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Sammanfattning

Introduktion: Nar den livsforlingande behandlingen inte ldngre dr motiverad initieras den
palliativa varden med syfte att framja livskvalitet hos patienten och den anhorige.

Forskning visar att den anhdrige kan drabbas av psykiska besvir till f61jd av den kdnslofyllda
situationen som den palliativa virden kan innebdra. For att mdkta med denna omvélvande
forandring kan psykiska, fysiska och praktiska stodjande atgérder hjélpa den anhorige 1 den
pafrestande tillvaron.

Syfte: Beskriva anhorigas behov av stod vid palliativ vard av nérstaende.

Metod: Allmin litteraturéversikt med induktiv innehallsanalys. Atta kvalitativa artiklar
respektive tva kvantitativa artiklar granskades och analyserades.

Resultat: Kommunikation belystes av anhoriga som ett essentiellt behov som mojliggjorde
involvering och upplevdes underldtta deras tillvaro. Empatiskt bemétande frén vardpersonalen
dér den anhorige kénde sig omhandertagen uppskattades. Anhoriga uttryckte bade psykiska och
fysiska behov som grundade sig i ett behov att bli sedd och bekriftad. Infor deras néirstdendes
dod ansags mentala och praktiska forberedelser bidra till acceptans infor situationen.

Slutsatser: Anhdriga som deltar 1 varden av en nérstdende har komplexa och varierande behov
av stdd som tydliggdérs med adekvat kommunikation. Detta bor undersokas vidare i framtida
forskning for att tydliggora effekten av specifika stodjande interventioner.
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Abstract

Introduction: When the terminal illness of the patient is inevitable the palliative care initiates
in order to improve the quality of life of the patient and the family caregivers. Research
indicates that the family member can suffer from emotional distress within the palliative care
context. A wide variety of psychological, physical and practical supportive measurements is
offered to the family caregiver in hopes of easing the burden.

Aim: To describe family caregivers need for support in the care of a loved one during palliative
care.

Method: A literature review was conducted with 8 qualitative and 2 quantitative articles.
Inductive content analysis was applied.

Results: Communication was described as an essential need for support which gave the family
caregiver a sense of involvement to the process. Being given a caring and comforting approach
helped the family caregivers to enhance their well-being. Family members expressed both
psychological and physical needs of support in order to feel accepted and validated. Prior to the
death of their loved one, mental and practical preparations considered to encourage their
acceptance regarding the situation.

Conclusions: Family caregivers involved in the care of a loved one during palliative care have
complex and a wide variety of needs for support which can be distinguished through the use of
communication. This need to be further investigated in future research to clarify the effect of
specific supportive interventions.
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1. INLEDNING

”Men han fattas mej, skrek Mattis. Han fattas mej sé det skér i1 brostet!” Borje Ahlstedts
rollfigur Mattis fran den hyllade Astrid Lindgren-filmatiseringen Ronja Rovardotter (1984)
sétter ord pa den obeskrivliga sorg de allra flesta av oss upplevt i samband med att vi forlorat
en narstdende. Oavsett om det skett plotsligt eller som en f6ljd av en ldngre sjukdom finns det
inget som fullt ut kan forbereda en pa att ta farvél av ndgon for alltid. Att aldrig mer fa hora
personen brista ut i ett hjartligt skratt, att aldrig kéinna varmen fran dennes hand i sin igen. Det
skér 1 brostet. Som méanniskor vet vi om att vart livsspann &r begransat. Vi vet detta. Likvil tar
doden oss med forvaning varje gang den gor sina ovilkomna besdk. Den ses som négot att
bekdmpa, ndgot vi under inga omsténdigheter ska ge upp kampen mot. Att det d4, med de
premisserna, finns nagot inom sjukvarden som heter “’palliativ vard” — en typ av vard vi ger nar
ddden inte ldngre gar att bekdmpa, utan bara invénta under de behagligaste av omsténdigheter —
kan vara svart for utomstdende att acceptera. Speciellt anhoriga till den patient som kommer till
den palliativa varden. ”Varfor vardas personen om ni inte ser ndgot hopp om att ridda den? Da
spelar det ju ingen roll.”, kan den okdnslige kommentera. Men den som jobbat pé, besokt eller
pa nagot sétt kommit i kontakt med den palliativa varden vet att det &r precis tvartom.

2. BAKGRUND

I alla arhundraden har man vardat sina anhoriga infor doden. Det var dock pa 60-talet som
socionomen, sjukskoterskan och sedermera ldkaren Cicely Saunders vidareutvecklade
perspektivet. Saunders upptéckte behovet av bland annat smértlindring hos den ddende
patienten samt vikten av att ha ett team som byggde pa multiprofessionellt arbete. Hon la ocksa
tyngd pa att varda patientens alla tinkbara behov utdver de fysiska (Benkel, Molander & Wijk,
2016). Saunders s.k. hospice-perspektiv drojde kvar fram till bérjan pa 2000-talet d& begreppet
vidgades kring den palliativa varden utifran World Health Organization (WHO) med syfte att
framja livskvalitén hos savél patient som anhorig som stills infor en livshotande sjukdom.
Doden accepteras som en naturlig del av livet och malet med varden ér att tillgodose psykiska,
fysiska och existentiella behov (WHO, 2002).

2.1 Palliativ vard i Sverige

I Sverige dor cirka 90 000 ménniskor arligen (Socialstyrelsen, 2018). Utav dessa bedoms 80%
ha varit i behov av palliativ vard, vilket innebdr 72 000 ménniskor. Palliativ vérd ges till bdde
vuxna och barn som lider av obotliga sjukdomar for att lindra deras lidande och frdmja
livskvalitén (Socialstyrelsen, 2018).

De vanligaste sjukdomarna som forekommer inom den palliativa varden i Sverige ar framforallt
cancersjukdomar men dven hjartsvikt, kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL), terminal
njursvikt, terminal leverinsufficiens, aids samt neurologiska sjukdomar (Socialstyrelsen, 2013).
Denna vérd kan ske pé olika inrdttningar inom varden, i hemmet, pé sdrskilda boenden och pa
sjukhus (Socialstyrelsen, 2018). Oavsett vart den palliativa varden bedrivs skall alla palliativa
patienter fa séker vird pa lika villkor, dédr &ven deras anhorigas behov beaktas. Anhoriga spelar
en enormt viktig roll inom den palliativa varden, d& de kan ge stod till deras sjuke nérstaende
och fungera som en bro mellan patienten och vdrden nér patienten dr for sjuk for att ta emot
eller férmedla information (Kommittén om vard 1 livets slutskede, 2001).

I den svenska kontexten har fyra viktiga omréden definierats vid palliativ vard;
symtomlindring, teamarbete, kommunikation samt stdd till anhdriga (Statens Offentliga
Utredningar, 1999). Syftet med att erbjuda stdd till patientens anhoriga ér att underlatta for de
individer som vardar en nérstdende under deras sista tid i livet. Detta stdd ska erbjudas till



anhoriga under hela patientens sjukdomsforlopp och dven efter dennes bortgang
(Socialstyrelsen, 2013). Den palliativa vrden pagér fram till patientens dod. Déden innebér
enligt svensk lag (1987:269) da patientens hjarnfunktion upphor pa ett irreversibelt sitt.

2.1.1 Brytpunktssamtalet

Den palliativa varden dvervégs da patienten kommit till en punkt dér denne inte l&ngre gynnas
av den livsforlangande behandlingen. Detta tillstind som drabbar patienten leder s& sméningom
till den terminala fasen vilket innebér en obotlig samt fortskridande forsdmring av
allméntillstindet som inom dagar, veckor eller manader leder till doden (Candy, Jones, Drake,
Leurent & King, 2011). Initiativtagaren till att avsluta den botande eller bromsande
behandlingen kan vara savil patient som anhdriga 1 samrdd med lékaren. For att forbereda
patienten och dess anhdriga pa denna dvergéng anordnas ett brytpunktssamtal dar berérda
parter upplyses om patientens tillstdnd och framtidsutsikter (Socialstyrelsen, 2016). I detta
arbete kommer den palliativa virden att syfta pd tidsperioden fran och med brytpunktssamtalet
da den palliativa varden initieras, fram tills patientens bortgang.

2.2 Stod

Stodet inom den palliativa varden har ldnge ansetts som en essentiell del dér till och med
forslag har lagts fram pd att omformulera omradet “palliativ vard” till det mer neutrala
“stodjande vard” (eng. supportive care) (Fadul, Elsayem, Palmer, Del Fabbro, Swin, Li &
Bruera, 2009). Nir ohélsa eller sjukdom drabbar patienten stélls livet pa sin spets for den
anhorige vilket kan komma att krdva en anpassning for individen for att forhélla sig till den nya
situationen dér stodet fran dess omgivning kan bli en hjidlpande faktor (Flanagan & Holmes,
2001).

Aven om stddet inom varden kan tyckas ha en entydig definition tolkas det som svérfangat
inom forskningen och har dérigenom beskrivits pa olika sétt via de olika begreppen; “’stod”
(eng. support) och “stodjande vard” (eng. supportive nursing) dér begreppet kan tolkas pa olika
satt av de olika inriktningarna inom sjukskoterskeprofessionen (Gardner & Wheeler, 1981). 1
ett forsok att bena ut begreppet stod genomfordes en lingvistisk studie av Finfgeld-Connett
(2005) dar det sociala stddet (eng. social support) beskrivits och dirigenom delades in i
emotionellt och instrumentellt stod. Det emotionella stodet syftar till att lindra &ngest, ovisshet,
hoppldshet eller depression. Det som uppfattas stodjande hos mottagaren kan vara allt fran
konkreta dtgérder till ndgot sé litet som vetskapen om att hjélpen finns till hands. Det
instrumentella stodet syftar pa praktiska l6sningar i form av tjanster i hemmet, kroppslig vard,
transporter eller ekonomiskt stod (Finfgeld-Connett, 2005). Vikten av stodet som ges den
anhorige kan forstas genom forskningen som visat att stddet kan komma att influera viljan och
engagemanget att delta i vdrden av patienten (Mattila, Kaunonen, Aalto & Astedt-Kurki, 2013).

2.2.1 Stid enligt Nursing Interventions Classification

Inom det standardiserade ramverket Nursing Interventions Classification (Iowa Intervention
Project, 1996) inkluderas inom omréadet “familjestod” (eng. family support) alla typer av
stodjande atgirder ddr malet &r att frimja familjemedlemmarnas varderingar, intressen och mal.
Stodet kan delas in 1 emotionellt stod, relationer, existentiellt stod, kunskapsmaéssigt samt
praktiskt stod.

Det emotionella stddet berdr den anhoriges kinslor, reaktioner, sorgeprocesser, hopp och
coping-mekanismer. Med relationer inkluderas bade interna relationer inom familjen men dven
relationerna och tilliten till den vardande personalen. De existentiella behoven omfattar alla
typer av andliga eller religidsa vanor, rutiner med mera som de anhdriga engagerar sig inom.
Gallande det kunskapsmassiga stodet inkluderas behov av kunskap och information géllande
varden och/eller patientens tillstdnd. Det slutliga praktiska stodet bestar utav att tillgodose de
basala fysiska behoven hos bade patienten och familjemedlemmarna (Iowa intervention



Project, 1996). I detta arbete kommer stod bendmnas utifran beskrivningen av Nursing
Interventions Classifications (Iowa Intervention Project, 1996) dér stodet syftar pa alla psykiska
och praktiska interventioner som den anhdorige erhéller fran vardpersonalen.

2.3 Anhoriga

Anhorig dr ”en person inom familjen eller bland de nidrmaste sldktingarna” enligt
Socialstyrelsens termbank (Anhorig, u.d). Inom omvérdnadsforskningen anvinds “familj” (eng.
family) for att bendmna vad vi 1 Sverige kallar anhoriga (Familj, u.4,). Det engelska
familjebegreppet har genomgétt en lang tids transformation dér denna har utvecklats till att
omfatta den familj individen sjélv viljer, oavsett om dessa parter har blodsband eller dr gifta
(Poston, 2003). I denna uppsats kommer anhdrig att bendmnas utifrdn Postons definition dér
begreppet anhorig omfattar den person som patienten anser sig sta néra utan krav pa juridiskt
slaktskap.

2.3.1 Anhoriga inom palliativ vard

Forskning visar att palliativ vard av en nérstdende kan ha stor inverkan pd anhorigas psykiska,
fysiska samt psykosociala tillstdnd. Hog niva av psykosocial stress har pavisats hos anhdriga,
vilket ar starkt associerat med att inte kunna uppfylla omgivningens férvantningar (Dumont,
Turgeon, Allard, Gagnon, Charbonneau & Vézina, 2006). Denna psykosociala stress 6kar hos
den anhorige 1 takt med patientens forsdmring och forlust av autonomi, da detta stéller hogre
krav pé dennes anhorig (Dumont et al., 2006). Den forsta tiden av den palliativa varden kan
innebdra en svar omstillning for den anhorige med symtom av sorg, dngest, utmattning och
somnsvarigheter (Oechsle, Ullrich, Marx, Benze, Heine, Dickel, & Bergelt, 2019). Forskning
tyder pa att den anhdrige upplever hogre grad av depression jamfort med patienten under den
terminala fasen av den palliativa varden (Grunfeld, Coyle, Whelan, Clinch, Reyno, Earle &
Glossop, 2004).

2.4 Teoretisk utgangspunkt: Transitionsteorin

Transition bendmns enligt Meleis och Schumacher (1994) som en dynamisk process dir
individen genomgar en fordndring frén ett skede till ett annat. I detta arbete kommer den
teoretiska utgangspunkten baseras pa denna transitionsteori for att beskriva det komplexa
hiandelseforlopp som styrs av ataliga faktorer 1 form av psykiska, fysiska, subjektiva,
miljomissiga och kunskapsrelaterade aspekter (Meleis & Schumacher, 1994).

2.4.1 Transitionsteorin inom palliativ vdard

Aven om patienten star i fokus for den palliativa varden kan deras anhériga likvil paverkas av
den fordndrade situationen som detta innebar (Kristjanson & Aoun, 2004). Den forsta punkten
av transitionen kan ses da den tidigare kurativa varden overgar till palliativ vard av patienten,
vilket kan leda till en omskakande situation for den anhorige som behover forklaringar till den
ibland ovéntade situationen (Frey, Foster, Boyd & Gott, 2017). Initierandet av den palliativa
vérden bor sa 1dngt som majligt styras efter patientens val (Randall & Downie, 2006). Detta
kan dock paverka den anhdriges innebord av vad transitionen innebar, huruvida transitionen
skett som resultat av ett personligt val eller ej (Meleis & Schumacher, 1994).

Bade patienten och den anhorige kan uppleva riddsla och tvekan infor ovissheten under
transitionen (Marsella, 2009). Detta omskakande avbrott i vardagen stéller krav pa bade patient
sévil som den anhorige att hitta sitt att aterstilla normaliteten i vardagen (Fringer, Hechinger
& Schnepp, 2018). Det blir inte bara en praktisk acklimatisering som den nya miljon innebar
utan ocksd en mental omstéllning infér vetskapen om att doden av den nirstdende véntar
(Marsella, 2009). Miljorelaterade faktorer paverkar transitionen dér sociala kontakter,
vardpersonal, stodgrupper med mera formar den anhoriges maende (Meleis & Schumacher,
1994). Detta anses som frimjande resurser dar exempelvis familjen och sociala kontakter kan



stirka individens mdjlighet att bibehélla kontrollen 1 en annars hjélplds situation (Fringer et al.,
2018). Forskning har visat att relationen mellan patienten och anhoriga ér en viktig aspekt av
den anhoriges vilméaende dér hogre skattad livskvalitet hos patienten ocksa ger en hogre
skattad livskvalitet hos den anhorige (Zhang, Nilsson & Prigerson, 2012). Faktorer som enligt
Meleis och Schumacher (1994) underléttar transitionen dr teamarbete, samarbete, effektiv
kommunikation och olika typer av stod.

Hur den anhorige accepterar transitionen baseras dels pa den subjektiva tolkningen av vad
transitionen innebir (Meleis & Schumacher, 1994). An idag finns vissa negativa associationer
till den palliativa varden (Hawley, 2017). Detta kan i sin tur farga den anhdriges bild av vad
den palliativa varden stér for och slutligen resultera i ett visst motstdnd infor varden som detta
innebdr (Zimmermann, Swami, Krzyzanowska, Leighl, Rydall, Rodin, & Hannon, 2016).

Transitionen kan ske gradvis eller 6ver tid och styrs av bade tidigare erfarenheter och det
nuvarande emotionella och fysiska tillstindet (Meleis & Schumacher, 1994). Tidigare
erfarenheter av sdrskilt forlust och dod har inverkan pa hur de anhoriga stéller sig infor den
nuvarande transitionen (Reimer, Davies & Martens, 1991). Kulturella aspekter kan dven
paverka anhorigas instéllning till varden, da dod inom vissa kulturer &r tabubelagt och dérfor
undviks att samtala kring (Periyakoil, Neri & Kraemer, 2015).

Existentiella perspektiv kan ocksa influera transitionen om den anhorige exempelvis soker efter
en storre mening 1 den fordndrade tillvaron, vilket kan leda till bade positiva och negativa
tolkningar av det som hiant (Meleis & Schumacher, 1994). Den palliativa varden ar en
dynamisk process dér besked och information riskerar att rubba kénslan av hopp som individen
har byggt upp samtidigt som relationer samt tron pé “hogre makter” anses kunna stdrka kédnslan
av hoppet (Holtslander & Duggleby, 2005).

Hur transitionen kan komma att tas emot paverkas ocksé av individens sé kallade beredskap
innan och efter transitionen, vilket ocksa anses paverka hur framgangsrik transitionen blir
(Meleis & Schumacher, 1994). Omfattande planering anses skapa en mjukare dvergdng och
optimala forutsittningar for individen. En akut uppkommen situation kan saledes tas emot
annorlunda &n den som skett 6ver tid och som har givits en mojlighet att upprétta planering och
forberedelser infor (Meleis & Schumacher, 1994).

Hur vardpersonalen har kommunicerat informationen kring den nérstdendes méende kan
antingen skapa frustrationer eller underlitta for individens psykiska maende (Herberg,
Prigerson, Schulz & Arnold, 2006). Viktiga komponenter som anhoriga uppméarksammat under
den palliativa varden &r att upprétta tydliga beslut som underlag f6r uppfyllande av patientens
onskemal, vara inforstadd i patientens fysiska méende, ordna med praktiska ekonomiska
angeldgenheter samt att se till att familjen som grupp var redo for den nirstdendes bortgang
(Steinhauser, Christakis, Clipp, McNeilly, Grambow, Parker & Tulsky, 2001).

Meleis och Schumacher (1994) poangterar ocksa kunskap som en essentiell del av
transitionsprocessen dér otillracklig kunskap stiller hogre krav pa individen i transitionen
(Meleis & Schumacher, 1994). Avsaknad av information under den terminala fasen av
patientens sjukdomsforlopp har kopplats till svarigheter att bibehalla involveringen i varden
(Tarberg, Kvangarsnes, Hole, Thronas, Madssen & Landstad, 2019). Att sakna kunskap eller
praktiska fardigheter anses kunna 6ka kénslan av ovissheten under transitionsprocessen (Meleis
& Schumacher, 1994).

Att genomga en transition kan enligt Meleis och Schumacher (1994) leda till nytillkomna
psykiska symtom och tillstdnd i form av angest, frustrationer, uppgivenhet och 1 vissa fall d&ven
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depression. Aven konflikter relaterat till den forindrade rollen samt minskad sjilvkinsla kan
folja transitionen.

2.5 Problemformulering

I Sverige uppskattas omkring 72 000 ménniskor arligen vara i behov av palliativ vard. Utifran
Socialstyrelsens riktlinjer dr stod till de anhdriga en av de fyra grundpelarna i varden av den
palliativa patienten. Den anhdriges deltagande inom palliativ vard kan spela en oerhort viktig
roll dér hela processen kan inledas pa deras initiativ. Forskningen visar att den anhdriges
mdende under den palliativa vrdprocessen kan fé stora konsekvenser pé den enskildes vardag i
form av bland annat psykiska symtom. Genom att undersoka den anhoriges erfarenheter av stod
inom den palliativa varden pa sjukhus kan behoven tydliggdras for att bittre tillmotesga dessa
infor framtida moéten inom vérden.

3. SYFTE

Beskriva anhdrigas behov av stdd vid palliativ vard av nirstdende.

4. METOD

4.1 Studiedesign

Allmin litteraturoversikt anvindes som studiedesign for arbetet. Detta &r ett strukturerat
arbetssétt som syftar till att skapa en 6versiktlig bild av kunskapsunderlaget inom valt
forskningsomrdde genom att sammanstilla tidigare forskning. For att §versikten ska bli sa

beskrivande som mojligt kring kunskapsldget inkluderades bade kvantitativa och kvalitativa
studier (Friberg, 2017).

4.2 Datainsamling

Sokningar efter adekvata artiklar utifrdn valt forskningsomréade gjordes i databaserna Cinahl
och Pubmed (Bilaga 2). Cinahl dr lamplig att anvénda i sokandet efter information eftersom
databasen har stort utbud av artiklar inom omvérdnadsforskningen. Likasd Pubmed, dir en del
av innehéllet har omvérdnadsfokus (Karlsson, 2017). S6korden utformades efter PEO-modellen
(Bilaga I), som ir lamplig att anvénda vid kvalitativa forskningsfragor (Bettany-Saltikov &
McSherry, 2016).

4.2.1 Sokprocess

For att begrinsa innehéllet i sokningarna anvéndes sa kallade “limits” (Karlsson, 2017).
Begransningarna som valdes till samtliga sokningar var foljande: artiklar publicerade fran ar
2005, vuxna (all adults) samt artiklar som genomgétt “Peer Review”.

De tva forsta sokningarna genomfordes i Pubmeds databas. Vid sokningarna anvindes MeSH-
termer 1 kombination med fritextord. MeSH termer &r &mnesord som &r strukturerade utifran
hierarkisk ordning. For att kombinera s6korden anvindes booleska operatorer saisom AND, OR
och NOT under varje sokning. Termen AND specificerade resultaten, OR 6kade sensitiviteten
och NOT avgriansade sokningen (Karlsson, 2017). Foljande sokord anvéndes i olika
kombinationer vid sokningarna i Pubmed: Palliative care, Family, Support, Experience, Needs
och Hospitals (Bilaga 2). 1 den andra s6kningen adderades dven sokorden Children och Home
health care med termen NOT f0r att avgransa sokningen.

De resterande sokningarna genomfordes i Cinahls databas. I dessa sokningar anvéndes Cinahl
Headings 1 kombination med fritextord. Cinahl Headings bygger pa de sa kallade mesh-
termerna, som baseras pd dmnesorden inom PubMeds system, dir man &ven inkluderat



ytterligare omvardnadsrelaterade soktermer (Karlsson, 2017). Totalt fyra s6kningar
genomfordes i Cinahl. S6korden som anvindes i olika kombinationer vid sokningarna var
foljande: Palliative care, End of life care, Family, Extended family, Support, Hospital care,
Relatives, Experiences, Hospitals och Needs (Bilaga 2). Sokorden Home health care och
Children anvédndes ocksa 1 syfte att avgrdansa sokningen. D4 tidigare s6kningar inte resulterade 1
artiklar frdn den svenska kontexten genomfordes den sista sokningen med fokus pa detta
genom att inkludera sokorden Sweden och Swedish.

4.2.2 Urvalsprocess

For att rikta innehéllet mot det bestdmda problemomridet anvdndes inklusions- samt
exklusionskriterier (Friberg, 2017). Inklusionskriterierna bestod utav anhorigperspektivet diar
det uttrycktes stodjande behov samt artiklar som dgde rum i sjukhusmiljo. Artiklarna som
inkluderades accepterades av bade kvantitativ savél som kvalitativ metod.

Tabell 1: Inklusionskriterier och Exklusionskriterier

Inklusionskriterier Exklusionskriterier
Anhorigperspektivet Patientperspektivet
Behov av stod Sjukskoterskeperspektivet
Palliativ vard inom sjukhusmilj6é Pediatrisk vard

Kwvalitativa och kvantitativa artiklar = Palliativ vard i hemmet

Flertalet artiklar som endast berorde patientens upplevelser bedomdes som ej relevanta titlar.
Eftersom fokuset var vard inom sjukhusmiljo exkluderades dven flertalet artiklar som berdrde
patientens palliativa vard i hemmet. Aven de artiklar som utspelade sig inom den pediatriska
varden blev exkluderade vid val av artiklar.

Totalt 15 artiklar (0+1+1+5+4+4), varav en var dubblett, bedomdes relevanta utifran deras
abstracts och granskades dérefter i fulltext. En utav de utvalda artiklarna exkluderades pa grund
av sitt tvetydiga fokus pa bade vardpersonal och anhoriga. Ytterligare tva artiklar exkluderades
pa grund av sin alltfor otydliga koppling till syftet. Saledes uppfyllde 11 artiklar
litteraturdversiktens inklusionskriterier samt ansdgs kunna besvara studiens syfte.

4.3 Kvalitetsgranskning

Utover artiklarnas krav pd Peer Review genomgick samtliga artiklar kvalitetsgranskning enligt
Statens beredning for medicinsk utvardering (SBU, 2012; 2020). Nio kvalitativa artiklar
bedomdes via ett standardiserat formulér (Bilaga 4) dar de granskades utifrén foljande fyra
kategorier: metodologiska begrinsningar, studiens relevans i1 kontexten, samstdmmighet och
innebordsrikedom (SBU, 2020; Lewin, Glenton, Munthe-Kaas, Carlsen, Colvin, Giilmezoglu &
Rashidian, 2015). Dessa kvalitativa artiklar evidensgraderades utefter CerQUAL (Lewin et al.,
2015). Tva kvantitativa artiklar bedomdes utefter ett standardiserat formular f6r
observationsstudier (Bilaga 5), formuldret bedomde studiens begriansningar utifran eventuella
systematiska fel, studiens overforbarhet, precisionen, granskning av effektstorlek samt
underskattad effekt p.g.a. confounders (SBU, 2012). Artiklarna med kvantitativ metod gavs
dérefter evidensgradering utifrain GRADE (SBU, 2016).

Eftersom att kvalitetsgranskningen kan tendera att bli en subjektiv virdering granskades
artiklarna forst enskilt av de bada forfattarna via beddomningsformuléren, for att sedan
gemensamt sékerstélla kvalitén genom diskussion och vid behov ytterligare gemensam
granskning (Martensson & Fridlund, 2017). Artiklarna granskades och graderades inom den



fyrgradiga skala dér ldgsta graden av kvalitet bendmndes som “mycket lag tillforlitlighet” och
dér den hogsta graden av kvalitet gavs graderingen “hog tillforlitlighet” (Lewin et. al., 2015;
SBU, 2016). Artiklar som ej uppnidde grinsen pd 60% ansags ej uppfylla krav pa god
vetenskaplig kvalitet och exkluderades didrmed fran studien (Mértensson & Fridlund, 2017).
Efter de enskilda forskarnas kvalitetsgranskningar 6verensstimde graderingarna kring samtliga
artiklar bortsett fran en (Artikel 4; Bilaga 3) som efter ytterligare en genomgéng av
kvalitetsgranskning sanktes fran mattlig tillforlitlighet till lag tillforlitlighet i en gemensam
bedomning. Den genomforda kvalitetsgranskningen resulterade i en artikel som bedémdes
inom ramen av hog tillforlitlighet. Sju artiklar bedomdes enligt kategorin méttlig tillforlitlighet.
Tva artiklar bedomdes som 1ag tillforlitlighet. Den artikel som inte uppnédde kraven bedomdes
inom ramen av mycket lag tillforlitlighet och exkluderades darmed helt fran studien. Totalt tio
artiklar uppfyllde kraven for kvalitetsgranskningen och inkluderades ddrmed i studien (Bilaga
3).

4.4 Dataanalys

Induktiv ansats anvdndes som metod for innehallsanalysen (Elo & Kyngis, 2008). Detta
motiverades genom att forfattarna ville studera &mnet mer forbehallslést och darmed lata
innehallet styra resultatet. Via den induktiva metoden kan forskaren lata empirin leda arbetet
mot att finna meningsbirande enheter som slutligen bildar ett dterkommande mdnster (Priebe &
Landstrom, 2017). Eftersom litteraturen inom omradet bestod av sa kallad “splittrad”
information, det vill séiga att kunskapsléget inom olika lander skiljer sig &t (Clark, Gardiner &
Barnes, 2018) motiverades den induktiva ansatsen dven via detta (E16 & Kyngés, 2008).

Den forsta fasen av innehéllsanalysen bestod utav att specificera vad och under vilka premisser
enheter skulle viljas ut for vidare analys. Syftet repeterades for att finna svar pa just detta.
Forskarna léste artiklarnas resultat enskilt upprepade ganger dér meningsbarande enheter
dérefter markerades gemensamt i texterna. I nésta steg upprittades anteckningar fortlopande i
artikelns marginaler for att beskriva innehallet sa korrekt och med s manga ord som krévdes
for att specificera innehallet narmre (sd kallad 6ppen kodning). Dessa anteckningar skrevs
dérefter ned pa post-it-lappar av de bada forskarna tillsammans som sedan klistrades pa
respektive artikel. Denna process sammanstélldes av de bada forskarna i en tabell, se exempel
pa detta i Tabell 2. Koderna som kunde grupperas via sitt gemensamma innehall bildade
subkategorier for att slutligen utforma kategorier (Bilaga 6).

Tabell 2: Utdrag ur dataanalys

Meningsbarande Kod Subkategori Kategori

enhet

“...we need to Informationsbehov Behov av involvering | Kommunikation
understand what is

happening in the Uteldamnad

process. Nurses must
explain things so that
we can understand
because surely, most
of the time is like we
are in the darkness
because we don’t
know what is
happening” (Kisorio
& Langley, 2016, s.
61)




4.5 Etiska overviganden

Enligt Lag om etikprovning av forskning som avser manniskor (2003:460) skall all forskning
pa manniskor eller biologiskt material fran ménniskor i Sverige granskas via etikprovning.
Syftet med etikprovningslagen ir att skydda forskningspersonerna och sidkerhetsstélla att
manniskovirdet, minskliga rattigheter och grundldggande friheter skyddas under hela
forskningsprocessen. I detta arbete har forfattarna efterstravat att endast inkludera artiklar som
godkints av etiska kommittéer. Daremot har ett undantagsfall forekommit. Forfattarna valde att
inkludera en artikel som inte granskats av en etisk kommitté¢ da den innehdller starka etiska
overviaganden och har stort vetenskapligt vérde utifran valt forskningsomrade.

Forskare méste kunna motivera och rattfardiga deras val av forskningspersoner, sirskilt vid val
av sarbara grupper sasom barn (Kjellstrom, 2017). Valet av forskningspersoner grundar sig i
forskningsproblemet och forskaren ska i forsta hand vélja den grupp som &r minst sarbar for att
minimera riskerna. Darfor har forfattarna i detta arbete valt att endast inkludera forskning dir
forskningspersonerna &r dver 18 &r och kan ge eget samtycke till medverkan. Anhoriga till
doende kan ocksé betraktas som en sarbar grupp dé dessa individer befinner sig 1 en skor
situation (Kjellstrom, 2017). Trots detta motiverades anhoriga som forskningspersoner da
forskning har visat att anhoriga till nérstiende som vardas palliativt uppskattat mojligheten att
delta i studier (Aoun, Slatyer, Deas och Nekolaichuk, 2017).

Nér man laser texter finns det alltid en risk for feltolkning, sirskilt ndr man ldser texter pa andra
sprak som inte dr ens modersmal. Samtliga artiklar som inkluderats i arbetet dr skrivna pa
engelska, vilket inneburit att forfattarna patraffat ord som kan ha flera betydelser. Vid dessa
tillfallen har orden dversatts av forfattarna med hjélp av ett lexikon for att motverka

feltolkning, som annars kan snedvrida artikelforfattarens innehéll.

5. RESULTAT

Resultatet visade att anhdriga hade behov av stod, vilket kunde delas upp 1 féljande fem

dimensioner: kommunikation, professionalitet, psykiska behov, fysiska behov samt
forberedelser infor doden (Tabell 3).

Tabell 3: Kategorier och Subkategorier
Kategorier Subkategorier

Kommunikation Adekvat information

Behov av involvering

Professionalitet Positivt bemdtande
Stodjande mentalitet

Indirekt stod via patienten

Psykiska behov Bli sedd som individ

Behov av kinslomaissigt stod
Fysiska behov Behov av fysisk nirhet
Forberedelser infor doden Mental forberedelse infor doden

Praktisk forberedelse infor doden




5.1 Kommunikation
Anhoriga uttryckte behov av att uppdateras och inkluderas i vrdprocessen med hjélp av tydligt
kommunicerad information samt med hjélp av aktiv involvering i varden av deras nérstaende.

5.1.1 Adekvat information

Flera anhoriga uttryckte behov av adekvat information under tiden som deras nérstdende erholl
palliativ vard (Buzgova, Spatenkova, Fukasova-Hajnova & Feltl, 2016; Kisorio & Langley,
2016; Mossin & Landmark, 2011; Lundberg, Olsson & Fiirst, 2013; Odgers, Fitzpatrick,
Penney & Wong, 2018). En kvinnlig anhorig uttryckte en ldttnad kopplad till den erhéllna
informationen (Mossin & Landmark, 2011). Aven om informationen som gavs pa flera hall
ansags som positivt laddad (Kisorio & Langley, 2016; Mossin & Landmark, 2011) uppgavs
ocksa en vilja om att uppna balans mellan information som klargjorde den nérstdendes maende
men som samtidigt bibeholl kidnslan av hopp (Odgers et al., 2018). Det fanns dven 6nskemal
fran den anhorige att informationen skulle upprepas for att forsédkra den anhdrige om det
aktuella laget (Lundberg et al., 2013). Vidare framkom ett informationsbehov gillande
patientens sjukdom samt prognos, vilket ansdgs som sérskilt viktigt i storre utstrackning hos de
med hogskoleutbildning jamfort med anhdriga med ldgre utbildning (Buzgova et al., 2016).
Anhoriga ansdg att det var viktigt att fi information kring patientens sjukdom samt prognos
men ocksa att denna gavs pé ett uppriktigt, drligt samt begripligt sitt (Buzgova et al., 2016).
Den erhéllna informationen fungerade som ett stod for de anhoriga (Lundberg et al., 2013).

5.1.2 Behov av involvering

Ett aterkommande behov som beskrivits av flertalet anhoriga var mojligheten att inkluderas 1
vérden av den nérstdende via vardpersonalens mdjliggérande av involvering (Gott, Robinson,
Moceke-Maxwell, Black, Williams, Wharemate & Wiles, 2019; Kisorio & Langley, 2016;
Lundberg et al., 2013; Mossin & Landmark, 2011; Wong & Wai-Chi Chan, 2007; Witkamp,
Droger, Janssens, Zuylen & van der Heide, 2016). Att inte vara tillrackligt inférstadd i varden
och patientens maende kopplades till kénslor av forvirring, radsla, oro och hjélploshet hos den
anhorige (Kisorio & Langley, 2016; Lundberg et al., 2013; Witkamp et al., 2016). En anhorig
uttryckte en sdrskild ilska gentemot lakaren, som uppmanade till initierande av den palliativa
varden men uteblivit att ge detaljer kring patientens sjukdomstillstdnd (Wong & Wai-Chi Chan,
2007). Dér anhdriga upplevde indragna behandlingar relaterat till patientens vard och samtidigt
inte var informerade om dessa antogs egna tolkningar om att deras néirstaende forsdmrats
(Mossin & Landmark, 2011; Lundberg et al., 2013).

Det uttrycktes en vilja hos de anhdriga att fa mojlighet att delta 1 vdrden dar det dock uppstod
ett hinder kring den anhoriges bristfélliga kunskap inom omvérdnad (Kisorio & Langley, 2016;
Wong & Wai-Chi Chan, 2007). Anhoriga uttryckte en onskan om att fa delta 1
omvardnadsmoment relaterat till munhygien, mobilisering och kost men bristande information
gillande detta medforde att den anhorige inte kunde involveras i 6nskad utstrickning (Wong &
Wai-Chi Chan, 2007). Dér det saknades kunskap kring den medicintekniska utrustningen
uppstod en rddsla for att skada patienten, vilket enligt den anhoérige hade kunnat motverkas via
végledning och tillsyn (Kisorio & Langley, 2016). En anhdrig belyste att brist pa information
kunde orsaka en kénsla av att befinna sig i morker, som kunde motverkas genom att orienteras
till patientens situation (Kisorio & Langley, 2016).

Att aktivt bli involverad 1 varden ansags som en positiv aspekt av varden (Mossin & Landmark;
2011; Witkamp et al., 2016; Gott et al., 2019) Att erhalla omfattande information kring
patientens situation mojliggjorde involvering vid beslutsfattande gillande varden (Witkamp, et
al., 2016). Ett exemplifierande av detta involverande uttrycktes av en anhorig som betonade det
sensationsfyllda i att bli privilegierad att f4 anvénda larmklockan for att pakalla personalens
uppmaérksamhet (Gott et al., 2019). Ett annat exempel pa den aktiva involveringen av den



anhorige synliggjordes dir patientens 6nskan om den anhoriges ndrvaro mojliggjordes via
vardpersonalens telefonkontakt (Mossin & Landmark, 2011).

5.2 Professionalitet
Via vardpersonalens professionella forhdllningssatt uppfylldes anhdrigas behov av stdd via
motet som baserades pa positiva och stodjande synsitt samt ett indirekt stdd via patienten.

5.2.1 Positivt bemotande

Den anhdrige anségs fé olika delar av sina behov bekriftade via motet med vardpersonalen (De
Albuquerque Pinheiro, Pimpao Martins, De Oliveira Rafael & Tupinamba Silva de Lima, 2016;
Gott et al., 2019; Kisorio & Langley, 2016). En anhdrig beskrev detta genom att personalen
hade ett “trevligt” sétt att tala till denne pa samt att hen erhdll all information som ansags
behovlig (Kisorio & Langley, 2016). D& den anhorige tilltalades pa ett trevligt vis ansdgs den
anhorige bli moétt med omtanke (Gott et al., 2019). Via det stodjande motet som anhoriga gavs
beskrevs en kénsla av att kidnna sig “omfamnad” av personalen (De Albuquerque Pinheiro et
al., 2016).

5.2.2 Stodjande mentalitet

Den del av professionaliteten som anhoriga lyfte fram som stddjande bestod av ett typ av
forhallningssatt 1 form av en stodjande mentalitet (Gott et al., 2019; Lundberg et al., 2013). En
anhorig ansag att sjukskoterskorna pa avdelningen hade en vordnadsfull mentalitet som
utstrdlade medkénsla och vérdighet gentemot sin omgivning, da de upplevdes tysta och
respektfulla gentemot de anhoriga (Gott et al., 2019). Anhoriga podngterade hur vardpersonalen
endast genom sitt sétt, sin s.k. mentalitet, kunde stddja i den anhoriges sorgearbete (Lundberg
et al., 2013). Vidare beskrevs vardpersonalen utstridla virme och trevnad vilket ocksa
forstiarktes da personalen visade sig vara flexibel genom att ta sig tid for de anhoriga genom
samtal (Lundberg et al., 2013).

5.2.3 Indirekt stod via patienten

Att forsdkras om att patienten blev vdl omhéindertagen gav indirekt stod till dennes anhoriga
(Mossin & Landmark, 2011; Buzgova et al., 2016; Gott et al., 2019; Lundberg et al., 2013).
God vard med adekvat symtomkontroll gav upphov till indirekt stdd till anhdriga (Mossin &
Landmark, 2011). Anhoriga upplevde att de fick indirekt stod d& de kénde att vardpersonalen
brydde sig om patienten (Buzgova et al., 2016). Att dessutom bli forsékrad av vardpersonalen
att patienten fick bédsta mdjliga vard upplevdes ocksa stodjande (Buzgova et al., 2016). Att
anpassa symtomlindring efter patientens individuella behov och hénsynstagande till anhorigas
onskemal ledde ocksa till detta stod (Lundberg et al., 2013). Vidare framkom att den anhdrige
uppskattade da vardpersonalen uppmérksammade patientens kulturella identitet da de dgnade
tid och energi 4t att framfora psalmer och boner pé patientens modersmal (maori) den sista
tiden i livet (Gott et al., 2019).

5.3 Psykiska behov
Att uppmérksammas utifrén sin egen identitet kombinerat med det kdnslomissiga stodet
uppfyllde viktiga delar av den anhdriges psykiska behov.

5.3.1 Bli sedd som individ

Anhoriga podngterade hur viktigt det var att bli bekréftade eller uppmérksammade utifran sin
egen person och behov (Buzgova et al., 2016; Lundberg et al., 2013; Mossin & Landmark,
2011). Anhoriga beskrev hur de blivit tvungna att anta en ny roll pa sjukhuset, dar de kinde att
en medvetenhet uppstod kring att inte vara i vigen for personalen (Mossin & Landmark, 2011).
En anhorig uppgav att hon kinde hur vardpersonalen verkligen brydde sig om vederborande
genom att erbjudas kramar och sméprat (Mossin & Landmark, 2011). Det konstaterades &dven
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att det uppstod en jamlik relation nir vardpersonalen erbjod sig att samtala om nagot helt annat
utdver vardsituationen, da detta gjorde anhorigas vardag pa sjukhuset lite lattare (Mossin &
Landmark, 2011). En anhorig papekade att en enkel gest som att bli tillfraigad om hen 6nskade
ndgot att dta associerades med positiva kdnslor som liknades med att komma hem till en mor-
eller farfordlder som erbjod omtanke (Lundberg et al., 2013). Majoriteten av anhoriga uttryckte
att det var viktigt att deras behov omhéndertogs av vardpersonalen, emellertid uppgav hélften
av dem att deras behov inte blivit uppfyllda (Buzgova et al., 2016). Nar fokuset endast 1dg pa
patientens behov utan att uppmérksamma den anhoriges kunde denne drabbas av fysisk
utmattning (Mossin & Landmark, 2011).

5.3.2 Behov av kinslomdssigt stod

Flera anhoriga visade tendenser som tydde pd att deras kidnsloméssiga behov inte blivit
tillgodosedda (Kisorio & Langley, 2016; Odgers et al., 2018; Wong & Wai-Chi Chan; 2007).
Anhoriga frén olika familjer uttryckte behov av att ha ndgon att samtala med kring sina kénslor
dar detta dock ej infriades (Kisorio & Langley, 2016) En anhérig uttryckte ett behov av att
personalen skulle visa mer omtanke gentemot denne, i hopp om att detta kunde lindra kénslan
av hjélploshet (Wong & Wai-Chi Chan, 2007). Brist pa empati hos vardpersonalen gentemot
patienten framkallade dngslan och forfdaran hos en anhorig (Odgers et al., 2018).

5.4 Fysiska behov
Huruvida vérdpersonalen engagerade sig i att erbjuda fysisk nérhet anségs fylla ett viktigt
behov hos den anhorige samt spela in 1 uppfattningen av vardpersonalens empati.

5.4.1 Behov av fysisk niirhet

Fysisk ndrhet ansags som ett viktigt behov av de anhoriga (Lundberg et al., 2013, Gott et al.,
2019; Kisorio & Langley, 2016). Fysisk kontakt av vardpersonal i form av en omfamning
uppskattades av den anhdrige da personen mottog beskedet kring patientens forsdmrade
prognos (Gott et al., 2019). Vissa sjukskoterskor som erbjod fysisk narhet ansdgs som trevliga
dér ocksd motsatsen tolkades som en kinslokyla som fick den anhorige att kénna sig odonskad
(Kisorio & Langley, 2016). Da vardpersonal aktivt tog avstdnd fran den fysiska nédrheten
medforde detta en avsaknad av personcentrerad vard hos patienten vilket i sin tur kopplades till
kanslor av minskad vérdighet hos den anhdrige eftersom att narhet ansiags som ett basalt
méinskligt behov (Lundberg et al., 2013).

5.5 Forberedelser infor doden
Forberedelser utgjorde en viktig del av den nérstaendes sista tid 1 livet dir vissa anhoriga kdnde
ett behov av att forbereda sig infor bortgdngen bdde mentalt och praktiskt.

5.5.1 Mental forberedelse infor doden

Som anhorig krdavdes hos vissa ndgon typ av mental forberedelse infor den nérstdendes
ofrdnkomliga dod (De Albuquerque Pinheiro et al., 2016; Johansson & Grimby, 2012). I vilken
utstrackning som de anhoriga kinde sig forberedda pa patientens bortgdng varierade, dar 14%
ansdgs vara mycket forberedda, 27% ganska forberedda, respektive 55% nagot forberedda och
dér 4% anségs vara helt oférberedda (Johansson & Grimby, 2012). Att bevittna sin nérstdende
forsdmras beskrevs som ett lidande som lindrades med hjélp av acceptansen infor framtiden via
tron pa Gud som ocksé gav trygghet och styrka (Albuquerque et al., 2016).

5.5.2 Praktisk forberedelse infor doden

Att forbereda sig praktiskt och ddrmed kunna infinna sig infér den nirstdendes dod ansags vara
av stor vikt for flera av de anhdriga (Johansson & Grimby, 2012; Odgers et al., 2018; Witkamp
et al., 2016; Wong & Wai-Chi Chan, 2007) En anhorig resonerade kring vart den nérstaende
skulle befinna sig infér den ofrankomliga doden da hemmet hade varit att onska framfor
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sjukhuset, ddr den anhorige samtidigt konstaterade att det viktigaste var att fa nirvara vid
familjemedlemmens dod (Wong & Wai-Chi Chan, 2007). Det ansags vara en positiv erfarenhet
att ha blivit tillkallad av vardpersonalen for att kunna vara pé plats under den terminala fasen
(Witkamp et al., 2016). En édldre anhorig riktade sirskild tacksamhet for att ha fatt veta att
dennes nirstaendes dod var néra, dd hon hann uppfylla familjemedlemmens sista 6nskan om att
{4 béra sina favoritklader (Wong & Wai-Chi Chan, 2007). Anhdriga som inte kunde infinna sig
hos patienten vid dennes bortgidng kénde sig berévade och besvikna medans de anhdriga som
fick mojligheten att spendera den sista tiden med sin ndrstdende uttryckte sérskild uppskattning
genom detta (Odgers et al., 2018). Hur praktiskt forberedd den anhorige upplevde sig vara infor
den nérstdendes dod varierade, dér 12% uttryckte att de var mycket forberedda, 27% att de var
ganska forberedda, 29% att de var nagot forberedda och dér den storsta andelen pa 31% ansags
inte alls vara forberedda infor deras nérstdendes dod (Johansson & Grimby, 2012).

6. DISKUSSION
6.1 Metoddiskussion

6.1.1 Styrkor

Forforstaelse kan alltid komma att paverka resultatet av en students arbete bade fran
utbildningen samt vardagslivet (Priebe & Landstrom, 2017). For att undvika detta under
arbetets gng forsokte forfattarna efterstriava “att sétta forforstelsen i parentes” (Kristensson,
2014, s. 122) genom att uppritta aterkommande diskussioner sinsemellan for att minska risken
for att farga innehéllet med sin aktuella forforstaelse 1 hopp om att 6ka studiens palitlighet
(Priebe & Landstrom, 2017).

Utifran syftet ansags allmin litteraturstudie med induktiv ansats vara lampligt, da forfattarna
ville undersdka individers subjektiva upplevelser (Henricson & Billhult, 2017). Via syftet
utformades s6korden med hjilp av den vedertagna PEO-modellen (Bettany-Saltikov &
McSherry, 2016). S6korden resulterade i relevanta artiklar relaterat till studiens syfte och
ansags ddrmed ha varit lampliga for arbetet. S6kprocessen genomfordes i tva databaser,
Pubmed och Cinahl, vilket stirker arbetets trovirdighet pa grund av utokad chans att hitta
lampliga artiklar (Henricson, 2017). Sokningarna resulterade i en hanterbar méngd traffar och
inneholl relevanta artiklar, vilket tyder pa att sokningarna hade en acceptabel balans mellan
sensitivitet och specificitet (Karlsson, 2017). Négra artiklar dterkom 1 s6kningarna trots olika
sOkordskombinationer vilket ocksa indikerar pa sensitivitet da intressanta artiklar inte gallrades
bort (Karlsson, 2017). En limit som anvidndes under samtliga sokningarna var artiklar som
genomgatt granskning i form av peer review, vilket anses stéirka arbetets trovardighet
(Henricson, 2017). Urvalsprocessen och datainsamlingen beskrevs noggrant vilket stérker
studiens reproducerbarhet och dverforbarhet (Henricson, 2017).

Vid kvalitetsgranskningen anvéndes vedertagna formulédr av SBU (2012; 2020) som ocksa
okade reproducerbarheten. Via den gedigna genomgéngen av de bdda forfattarnas enskilda
granskningar 6kade reliabiliteten (Henricson, 2017). Arbetets trovirdighet anses dven ha 6kat
med metoden “triangulering” (Kristensson, 2014) dir de bada forskarna har utfort dataanalysen
gemensamt. Resultatet i arbetet har utover detta fatt validiteten styrkt via handledaren
(Henricson, 2017).

6.1.2 Svagheter

Efter genomfort arbete kunde forskarna konstatera att fler soktermer framkom géllande termen
anhorig (eng. family caregiver; caregiver). Detta kan ha 6kat risken for urvalsfel, da de
inkluderade artiklarna kanske inte blivit tillrdckligt representativa for syftet (Kristensson,
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2014). Ett av inklusionskriterierna som valdes var artiklar fran ar 2005, vilket kan ha ansetts
vara ett alltfor generdst tidsspann dd rekommendationer finns kring att artiklarna bor vara hogst
tio ar gamla (Henricson & Martensson, 2017). Dock var det endast en artikel som publicerats
utanfor denna gréins, da denna var fran 2007. Denna artikel motiverades dock via sitt viardefulla
resultat.

Eftersom studierna som inkluderades var fran helt skilda kontexter gar det inte att sékerstélla
overforbarhet 1 resultatet (Henricson, 2017). Artiklarna som inkluderades hade en stor bredd
géllande sitt ursprung vilket var allt frdn europeiska lander (Sverige, Norge, Tjeckien,
Nederlanderna och Storbritannien) men dven fran Australien, Brasilien, Kina, Nya Zeeland
samt Sydafrika. Dessutom édgde artiklarna rum inom olika typer av vardmiljder. En viktig
aspekt av overforbarheten kring kvalitativ forskning dr dock enligt Polit & Beck (2016) att
datan innehéller rika beskrivningar. Aven om detta arbete har sammanstillt befintlig forskning
kunde fyra av nio kvalitativa artiklar konstateras ha uppnatt méttnad bland datan, vilket sker da
datan inte ldngre utdkas med nytt innehall (Sandgren, 2017). Samtidigt valde forfattarna att
inkludera artiklar med olika val av design vilket kan tendera att sdnka studiens trovérdighet
(Henricson, 2017). Olika méatverktyg anvindes dven i de tva kvantitativa studierna
(Anticipatory Grief Scale och Family Inventory Needs) vilket ocksa forsvarar mojligheten att
dra slutsatser av resultatet (Henricson, 2017).

En svaghet som framkom genom sammanstillningen av artiklarna var att majoriteten av dessa
hade fler kvinnliga dn manliga deltagare. Detta kan ocksé ha influerat huruvida anhdriga som
grupp beskrivits pa ett korrekt sitt, vilket terigen kan minska studiens trovirdighet och minska
mdjligheten att kunna hévda 6verforbarhet (Henricson, 2017).

Gillande etiska aspekter av arbetet kan forfattarna konstatera att de etiska dvervdgandena
fullfoljdes, bortsett fran en enskild artikel. Detta genomforande hade kunnat forbéttras genom
att endast ta med artiklar som godkénts av en etisk kommitté for att sékerstélla att deltagarna
skyddats under hela forskningsprocessen.

6.2 Resultatdiskussion

Litteraturstudiens resultat tyder pa att anhoriga har méngfacetterade behov av stdd vid palliativ
vard av en ndrstdende, vilka kan mojliggoras via tydlig kommunikation. Fynden visar att
anhoriga kan ha ingdende 6nskemadl géllande sina behov som inte alltid uttrycks av den
anhorige, vilket stéller hoga krav pa vardpersonalens kompetens att se och uppmérksamma
dessa. Att arbeta med ett holistiskt synsétt dér ndrvaro, tillganglighet och att “gdra vad som
kravs” 1 varje enskild situation har beskrivits for att kunna tillgodose varje unik individs behov
i den palliativa varden (Tveit Sekse, Hunskar & Ellingsen, 2017).

Kommunikation utgjorde en av grundpelarna for anhorigas informationsbehov och behov av
involvering. Informationen 6ppnade dorrar for insikt gillande patientens sjukdomsutveckling
och framtidsutsikter vilket gav en kénsla av ldttnad inf6r situationen. Denna kommunikation
syntes som en viktig aspekt genom hela den palliativa vardprocessen fran initierande av varden
till att den fick sitt slut.

Anhoriga uppmiarksammade att informationen i sig kunde fungera stodjande men dven att
avsaknaden av kommunikationen kunde resultera i bristande involvering. Kommunikationen
inom den palliativa varden har visats ligga till grund f6r den vardande relationen som uppstér
mellan de olika parterna som ingjuter en kénsla av trygghet hos den anhorige, dir motsatsen
kan resultera i bristféllig tillit, &ngest och oro (Johannesdottir & Hjorleifsdottir, 2018).
Paradoxalt nog har barridrer som uppmairksammats som hinder i kommunikationen av den
palliativa varden beskrivits utifran vardpersonalens radsla for att &samka skada hos mottagaren
(Brighton & Bristowe, 2016). Tydlighet i den upprittade kommunikationen uppskattades hos
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anhoriga utifran resultatet. Detta 1 kombination med en rak och arlig kommunikation har ocksa
beskrivits av forskningen som viktiga komponenter for att undvika missforstdnd i vardmatet
(Anderson, Bloch & Armstrong, 2019).

Kommunikationen lade grunden for anhdrigas helhetsupplevelse pa vardavdelningen da
insikten som skapades via information mdjliggjorde att anhdriga kunde planera praktiskt infor
den ofrdnkomliga doden, vilket 6kade sannolikheten att den anhdrige kunde infinna sig vid
bortgédngen. Att vara ndrvarande hos den nirstdende vid livets slut framkom som ett behov av
stor vikt i resultatet. D4 avsaknad av ndrvaro vid patientens dodsdogonblick kunde fédrga hela
den anhoriges upplevelse av den palliativa varden till det negativa. Vikten att fa nirvara vid den
nérstdendes bortgang bekriftas via studien av Otani, Yoshida, Morita, Aoyama, Kizawa, Shima
och Miyashita (2017) da 6ver 90% av anhoriga onskade att fa befinna sig hos patienten vid
dodsdgonblicket. Att som anhdrig f ta avsked av sin nirstdende pa sina egna premisser har
ansetts underlédtta den kommande sorgeprocessen efter forlusten (Holtslander, Baxter, Mills,
Bocking, Dadgostari, Duggleby & Peacock, 2017).

Anhoriga uppskattade nér vardpersonalen kommunicerade med dem pa ett medkdnnande sitt
dér de visade forstaelse infor den sérbara situationen. I resultatet beskrev anhoriga att de erholl
stod via vardpersonalens vordnadsfulla mentalitet men ocksa att de fick indirekt stod via
personalens vardande bemétande gentemot patienten. Detta perspektiv har i forskningen
beskrivits utifran medkénsla (eng. compassionate) som uppstar i lidandet och ingjuter vardighet
hos mottagaren (Brito-Pons & Librada-Flores, 2018). Medkénsla dr ett aterkommande tema
inom forskningen relaterat till den palliativa varden (Roze des Ordons, Maclsaac, Everson &
Ellaway, 2019; Sinclair, Beamer, Hack, McClement, Raffin Bouchal, Chochinov & Hagen,
2016). Tidigare forskning visar att anhoriga som upplevde att sjukskoterskan visade medkénsla
gentemot dem och patienten kénde sig trygga med att lamna patienten i dennes vard nér de
behovde vila. Till skillnad fran nir de upplevde motsatsen, da de kiande oro vid de tillfdllen de
behovde lamna deras nérstdendes sida och dverlata omvardnaden till sjukskoterskan (Adams,
Anderson, Docherty, Tulsky, Steinhauser & Bailey Jr, 2014).

6.2.1 Anhérigas transitioner inom den palliativa vdrden

Transitionen till palliativ vird kan upplevas kénslofylld vilket ocksé sdgs i resultatet dér
bristféllig information kunde leda till ilska och oforstaelse infor den plotsliga fordndringen.
Beskedet kan fororsaka bade praktisk och mental omstéllning hos den anhorige (Marsella,
2009), da individen behdver anpassa sig bade utefter den nya sjukhusmiljon och forhalla sig till
sin nya roll pa sjukhuset. Milj6 utgor enligt Meleis och Schumacher (1994) viktiga aspekter av
transitionen da omgivningen kan underlétta eller forsvara processen. Den fysiska miljons
betydelse kan ses utifrdn forskning d4 den pavisats kunna starka livskvalitén for anhoriga med
ratt forutsittningar (Sagha Zadeh, Eshelman, Setla, Kennedy, Hon & Basara, 2018).

De fordndrade omstidndigheterna som den nytillkomna transitionen innebér kan leda till att
kdnslan av ovisshet forstirks hos den anhorige vid avsaknad av kunskap eller praktiska
fardigheter (Meleis & Schumacher, 1994). Detta sags ocksa i resultatet d& en anhorig uttryckte
att bristfallig information resulterade i en kéinsla av att famla runt i morker. Anhoriga sigs
efterfraga utdkad involvering och beskrev att nyckeln till detta var tillfredsstdllande
kommunikation vilket ocksa bekriftas via studien av Tarberg et al. (2019) som kom fram till att
avsaknad av information kan orsaka hinder for involvering vid virdande av narstdende. Detta
bekréftar Meleis och Schumacher’s (1994) underlittande faktorer for transitionen, dir
kommunikation &r en viktig bestandsdel.

Da den transitoriska processen medfor en fordndrad tillvaro kan otillrdacklig kunskap stilla allt
hogre krav pa individen (Meleis & Schumacher, 1994). Att individens kunskapsnivé paverkar
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hur transitionen tas emot styrktes dven via resultatet, da anhoriga med hogre utbildning hade
hogre krav pa adekvat information &n 6vriga anhoriga med lidgre utbildning. I resultatet
framkom dven 0nskemal kring utdkad kunskap for att kunna varda sin narstdende. Detta kan
ses i en litteraturdversikt av Aoun, Kristanson, Hudson, Currow & Rosenberg (2005) dir
anhorigas fordndrade roll som vardare av nirstdende uttryckte behov av utokad kompetens da
de inte ansdg sig forberedda pé fordndringen som situationen innebar.

I enlighet med transitionsteorin anses de sociala relationerna som viktiga aspekter for
individens méende i transitionsprocessen (Meleis & Schumacher, 1994). Anhoriga betonade det
indirekta stodet som gavs via patientens vard, dir aspekter uppmirksammades i form av
symtomlindring, patientens mdjlighet till basta mojliga vard, samt att tillgodose patientens
kulturella identitet. Att den anhoriges maende paverkas av patientens tillstand kan ses 1 en
studie av Gayoso, Avila, Silva och Alencar (2018) som visar att anhdriges vélbefinnande &r
starkt kopplat till patientens aktuella fysiska och psykiska aktivitetsniva.

Utifrén individens subjektiva tolkning av transitionen formuleras den egna uppfattningen av
situationen (Meleis & Schumacher, 1994), vilket kan ses i resultatet dér en anhorig funnit
acceptans infor patientens tillstdnd genom trosten via tron pa hogre makter. Det existentiella
perspektivet ska saledes inte underskattas, da detta kan stodja individens viktiga
copingstrategier (Lalani, Duggleby & Olson, 2018).

Det krivs dven planering for att maximera individens forutsittningar till en framgangsrik
transition (Meleis & Schumacher, 1994). Detta framkom &ven av resultatet i litteraturstudien,
déar anhoriga beskrev bade mentala och praktiska forberedelser infér den anhoriges bortgéng.
Forberedelser infor fordndringar anses enligt Meleis och Schumacher (1994) mjuka upp de
annars harda kontrasterna som fordndringen kan orsaka. Att sdkerstdlla att den nérstdende har
allt hen behdver i sin terminala fas kan ocksa underlétta for den anhdrige genom att forflytta
fokuset fran det oerhorda sméartsamma tillstdnd som denne befinner sig i (Fringer et al., 2018).
Att som anhdrig ges mdjligheten att f4 mota sin nérstaende en allra sista gang, ger de tva
parterna en chans att reparera relationer och ddrmed uttrycka sina innersta kanslor for att

avsluta det sista avskedet med minnet av den relation som en gang var (Loke, Li & Man,
2013).

6.3 Fortsatt forskning

Arbetet har pavisat ett utdkat behov av studier utifran anhdrigas perspektiv inom palliativ vard
inom sjukhusmiljon som tydliggdr deras specifika behov av stdd. Fler kvalitativa och
kvantitativa studier inom svensk sjukhusmiljo med fokus pa anhorigstdd hade kunnat ge en
rikare beskrivning kring effekter av stodjande interventioner inom den palliativa varden.

Denna studie har visat vissa tendenser till anhorigas osdkerhet kring deras plats och mojlighet
till stod pé sjukhuset. En forskningsfrdga som ddrmed har uppkommit dr huruvida anhoriga
kanner till sina rattigheter 1 vardkontexten samt om de vet vart de kan vinda sig for att erhélla
stdd inom den palliativa varden.

6.4 Klinisk relevans

Utifrén detta arbete har anhorigas behov av stdd beskrivits som visat pa en 6dnskan om att
involveras i1 virden av en ndrstdende. Denna onskan har vardpersonalen dock inte alltid
uppfyllt, vilket indikerar pé en forbattringsmojlighet hos vardpersonalen. Den enskilda
sjukskoterskan bor uppmairksamma den anhoriges unika kunskap och forutséttningar for att pa
bista sitt tillmotesga dessa med hjdlp av tydlig kommunikation. Bekriftelse av individen 1 form
av sma gester fran vardpersonalen har inverkat positivt pa den anhdriges maende. Da anhoriga
uppskattat mdjligheten att fa tillbringa den sista tiden och dodsdgonblicket hos den nérstdende
bor vardpersonalen striva efter att tillgodose dessa oerhort viktiga behov.
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Nationella riktlinjer kring palliativ vard i den svenska kontexten skulle vidare kunna
specificeras for att precisera hornstenen “Stdd till nirstdende” for att pa ett tydligare sitt stodja
vardgivare och enskild vardpersonal. Detta kraver dock ett utdkat forskningsunderlag for att
grunda detta i evidens.

6.5 Slutsats

Anhoriga har ett brett spektrum av stodjande behov inom den palliativa varden i form av
kommunikation, professionalitet, psykiska behov, fysiska behov samt forberedelser infér
doden. Kommunikation genomsyrar samtliga delar och dr séledes grundstenen till att méta
anhorigas behov av stdd inom den palliativa varden. Véard- och omsorgspersonal kan med rétt
verktyg stodja den anhorige i processen, genom insikt om underlédttande faktorer i form av
utforlig kommunikation och genom stor medvetenhet och acceptans méta den anhoriges unika
kénsloméssiga samt praktiska behov av stdd.
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BILAGA 1: PEO-MODELL
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Hospitals Support
Cinahl headings Sweden Needs
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Extended family Cinahl headings
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Fritext Hospitals
Relatives Sweden

Fritext

End of life care

Hospital care

Swedish
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BILAGA 2: SOKMATRIS
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Antal
dubbletter
#1 Palliative care AND Family AND Published date: 20 2 0 0 -
2020-04-10 Support OR experience AND Needs 2005-2020, age:
AND Hospitals adult 19+ years &
language: English 1
#2 Palliative care AND Hospitals AND Published date: 228 3 1 1 9
2020-04-10 Family AND Support NOT Children 2005-2020, age:
NOT Home health care adult 19+ years &
language: English 1
Sokord Begrinsningar Antal | Relevanta | Relevanta | Granskade Inkluderade
Databas: (MH-termer* och fritext termer) (Limits, Filter) triffar titlar abstracts artiklar i artiklar
Cinahl fulltext (Matrisnr.)
Antal
dubbletter
#1 Palliative care OR End of life care | Peer reviewed, 14 3 1 1 7
2020-04-10 AND Family AND Extended family | published date:

AND Support AND Hospital care
NOT Home health care NOT
Children

2005-2020 & age:
all adult
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#2 Palliative care or End of life care Peer reviewed, 52 12 1,4,9,12,13
2020-04-10 | AND Relatives AND Experiences published date:
AND Hospital care NOT Home 2005-2020 & age:
health care NOT Children all adult
#3 Palliative care AND Family AND Peer reviewed, 170 6 3,5, 11, 14
2020-04-15 | Support OR experience AND Needs published date:
AND Hospitals 2005-2020 & age:
all adult
#4 Palliative care AND Family AND Peer reviewed, 36 4 2,6,8,10
2020-04-15 | Sweden or Swedish AND Support published date:
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2005-2020 & age:

all adult
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BILAGA 3: ARTIKELMATRIS
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doi: saknas vérden. Datainsamling: information samt att

Anekdotisk fallstudie. | ingen sjukskoterska
Oként ursprung. Analys: Uppgift formedlade
saknas. information eller

informerade dottern
om mammans vard,
forutom dé hon pé
eget initiativ
kallade in
vardpersonal till
patientsalen.
Vérdpersonalen tog
inte stéllning till
mammans
onskemal vilket gav
dottern svar dngest

27



da hon delade detta
till den Ovriga
familjen. Vérdtiden
ledde till
smartsamma
minnen hos dottern
fran sin mammas
sista tid i livet.

Benkel, 1., Wijk, H., & Molander, U.
(2010). Using coping strategies is not
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Sverige.

Utoka kunskap
gillande coping-
strategier anhoriga
anvander sig utav nar
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Design: Kvalitativ
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Urval:

Anhdriga till patienter
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Granskades ej
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between family carers and health
professionals about end-of-life care for
older people in the acute hospital
setting: a qualitative study. BMC
Palliative Care, 14(1), 1-14.
doi:10.1186/s12904-015-0032-0

processer som
paverkar virdkvalitén
som ges den skora
dldre doende patienten
pa sjukhuset och dess
anhdriga.

kvalitativ metod.
Urval: 32
vardpersonal, fem
anhdriga (till patienter
inom den palliativa
vérden), 13 anhoriga

inte relevant for
arbetets syfte.
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Storbritannien.

(till bortgdngna
patienter).
Datainsamling:
Observationsstudie
kombinerat med
semistrukturerade
intervjuer samt
faltanteckningar.
Analys:
Faltanteckningar
analyserades via
beskrivande narrativ.
Datan analyserades
med “konstant
komparativ metod”.

5*

De Albuquerque Pinheiro, M-L.,
Pimpao Martins, F-D., De Oliveira
Rafael, C-M., Tupinamba Silva de
Lima, U. (2016). Oncological patient in
palliative care: The perspective of the
family caregiver. Journal of Nursing,
10(5), 1749-1755.
doi:10.5205/reu0l.9003-78704-1-
SM.1005201622.

Brasilien.

Ta reda pa anhorigas
perspektiv av
onkologisk vard av en
nérstdende inom
palliativ vard.

Design: Explorativ,
deskriptiv studie med
kvalitativ design.
Urval: 12
familjemedlemmar.
Anhoriga till patienter
med cancer inom
palliativ vard i tva
olika sjukhus i staden
Maceid.
Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer.

Analys: Diskursiv
analys. Dekonstruktion
av texterna, etablerande

Anhoriga sokte
trygghet i sin tro
infor Gud for att
kénna styrka, trost
(eng. support) och
for att orka hantera
sin situation. Det
upplevdes lakande
att luta sig mot sin
tro och tolka
situationen utefter
Guds vilja.

Det professionella
stodet anhoriga
fick, ledde till att de

Lag
Tillforlitlighet
(®R00)
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av paralleller mellan
innehallet,
uppfangande av nya
meningar som formar
en metatext dér
innehéllet utformas och
valideras.

kénde sig
omhéndertagna.

6 | Ek, K., Andershed, B., Sahlberg-blom, | Beskriva patienters Design: Kvalitativ, Artikelns resultat &r | Granskades ¢j
E., & Ternestedt, B-M. (2014). "The sista levnadsér med deskriptiv design inte relevant for
unpredictable death"-The last year of avancerad KOL med Urval: 13 arbetets syfte.
life for patients with advanced COPD: fokus pé infor doden familjemedlemmar till
Relatives' stories. Palliative & och doden utifran patienter som avlidit pa
Supportive Care, 13(5), 1213-1222. familjemedlemmars grund av KOL.
doi: 10.1017/S1478951514001151 perspektiv. Datainsamling:
Retrospektiv intervju
Sverige. och tidsaxel.
Analys:
Innehallsanalys som
identifierade
kategorier.
7* | Gott, M., Robinson, J., Moeke- Identifiera exempel pd | Design: Kvalitativ Vardpersonalen Lag
Maxwell, T., Black, S., Williams, L., god vard som design. uppmaéarksammade Tillforlitlighet
Wharemate, R., & Wiles, J. (2019). 'It mottagits pa sjukhus Urval: 21 och svarade pé (®KX00)

was peaceful, it was beautiful': A
qualitative study of family
understandings of good end-of-life care
in hospital for people dying in advanced
age. Palliative Medicine, 33(7), 793—
801. doi:10.1177/0269216319843026

Nya Zeeland.

under de tre sista
manaderna vid
palliativ vard av en
dldre nérstdende
utifran
familjemedlemmars
perspektiv.

familjemedlemmar till
dldre som vardats
palliativt pa sjukhus.
Datainsamling:
Kwvalitativa intervjuer
och strukturerade
frdgeformular for att fa

deras sérskilda
behov av stdd,
relaterat till kultur.
Anhoriga var
tillfredsstiallda med
hur de fatt
information och
involverats géllande
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in detaljerad

varden till deras

information. nérstdende.
Analys: Tematisk
analys.

8* | Johansson, A., & Grimby, A. (2012). Studie av Design: Kvantitativ Anhoriga sokte Mattlig
Anticipatory Grief Among Close sorjandereaktioner och | tvidrsnittsstudie. efter information Tillforlitlighet
Relatives of Patients in Hospice and stodbehov fore Urval: 49 hos vardpersonalen. | (®Q®Q)
Palliative Wards. The American Journal | forlusten av déende familjemedlemmar till | De uttryckte ett
of Hospice & Palliative cancersjuk anhorig. nérstdende som vardats | behov av att f4
Medicine, 29(2), 134—138. palliativt pa hospice samtala med andra
doi:10.1177/1049909111409021 och palliativa om deras

avdelningar pa sjukhus. | nirstdendes
Sverige. Datainsamling: sjukdom. Anhdrigas

Sjukskoterskor gjorde | mentala och

observationer och praktiska

intervjuade anhoriga forberedelse infor

gillande angeldgna deras ndrstaendes

bakgrundavariabler och | bortgdng

anhoriga fyllde i undersoktes ocksa i

enkédten Anticipatory studien.

Grief Scale (AGS),

som inneholl 27

stycken fragor.

Analys: Binér logistisk

regression och

dikotomisering.

9* | Kisorio, L. C., & Langley, G. C. (2016). | Beskriva Design: Deskriptiv, Kommunikation Hog
End-of-life care in intensive care unit: familjemedlemmars explorativ, kvalitativ och tillforlitlighet
Family experiences. Intensive and upplevelser vid design. informationsdelning | (QRRX)
Critical Care Nursing, 35, 57-65. doi: palliativ vard av vuxna | Urval: 17 mellan

10.1016/j.iccn.2016.03.003

familjemedlemmar till

vérdpersonalen och
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Sydafrika.

nérstdende pa
intensivvardsavdelning

palliativa patienter pa
intensivvardsavdelning.
Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer genomfordes
3-4 dagar efter
overgéngen till
palliativ vard.

Analys: Tematisk
analys.

familjen ansdgs
viktig men de flesta
blev inte
tillfredsstiallda med
den. Alla 6nskade
emotionellt stod.
Det fanns dven en
Onskan att bli
involverade 1
diskussioner
gillande den
narstaendes vard.
En del fann stod i
form av spirituellt
stod da det gav dem
hopp och trost.

10*

Lundberg, T., Olsson, M. & Fiirst C-J.
(2013). The perspectives of bereaved
members on their experiences of
support in palliative care. International
Journal of Palliative Nursing, 19(6)
282-288.
doi:10.12968/ijpn.2013.19.6.282.

Sverige.

Utforska
familjemedlemmars
stodjande interaktioner
och emotionella
upplevelser inom
palliativ vard.

Design: Kvalitativ
metod, retrospektiv
studie.

Urval:13 partners, 8
vuxna barn, 4 dvriga
familjemedlemmar.
Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer, 6-9 ménader
efter den nérstdendes
dod.

Analys: Induktiv
innehallsanalys dér
man kodade och
kodenserade texterna.

Informativt stod
kopplades till
kéanslor av trygghet
och sdkerhet.
Stodjande mdten
ledde till virme och
trost. Det
professionella
fokuset gav en
kéinsla av egenvirde
och sjdlvkénsla.
Den stodjande
miljon ledde till
véardighet och
harmoni. St6d

Mattlig
Tillforlitlighet
(®RKR0)
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Koderna grupperades
och organiserades till
subkategorier och
kategorier.

under sorgen stérkte
de anhoriga.

11*

Mossin, H., & Landmark, B, Th. (2011).

Being present in hospital when the
patient is dying - A grounded theory
study of spouses experiences. European
Journal of Oncology Nursing 15(5),
382-389.
doi:10.1016/j.¢jon.2010.11.005

Norge.

Utforska och utdka
kunskapen kring
anhorigas upplevelser
av ndrstdendes sista
dagar pa sjukhuset vid
palliativ vard.

Design: Grundad teori.
Urval: étta kvinnliga
makar.
Datainsamling:

Totalt atta semi-
strukturerade
genomfordes, de
utfordes enskilt med
varje dnka i deras hem
10-12 veckor efter
makens dod.

Analys: oppen
kodning, axial kodning
och selektiv kodning.

Att bli aktivt
involverad 1 varden
av sin nérstdende
var viktigt, att ges
en mojlighet att
vara ndrvarande.
Deltagare uttryckte
svarigheter att hitta
sin plats i
vardkontexten och
att bli sedd som
individ betonades
som positivt.
Anhoriga upplevde
att fokuset inte 14g
pa dem.
Information ansdgs
stodjande och att
veta” gav en slags
lattnad. Att inte bli
bekriftad kunde
leda till fysisk
utmattning.

Fysisk ndrhet och
emotionellt stod
ansdgs stodjande.

Mittlig
Tillforlitlighet
(®RKR0)
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12* | Odgers, J., Fitzpatrick, D., Penney, W. | Utforska Design: Tolkande Bristfillig Mattlig
& Wong Shee, A. (2018). No one said familjemedlemmars design, kvalitativ kommunikation Tillforlitlighet
he was dying: families’ experiences of | upplevelser av vard metod. hindrade deltagande | (R®QQ)
end-of-life care in an acute setting. vid livets slutskede av | Urval: 12 anhoriga. 1 varden av sin
Australian Journal of Advanced deras doende Datainsamling: nérstdende. Manga
Nursing. 35(3). 21-31. doi: Saknas familjemedlem de sista | Semistrukturerade beskrev bristfélligt

dagarna i livet pé ett intervjuer dgde rum emotionellt stod
Australien. akutsjukhus. mellan 3-12 manader frdn vardpersonalen
efter den nérstdendes — bade gentemot sig
dod. sjdlva och
Analys: patienten.
Dokumentanalys enligt
Rasmussen.

13* | Witkamp, E., Droger, M., Janssens, R., | Utforska involvering Design: Anhoriga uttryckte Mittlig
van Zuylen, L., & van der Heide, A. och upplevelser hos Retroperspektiv, behov av att fa Tillforlitlighet
(2016). How to Deal With Relatives of | familjemedlemmar kvalitativ design. begriplig (®®R®0)
Patients Dying in the Hospital? under vérd i livets Urval: 451 information kring

Qualitative Content Analysis of
Relatives' Experiences. Journal of Pain
and Symptom Management, 52(2), 235—
242.
doi:10.1016/j.jpainsymman.2016.02.009

Nederldnderna.

slutskede av deras
nérstadende pa sjukhus.

familjemedlemmar till
palliativa patienter som
vardats och dott pa
sjukhus.
Datainsamling:
Frageformuldr med tio
stycken 0ppna fragor
om kvalitén att do pa
sjukhus.

Analys: Kvalitativ
innehallsanalys med
induktiv ansats.

patientens tillstand
och framtidsutsikter
for att kunna delta 1
beslutfattande
diskussioner
géllande varden.
Anhoriga kénde sig
tillfredsstéllda nar
de blev respektfullt
behandlade av
personalen och da
kommunikationen
var dppen och arlig.
De upplevde stress
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ndr varden inte
uppfyllde deras
krav och nir de inte
kom o6verens med
personalen kring
patientens vard. Det
ansdgs viktigt att
hela tiden kunna
besoka patienten sa
de kunde formedla
deras karlek och
tillgivenhet, stotta

och bidra till
patientens
vilméende.
14* | Wong, M-S, & Wai-Chi Chan, S. Beskriva och forsta Design: Kvalitativ Anhoriga uttryckte Mittlig
(2007). The experiences of Chinese kinesiska fenomenologisk behov av Tillforlitlighet
family members of terminally ill familjemedlemmars design. information och (®R®0)

patients — a qualitative study. Journal of
Clinical Nursing, 16(12), 2357-2364.
doi:10.1111/5.1365-2702.2007.01943 .x

Kina.

upplevelser av
patienters vard 1 livets
slutskede inom den
palliativa varden.

Urval: 20 anhoriga till
nédrstdende som
vérdades inom palliativ
vard.

Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer.

Analys:
Fenomenologisk
metodologi.
Intervjuerna
transkriberades,

emotionellt stod.
De upplevde brist
pa information och
vagledning fran
sjukskoterskorna
for att kunna varda
sin narstaende
sjalvstiandigt. Mer
information hade
kunnat underlitta
deras kéanslor av
osidkerhet och oro.
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analyserades och léstes
flera ganger

for att hitta
meningsbdrande
enheter och fraser.
Dessa sammanfattades
till gemensamma
teman.

Manga anhoriga
beskrev att de
behovde utokad
omsorg och sympati
fran
vardpersonalen. Nér
de fick emotionellt
stod, upplevde de
att de kunde hantera
sin situation béttre.
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BILAGA 4: BEDOMNING AV STUDIER MED KVALITATIV METODIK
Totalpodng: 20

1. Overensstimmelse mellan filosofisk hallning/teori och urval och metodik i studien
Vilken teori eller filosofisk hallning utgick forfattarna fran?

Hanger syfte och fraga ihop med teori/filosofisk hallning?
[1Ja [INej LlOklart Ja=1 poing

2. Deltagare
Hur gjordes urvalet?

Ar urvalet limpligt for att besvara frigan?
[1Ja LINej C1Oklart Ja=1 poing

Ar rekryteringsmetoden limpligt vald och genomford?
[1Ja [Nej [LIOklart Ja=1 poing

3. Datainsamling:
Finns det allvarliga brister som kan paverka tillforlitligheten?

[1Ja [Nej LIOklart Nej = 1 podng

4. Analys:
Vilka metoder anvdndes for analys?

Ar vald analysmetod limplig och genomfdrd pa ett limpligt sétt?
[1Ja [LINej [L1Oklart Ja=1 poing

Var forskarna reflexiva vid tolkning av data? Validerades tolkningarna?
[1Ja LINej C1Oklart Ja=1 poing

Finns det allvarliga brister 1 analysen som kan paverka tillforlitligheten?
[1Ja [LINej LIOklart Nej = 1 podng

5. Forskaren
Vilken bakgrund och kompetens hade forskarna?

Har forskarna nagon relation till studiedeltagarna som kan péverka datainsamlingen?

[1Ja [LINej [L1Oklart Nej = 1 podng

Har forskarna hanterat sin forforstaelse pa ett acceptabelt sétt?

[1Ja LINej C1Oklart Ja=1 poing

Var forskarna oberoende av finansiella eller andra forutsdttningar som kunde péverka
analysen?

[1Ja [LINej [L1Oklart Ja=1 poing



Finns det allvarliga brister som kan pdverka tillforlitligheten?
[1Ja LINej C1Oklart Nej =1 podng

Fragor som anvinds i samband med bedomning i CERQual

6. Relevans

Studien &r relevant

Studien har partiell relevans
Studien har indirekt relevans
Relevansen gér inte att bedoma

Oooon
S = W

7. Koherens
Anviéndes huvuddelen av data i analysen?

[1Ja LINej C1Oklart Ja=1

Hanterades motstridiga data pa ett lampligt satt?
[1Ja [LINej LIOklart Ja=1

Underbyggde insamlade data resultatet?
[1Ja LINej C1Oklart Ja=1

Sammantaget, finns det allvarliga svagheter som kan leda till bristande koherens i det
sammanvégda vetenskapliga underlaget?

[1Ja LINej C1Oklart Nej=1

8. Tillrackliga data
Var antalet studiedeltagare tillrdckligt stort? (t.ex. om mittnad uppnatts)
[1Ja LINej C1Oklart Ja=1

Har formen for datainsamling varit sddan att den medger mojlighet till rika data?
[1Ja [LINej LIOklart Ja=1

Evidensgradering enligt GRADE-CERqual:

« Hog tillforlitlighet (®RRQ) >85% av20=>17
o Mittlig tillforlitlighet QR0) 75-85% av20=15-17
« Lag tillforlitlighet Q®R0O0) 60-70% av20=12-14

e Mycket lag tillforlitlighet @0O00) <60 % av20=0-11



BILAGA 5: MALL FOR KVALITETSGRANSKNING AV OBSERVATIONSSTUDIER
Totalpodng: 38 p = poang

A. Granskning av studiens begrinsningar — eventuella systematiska fel (bias)
Al. Selektionsbias
a) Var de observerade grupperna rekryterade pa ett tillriackligt likartat sétt?

[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

b) Var de jamforda gruppernas sammansittning tillriackligt lika vid studiestart?
[1Ja [LINej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

c¢) Har korrigering av obalanser i baslinjevariabler mellan grupper med olika
exponering/behandling gjorts pa ett adekvat sitt 1 den statistiska analysen?

[1Ja [LINej LIOKklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p
Bedomning av risk for selektionsbias:

[1Hog [IMedelhog [ILag C1Oklar

A2. Behandlingsbias

a) Var villkoren (utéver den behandling eller exponering som studerades) for grupperna under
behandlings-/ exponeringstiden tillrdckligt likartade?

[1Ja [LINej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

b) Var foljsamhet gentemot behandling/ exponering acceptabel i de bada grupperna?
[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

Bedomning av risk for behandlingsbias:
[IHog [IMedelhog [lLag LIOklar

A3. Bedomningsbias (per utfallsmatt)
a) Var utfallsméttet okénsligt for bedomningsbias?

[1Ja [INej LIOklart LIE; tilllampligt Nej eller ej tillampligt =1 p

b) Var personerna som utvérderade utfallet blindade for studiedeltagarnas
exponeringsstatus?

[1Ja [INej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

¢) Var personerna som utvirderade utfallet opartiska?
[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

d) Var utfallet definierat pa ett lampligt sitt?
[1Ja [LINej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

e) Mittes utfallet pd ett adekvat séitt med standardiserade/definierade mitmetoder?
[1Ja [INej LIDelvis L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p
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f) Miittes utfallet pa ett adekvat sétt med validerade médtmetoder?
[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

g) Har variationer i exponering dver tid tagits med 1 analysen?
[1Ja [INej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

h) Har utfallet métts vid optimal(a) tidpunkt(er)?
[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

1) Var observatorsoverensstimmelsen acceptabel?
[1Ja [LINej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

j) Har studien tillampat ett lampligt statistiskt métt for rapporterad effekt/samband?
[1Ja [INej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

Bedomning av risk for bedomningsbias:
[IHog [IMedelhog [lLag LIOklar

Ad. Bortfallsbias (per utfallsmétt)
a) Var bortfallet tillfredsstdllande lagt 1 forhallande till populationens storlek?

[1Ja [LINej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

b) Var bortfallet lika stort inom grupperna?
[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

¢) Var relevanta baslinjevariabler lika fordelade mellan bortfallen 1 interventions och
kontrollgruppen alternativt mellan olika exponeringsgrupper?
[1Ja [INej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

d) Var relevanta baslinjevariabler lika fordelade mellan analys- och bortfallgruppen?
[1Ja [INej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

e) Var den statistiska hanteringen av bortfallet adekvat?
[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

Bedomning av risk for bortfallsbias:
[IHog [IMedelhog [lLag LIOklar

AS. Rapporteringsbias
a) Foljde studien ett 1 forvag fastlagt studieprotokoll?
[1Ja [LINej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

b) Var utfallsmatten relevanta?
[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p
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c¢) Mittes biverkningar/komplikationer pé ett systematiskt sétt?
[1Ja LINej LlOklart L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

d) Var tidpunkterna for rapporterad analys relevanta?
[1Ja [INej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

Bedomning av risk for rapporteringsbias:
[1Hog [IMedelhog [ILag C1Oklar

A6. Intressekonflikter
a) Foreligger, baserat pa forfattarnas angivna bindningar och jév, lag eller obefintlig risk att
studiens resultat har paverkats av intressekonflikter?

[1Ja [LINej [LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

b) Foreligger, baserat pa uppgifter om studiens finansiering, lag eller obefintlig risk att studien
har paverkats av en finansidr med ekonomiskt intresse i resultatet?

[1Ja [INej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

c) Foreligger 14g eller obefintlig risk for annan form av intressekonflikt (t ex att forfattarna har
utvecklat interventionen)?

[1Ja [LINej LIOklart LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

Bedomning av risk for intressekonflikt:
[1Hog [IMedelhog [ILag C1Oklar

Sammanvigning av risk for bias (per utfallsmatt)
Al. Selektionsbias

[1H6g [IMedelhog [ILag [lOklar
A2. Behandlingsbias

[1H6g [IMedelhog [ILag [1Oklar
A3. Beddmningsbias

[1H6g [IMedelhog [ILag [lOklar
A4. Bortfallsbias

[IH6g [IMedelhog [ILag [1Oklar
AS5. Rapporteringsbias

[1H6g [IMedelhog [ILag [lOklar
A6. Intressekonfliktbias

[1H6g [IMedelhog [ILag [lOklar
Sammanfattande bedomning av risk for systematiska fel (bias):

[IHog [IMedelhog [ILag LIOklar
3 2 1 0

42



Underlag for sammanvigd bedomning enligt GRADE
B. Bristande overensstimmelse mellan studierna
Hanteras endast pd syntesnivd

C. Granskning av studiens overforbarhet
a) Overensstimmer sammanhanget och kontrollgruppens villkor med den situation som
SBU/HTA-rapportens slutsatser avser?

[1Ja [INej LIDelvis L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

b) Ar den inkluderade studiepopulationen tillricklig lik den population som SBU/ HTA-
rapportens slutsatser avser?

[1Ja [INej LIDelvis L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p
¢) Ar interventionen relevant for de forhallanden som SBU/HTArapportens slutsatser avser?
[1Ja [LINej [IDelvis LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p
Bedomning av brister i 6verforbarhet:

ClInga [1Vissa [IStora C1Oklart

3 2 1 0

D. Granskning av precision
a) Ar precisionen acceptabel med hinsyn till antal inkluderade individer och antal héindelser
(utfall)?

[1Ja [LINej [IDelvis LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

E. Granskning av publikationsbias
Hanteras endast pa syntesniva

F. Granskning av effektstorlek
a) Var effekten stor (t ex RR <0,5 eller >2,0)?

[1Ja LINej LIDelvis L1E; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

b) Var effekten mycket stor (t ex RR <0,2 eller >5,0)?
[1Ja [LINej [IDelvis LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

G. Granskning av dos-responssamband
a) Finns stod for ett dos—responssamband mellan exponering och utfall?

[1Ja [LINej [IDelvis LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p

H. Sannolikhet att effekten dr underskattad pga ”confounders”
a) Finns det starkt stod for att “confounders” som studien inte kunnat ta hdnsyn till skulle stirka
sambandet?

[1Ja [INej [IDelvis LIE; tilllampligt Ja eller ¢j tillampligt =1 p
Hog tillforlitlighet (RRR®RVY) >85% av 38 =>32

Miattlig tillforlitlighet Q®®®0) 71-85% av38=27-32

Lag tillforlitlighet Q®R0OQ) 60-70%  av38=23-26

Mycket lag tillforlitlighet (®0O0OQ) <60 % av 38 =0-22

43



BILAGA 6: EXEMPELUTDRAG FRAN DATAANALYS

Meningsbarande
enhet

Kod

Subkategori

Kategori

“Even if it is also
hard to know, I think
it is better than not
knowing, just
wondering. Yes, it is
positive even if it is
hard. To be present
and to know what is
going on”

Informationsbehov

Hellre veta

Adekvat information

“...weneed to
understand what is
happening in the
process. Nurses must
explain things so that
we can understand
because surely, most
of the time is like we
are in the darkness
because we don’t
know what is
happening”

Informationsbehov

Uteldmnad

Behov av involvering

Kommunikation

“Family caregivers
highlighted the
support they found in
hospital
professionals, feeling
embraced by them”

Professionalitet

Ombhindertagen

Positivt bemotande

“‘I think that the
spirit they are
working in has
helped me in my
grieving”

Stodjande

Anda

Stodjande mentalitet

“Good care and
treatment of the
patient provided
indirect support for
the spouses. This
also included the
importance of good
symptom control”

Indirekt stod

Personcentrerad vard

Indirekt stéd via
patienten

Professionalitet
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“To be treated as a
person with ones’
own identity apart
from the roles of
being a patient and a
close relative, to be
able to talk about
matters other than
illness and treatment
and share an equal
sense of fellowship
with the hospital
staff were essential
elements in making
the everyday hospital
life easier”

Bekriftelse

Bli sedd

Bli sedd som individ

“I wanted the nurses
to care about us
more, to come and
show their concern
for us...to support us
so as to reduce our
feeling of
helplessness”

Avsaknad av
kanslomassigt stod

Hjélploshet

Behov av
kanslomassigt stod

Psykiska behov

“I can remember
when he had this turn
and they took me
down to the lounge
and the nurse came
to get me to take me
back to where they
had put him, they
moved him to this
other room by then
and she was putting
her arms around me
and cuddling me, I
can remember that
because that’s just
what I needed.”

Narhetsbehov

Tillfredsstalld

Behov av fysisk
ndrhet

Fysiska behov
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“It is possible to
identify in their
speeches that
caregivers suffer a
lot with the pain in
patients. To
overcome it, faith in
God appears as one
of the pillars of
strength, security and
support to families
coping with the
situation,
contributing to the
acceptance of the
terminal process.”

Stodjande gudstro
Acceptans

Terminala fasen

Mental forberedelse
infor doden

“It was lucky that the
nurse told me in time
so that I could dress
my mother in her
favorite clothes
before she died. This
was her last
wish...because I was
able to do this for
her, I felt much
better”

Sista onskan

Tillfredsstalld

Terminala fasen

Praktisk forberedelse
infor doden

Forberedelser infor
doden
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