hangiven foljeslagare beskrivs hur
anhoriga upplever att vard i livets slutskede innebéar att vara en hangiven foljeslagare under
dvergangen mot det oundvikliga slutet. Detta betyder att dela aspekter av den andra méanniskans
vardagliga liv. Att vara anhorig till en sjuk person betyder férandring i familjesituationen, dar
anhoriga hjélper sina ndra och k&ra med saker som de inte sjélva kan. Hassankhani et al. (2020)
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skriver att nar en narstaende lider av en progressiv sjukdom, blir anhdriga oundvikligen
involverade i leveransen av vard till patienten. I resultat framkommer det att genom att vara en
foljeslagare deltar anhoriga i 6vergangen mot doden vilket paverkar dem emotionellt, fysisk
och socialt. Langvarig sjukdom hos den sjuke leder till Iangvarig pafrestning pa anhoriga vilket
kan medfora psykisk ohélsa och sjukdom som de anhdriga kan behdva sdka professionellt stod
for (Hedman Ahlstrom, 2014). | resultat framkommer det att anhoriga kan vara tvungna att
anpassa sig efter patientens maende. Detta innebér att de &r tvungna att lamna for dem viktiga
yrken for att det inte finns tid for att arbeta lange. Barnen i familjen ar tvungna att anpassa sina
aktiviteter efter omstandigheterna kring den sjuke. Anhdriga skar ner pa arbete och skola for att
ta hand om patienten. Anhdriga kan uppleva att livssituationen dar stressfylld, dar den
ekonomiska situationen kan paverkas negativt, och formagan att hantera vardagen minskar
(Hedman Ahlstrom, 2014).

Stress och otillracklighet

| underkategorin att vara konstant under stress och kanna sig otillracklig beskrivs att vara
i en ndra relation till en patient i palliativ vard ar stressande. Men den kan ocksa upplevas som
positiv om den anhdrige blir mer sjalvsaker och mer kapabel att hantera situationen. De
anhoriga stravar efter att hitta sin roll i denna okanda varld och det gor att de kdnner sig stressade
och osékra pa om de accepteras i sjukhusmiljon. De ar ocksa stressande med ovissheten Gver
vad som skall handa inom den nadrmaste framtiden, vad de anhériga kan géra for att hjélpa till,
och vad som forvantas av dem.

Frey et al. (2020) skriver att sjukvardspersonal som inte &r kvalificerade i palliativ vard kan
aventyra hélsan for patienter och deras anhériga, samt skapa extra stress under livets slutskede.
Vardpersonalen behover utbildning for att minska risken for att stress hos anhoriga ska
uppkomma. Petursdottir et al. (2019) skriver att ett avancerat pedagogiskt interventionsprogram
ar framgangsrikt i att forbattra sjukskéterskornas kunskaper, fardigheter och tillfredsstallelse
inom palliativ vard. Dessutom kan interventionsprogrammet forbattra sjukskoterskornas
sjalvfortroende i forhallande till anhorigvard och tillvagagangssattet inom palliativ vard. For att
anhoriga ska bli mer sjalvsékra och kapabla att hantera situationen &r det viktigt att
sjukskoterskor runt dem har kunskap for att kunna informera anhériga om patientens situation
genom utbildning. Hassankhani et al. (2020) skriver att patientens anhdriga i den
anhorigbaserade palliativa varden utbildas sa att de kan fokusera pa patienten, och varden
levereras till patienten med hjalp av anhériga.

| resultatet beskrivs att de flesta anhdriga inser att deras narstaendes halsa forsamras och att
dodsfallet narmar sig, men att det ar svart att prata om slutet av livet med bade patient och
vardpersonalen.
Anhdriga beskriver erfarenheter av att patienten ar radd for att prata om livets slut och déd med
anhoriga och det kan orsaka dem skada och sorg, och gor att de anhdriga kanner sig otillrackliga.
Stalvant (2014) skriver att patienten inte vill tala om existentiella fragor med sina anhériga med
tanke pa att de inte vill belasta de anhdériga med sin oro. Anhoriga kan behdva stod i att narma
sig fragor om livet och déden och att vaga ta upp detta med den sjuke (Stalvant, 2014).

Réadsla

I underkategorin radsla beskrivs det att vara anhorig till en person som &r déende innebar rédsla
pa grund av den kommande forlusten av en dlskad men ocksa i att vara otillracklig gallande
ansvaret att delta i sin narstaendes vard. Vardpersonalens ansvar ar att stodja anhoriga med
kunskap for att stodja deras narstaende vilket kan lindra den radsla som kommer med forlusten
samt radslan att vara otillracklig. Arman, (2015) skriver att anhdriga &r en resurs som bidrar
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med kunskap som &r viktig for varden samtidigt som de anhoriga kan behova stod for att finna
sig till ratta och att stodja sina narstaende. Det behdvs en samverkan mellan anhoriga och deras
narstaende samt vardpersonal, dar vardpersonalen och anhériga utbyter kunskap om patienten.
Ekebergh och Dahlberg, (2015) skriver att kommunikation i vardande &r bade larande och
vardande vilket betyder att ett omvardnadsmote ar en kélla for larande och forstaelseutveckling
for vardpersonal, anhdriga och patienten.

Anhoriga namner att de fruktar framtida kanslor av anger. VVardpersonalen behéver darfor vara
finkanslig och lyhord nér de stodjer anhoriga och dennes narstaende i deras oro eller angest
(Stalvant, 2014). Rédsla rapporteras av anhoriga som skal for att uppleva detta ansvar som
betungande. Det ar darfor viktigt med flera brytpunktssamtal dar alla anhoériga ar med och
diskuterar vardplanering utifran patientens onskemal och behov med hjalp av vardpersonalen
sa det inte forekommer missforstand mellan dem och den anhériga i framtiden nar patienten
kan ha tappat sin kommunikationsformaga (Stalvant, 2014). Nar patienter inte kan
kommunicera blir det mycket viktigt for vardpersonal att kommunicera med patientens anhériga
I stéllet (Van Keer et. Al., 2019).

Att utesluta anhoriga fran varden kan orsaka att de anhoriga upplever kanslor av att bli
forkastade. De kanner att antingen vill patienten inte ta beslut i slutet av livet eller att patienten
vill ta beslut i slutet av livet utan deras medverkan. Patienten har rétt att véalja vem hon eller han
vill ska delta i sin vard. Enligt Cahill et al. (2020) identifierar patienten vilka anhoriga han eller
hon vill delta i det sin vard. Anhoriga definieras som den som patienten betecknar som anhériga
och kan inkludera nara vanner, slaktingar och/eller vardare

Delaktighet

| underkategorin, att vara delaktig beskrivs att anhdriga upplever att det &r viktigt att stodjas
och involveras i deras narstaendes vard vid livets slutskede pa sarskilt boende eller pa ett
sjukhus. Det finns en risk att utesluta anhériga fran varden nar det sker utanfor hemmet.
Petursdottir et al. (2019) skriver att sjukskoterskor har en viktig position 1 den palliativa
hemsjukvarden for att erbjuda anhoriga evidensbaserad palliativ vard eftersom de har en
forstahandssyn pa de behov som maste tillgodoses for bade patienten och anhériga nér de
behandlar patienter i livets slutskede. Men anhdrigas behov tenderar dock att bli ok&nda av
vardpersonalen, vilket kan paverka familjens halsa. Anhoriga kan emellertid kanna sig
inkluderade i patientens vard nar vardpersonalen forstar att de anhdriga kan hantera problem
om de kan kanna igen dem. Anhdriga kanner sig delaktiga nar de far veta exakt vad som hander
med patienten. Stalvant (2014) skriver att det ar viktigt att informera anhoriga om férandringar
i patientens halsa i palliativ vard. Det behovs flera samtal dér ldkare, sjukskéterska ar med och
stodjer anhoriga i att acceptera det nya tillstdndet. Hassankhani et al. (2020) skriver att
patientens tillfredsstallelse efter behandling 6kar nar fokus laggs dven pa anhoriga. For att
hjalpa anhoriga och patienten att delta i varden behover maétet vara vardande. Vardande ar nar
patient och anhdriga tillsammans med sjukskoterskan skapar en relation dér patient och
anhoriga ar medverkande och delaktiga i varden och halsan. | métet innebar vardandet att vara
narvarande och forsta patientens livsvarld, detta for att framja halsa och bekréafta behovet av
balans, livsrytm och mening i livet for patienten och dess anhdriga (Ekebergh, 2015).
Delaktighet for de anhoriga ar inte enbart en positiv upplevelse utan kan ocksa vara
kanslomassig skadlig. Den kanslomassiga skadligheten kan orsaka lidande. Arman, (2015)
beskriver att nar en narstaende blir sjuk, drabbas hela familjen. Anhoriga lider mer &n patienten
vilket betyder att anhoriga lider pa ett speciellt och narmast osynligt satt. | resultat framkommer
det att vissa anhoriga vill vara starkt involverade i beslutsfattandet och patientens vard men de
anser inte att patienten forvantar sig att de skulle vara inblandade. Patienten har rétt att vélja
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vem som ska inkluderas i sin vard. Enligt Cahill et al. (2020) identifierar patienten vilka
anhoriga han eller hon vill ska delta i de patientcentrerade anhérigmotena.

Kommunikation och sttd

I underkategorin, behov av god kommunikation och stdd framkommer att anhdriga upplever
att de behover stdd for att kunna hantera en ny situation. Anhdériga uppskattar vanligt bemaétande
fran vardpersonalen och att bli lyssnade pa kan starka deras kéanslor. Anhorigas tillfredsstallelse
vid vard i livets slut ar beroende av kommunikation av hog kvalitet. Anhoriga raknar med att
sjukvardspersonal ska vara tydliga, arliga och kansliga i sin leverans av information nar det
galler svara nyheter att diskutera eller att fatta beslut. Uppmarksamhet till den sjuka personen
av andra utanfor familjen, som exempelvis vardpersonal kan vara stodjande och leder till en
kdnsla av lattnad. For att kunna ge bra stod till anhériga, behover vardpersonal fardigheter och
kunskap om kommunikation av hog kvalitet i att bemo6ta dem. Anhériga liksom patienten ska
bli lyssnade pa och kanna sig sedda som manniskor samt ges ett stodjande och tydligt samtal.
Ekebergh och Dahlberg, (2015) skriver att kommunikation &r viktigt for att Overfora
information i vardpraxis. Van Keer et. Al. (2019) skriver att det ar viktigt for kommunikation
mellan sjukskéterskor och anhdriga att vara sa tydlig som majligt for andamalet med adekvat
patientvard, for bade sjukskoterskornas och anhdrigas allmanna valbefinnande.

Patienten liksom anhdriga ska kanna sig sedd, lyssnad pa och ska inte behandlas som ett objekt
utan subjekt (Ternestedt, 2017). Smets et al. (2018) skriver att den vésentligaste delen i palliativ
vard ar att stodja patienten och anhoriga. Soikkeli-Jalonen et al. (2019) skriver att stodja
patienten i att hantera en livsbegransande sjukdom innebar att sjukskdterskan ar tvungen att ha
nddvéndiga fardigheter. For att hjélpa patienten att tillgodose deras sociala behov, framja
kommunikation mellan anhoériga och dven ge vard sa att patienten och hans eller hennes
anhoriga kan identifiera resurser for att klara av nod. Ytterligare skriver Dojeiji et al. (2015) att
sjukskoterskor kréver evidensbaserad utbildning om viktiga anhorigkonferenser samt
kommunikations- och samarbetsformaga for att fungera pa ett samordnat sétt och sakerstalla ett
patient- och anhorig centrerat tillvagagangssatt. | resultatet beskrivs att anhdriga upplever att
direkt stod gentemot dem fran sjukvardspersonalen ska vara i form av tillganglighet och
flexibilitet. Utover detta behdver vardpersonalen visa hansyn i form av fysisk kontakt och
konversationer, att visa god vard och behandling av patienten ses som indirekt stod for anhoriga.
Detta inkluderar ocksa vikten av den goda symtomkontrollen for patienten. Hassankhani et al.
(2020) skriver att patientens tillfredsstéllelse fran behandling 6kar med fokus pa anhériga. Det
ar viktigt att kommunikation mellan sjukskéterskor och anhériga ar sa tydlig som mojligt for
andamalet med adekvat patientvard, liksom for anhorigas allmanna valbefinnande (Van Keer
et al., 2019). | resultatet framkommer det att en viktig del av stédet, bade for patienten och
anhoriga, ar det satt som personalen kommunicerar med dem. Att kunna prata om andra fragor
an sjukdom och behandling och dela sina kénslor med sjukhuspersonalen ar viktiga inslag vilket
gor vardagen pa sjukhuset enklare. Vissa anhoriga uppskattar att de blir kdnslomassigt trostade
av vardpersonalen sarskilt under krisperioder. Smets et al. (2018) skriver att palliativ vard
betyder att patienten och anhoriga stods utifran en helhetssyn dar fysiska, psykiska, sociala och
andliga behov ombesorjs med hjalp av ett multiprofessionellt vardteam.

| resultaten uttrycker anhoriga ett bristande stod fran vardpersonalen under 6vergangen fran
aktiv behandling till vard i livets slutskede. Frey et al. (2020) skriver att halso- och
sjukvardspersonal ofta kanner sig daligt forberedda att kunna kommunicera effektivt med
anhoriga i livets slutskede. Det finns ett behov av brytpunktssamtal dar ansvarig lakare,
sjukskoterska, patienten och dennes anhdriga sitter och planerar den fortsatta varden utifran
patientens tillstand, behov och 6nskemal (Stalvant, 2014).
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Information och kunskap

| underkategorin 6kat behov av information och kunskap framkommer att anhériga har ett
behov av att vardpersonal ska ge relevant information pa ett enkelt satt till dem och lyssna pa
deras asikter. Informationen ska vara tydlig med ett lattforstaeligt sprak som kan hjalpa de
anhoriga att forsta situationen eftersom det ska vara ett lar tillfalle for anhériga samt att anhériga
precis som patienten ar en manniska med kropp, sjal och ande. Dojeiji et al. (2015) skriver att
sjukskaterskor kraver evidensbaserad uthildning for att fungera pa ett samordnat sétt, sakerstalla
ett patient- och anhdrigcentrerat tillvagagangssatt och Gverfora komplex information pa ett
begripligt satt. Enligt Svensk Sjukskaterskeforening (2017) ska sjukskoterskan ha formagan att
pa ett Oppet, empatiskt och respektfullt satt kunna utbyta information med anhériga. Denna
information ska anpassas efter anhorigas behov och sjukskoterskan ska férsakra sig om att de
forstar informationen (Svensk

Sjukskoterskefdrening, 2017).

| resultatet framkommer att vissa anhoriga & missngjda med informationsgivning om
sjukdomsforloppet och stdd under dddsprocessen och dodsfallet. Frey et al. (2020) skriver att
hélso- och sjukvardspersonal ofta kanner sig daligt forberedda att forse patienten med effektiv
palliativ vard, sérskilt kring diskussionen om ddden och ddende, och att kunna kommunicera
battre med anhoriga i livets slutskede. | resultatet upplever vissa anhoriga att det ar viktig med
information och diskussioner om palliativ vard i ett tidigt skede men annu viktigare ar
personalens anpassning till patienten och anhérigas beredskap att diskutera fragor i livets slut.
Anhoriga uttrycker att det ar viktig att kdnna till behandlingsomradets alternativ och vad de kan
forvanta sig, for att kunna hitta balans mellan hopp och realism samt goda relationer och en
kénsla av kontroll. Potentiella positiva effekter som rapporteras av barnen &r att
familjesamtalintervention underlattar deras forberedelser for framtiden och minskar
familjekonflikter. Stalvant, (2014) skriver att det ar viktigt att informera anhdriga om
forandringar i patientens halsa och vard i palliativ vard. Det behévs flera samtal dér lakare och
sjukskaterska ar med och stddjer anhoriga for att kunna acceptera det nya tillstandet. | resultatet
har anhoriga markt att personalen visar en ovilja att prata om svara &mnen for att undvika att
bidra med oro och sorg till patienten och dess anhériga. Oro och sorg kan vara en form av
lidande vilket kan leda till psykisk ohalsa. For en god vard behéver vardpersonal veta vilka
amnen som bor tas upp med patienten och anhdriga for att undvika lidande. Lidandet i
manniskans egen vérld ar unikt (Arman & Ekebergh, 2015). Arman, (2015) beskriver att hela
familjen drabbas nar en narstaende bli sjuk. Enligt Arman et al. (2015) kan vardlidande upplevas
da god vard uteblivit.

| resultatet beskriver anhoriga att det finns skillnader i hur informationen lamnas. Andra
anhoriga upplever att information inte dr ndgot som “kommer av sig sjdlv’’ utan dr ndgot som
de maste soka upp aktivt. Information kan ges i pappersform, elektronisk form, verbalt eller i
ljudform. Ohlén (2017) skriver att det vid samtal i varden &r bra att anvanda skriftligt stod, att
bade patient, anhoriga och vardpersonal har samma text som underlag, patientbroschyrer,
dokumentation i journal eller liknande &r betydelsefullt for bade patient och anhoriga. Det
framkommer att anhdriga till en person i livets slutskede behdver mer kunskap, kunskap &r
sarskilt viktig eftersom anhoriga ofta ar inblandade i varden av personen aven nar personen far
allméanheten vard. Darfor behdvs ett vardmote vilket ar ett lar tillfalle for bade anhériga och
dennes narstdende. Ekebergh och Dahlberg, (2015) skriver att kommunikation i vardande har
tva sidor som é&r larande och vardande vilket betyder att ett omvardnadsmote ar en kalla for
larande och forstaelseutveckling for vardpersonal och anhdriga samt dennes narstaende.
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KONKLUSION

Studien kan bidra med stod till anhoriga i upplevelsen av vard i livets slutskede och hur de
anhoriga kan stodjas for att kunna hjalpa sina narstaende. Resultatet visar att anhoriga kan
kdnna sig begransade i sin vardag pa grund av forandringar i familjesituationen om de &r en
foljd av den narstaendes langvariga sjukdom. Radsla, oro och angest &r de mest dvergripande
kanslorna hos de anhériga. Situationen leder till langvarig pafrestning pa anhoriga, vilket kan
medfora psykisk ohélsa och sjukdom. For att kunna hantera den nya situationen som anhdériga
inte ar vana vid, ar det viktigt att vardpersonalen (sjukskoterska, lékare, arbetsterapeut,
fysioterapeut, kurator och ibland prast om anhdriga utdvar religiosa aktiviteter) ska inkludera
dem i ett mote som ar larande och vardande. Det ska finnas flera sadana moten nar patienten ar
i slutfasen av livet och &r inskriven i palliativ vard, ett av de viktiga motena &r
brytpunktssamtalet.

For att anhoriga ska vara sakra i varden behdver de stod fran sjukskaterskor med kunskap och
fardigheter for att kunna ge tydlig och relevant information till dem. Sjukskoterskor kréver
evidenshaserad utbildning om kommunikations- och samarbetsformaga for att fungera pa ett
samordnat satt, sakerstalla ett patient- och anhdrigcentrerat tillvagagangssatt och 6verfora
komplex information pa ett begripligt satt.

Sjukskoterskan ska ha formagan att pa ett dppet, empatiskt och respektfullt satt kommunicera,
undervisa och utbyta information med anhériga. Informationen ska anpassas efter anhorigas
behov och sjukskoterskan ska forsakra sig om att anhoriga forstar informationen. Anhoriga
maste informeras av sjukskoterskan om forandringen i den narstaendes situation. Informationen
kan ges skriftlig och aven i broschyrer.

Kliniska implikationer och forslag till utveckling av amnet

Denna studie kan anvéndas som végledning och darmed bidra till 6kad kunskap hos
sjukskaterskor for att utveckla anhorigstod. Anhoriga har behov av stod fran sjukskéterskan
och sjukvardsteamet for att kunna varda den sjuke. Det ar vasentligt att sjukskéterskor som
arbetar med den palliativa varden far kontinuerlig utbildning i att ge stod till anhoriga vid
palliativ vard. Det kan ocksa bidra till forbattringsarbete med andra yrkesprofessioner. Fortsatta
studier behdvs for att bemoétandet av anhoriga till déende patienter skall bli &nnu béttre. Till
exempel, studier som belyser hur sjukskoterskor kan framja anhdrigas delaktighet och hur de
kan stodjas samt hur sjukskoterskor och dvriga yrkesprofessioner kan ga till vaga for att lindra
anhdrigas lidande. Det kravs fortsatt forskning for att belysa anhérigas erfarenheter av att méta
vardpersonal med kunskap i palliativ vard eftersom bemotandet ar betydelsefullt for
upplevelsen av stod. Ett annat omrade vilket ar intressant att forska i &r anhoriga fran andra
kulturer och deras upplevelse inom palliativ vard.
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Forfattare
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Perspektiv
Anhorig-
Persper-
spektiv

Syfte

Att fa
forstaelse for
anhorigas
engagemang

i

Advance care
planning
(ACP) for
aldre
manniskor
nara livets
slut genom att
utforska deras
asikter och
erfarenheter
av denna
process

Metod

Detta ar en
kvalitativ
forskningsstud
ie som gjordes
med
semistrukturer
ad Intervjuer
av tjugo en
anhoriga i
Flandern,
Belgien.

Resultat:

som skal for att
uppleva

detta ansvar
som
betungande.
Vissa anhoriga
ville starkt vara
involverade i
beslutsfattand
et, men de
ansag inte att
patienten
forvéantade sig
att de skulle
vara
inblandade.

Finansiaren
hade ingen
roll i

studiedesign,
eller i
insamling,
analys,
tolkning,
eller
presentation
av informa-
tionen.
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tillracklig integritet
for att underlatta
uppratthallande t
av sociala
relationer.

den forsta
forfattaren.
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2008

Anhorig
perspektiv

Syfte:
Aterinfora
familjen i
fokus for
vard i livets
slut &r det
priméara
malet med
denna
uppsats.

Metod:

En kvalitativ
studie
genomfordes
med 210
anhariga fran tre
olika
vardavdelningar
for att identifiera
nyckelindikatorer
vilka anhoriga
till terminalt
sjuka patienter
uppfattas som
viktiga

Resultat:
Denna ram ger

majlighet och nagra

riktlinjer for okat
samarbete mellan
vardpersonal,
patienter och
anhdriga i slutet av
livet. Med tanke pa
sociala arbetets
tradition och fokus
pa att

forstd individer i
samband med sin
familj och stdrre
miljo, ar vi val

positionerade for att

frémja detta
tillvagagangs-satt
inom varden.

Institutet for
anhorig
centrerad
vard
identifierar
definierade
principer for
anhorig
centrerad
vard:
Manniskor
behandlas
med
vardighet
och respekt.
Vard
personal
kommuni
cerar och
delar
fullstandig
och opartisk
information
med
patienter och
anhoriga pa
bekraftande
och
anvandbara
satt.
Patienter och
anhoriga
bygger p&
sina styrkor
genom att
deltai
erfarenheter
som
forbattrar
kontroll och
sjalvstandig
het
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Forfattare:
Kupeli
Tidskrift

BMC Palliative

Care
Artal: 2019

Anhorig
perspektiv

Syfte:

Att forsta
likheter och
skillnader
mellan de
tva
perspektiven
och hur de
omsesidigt
beroende
rollerna for
anhoriga
och
vardpersonal
kan
optimeras

Metod:
Kvalitativ
metod

med ett
tillvagagangssatt
dér Kkriterierna
fran végledning
om optimal
palliativ vard
vid avancerad
demens for att
understddja
viktiga
mekanismer
som belysts av
anhoriga.
Ljudinspelade
intervjuer
transkriberades
och
analyserades av
en kvalitativ
programvara.

Resultat
Anhoriga ar
missndjda med
informationen om
sjukdomsforloppet
och
dodsprocessen
och dddsfallet.
Sorjande anhdriga
Vérdesatter goda
relationer med
vardpersonalen
och 6nskar en
béattre information
om sjukdoms
utvecklingen och
en kansla av
kontroll i livets
slutskede.

Allt
deltagande
var frivilligt
med
fullstandig
skriftlig och
muntlig
information
och
samtycke.
Etiskt
godkéannande
beviljades av
London
Bentham
Research
Ethics
committee
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