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Sammanfattning

Bakgrund: Behovet av palliativ vard ar stort varlden dver och varden skall kunna ges Overallt till personer
med obotlig, progressiv sjukdom. Den palliativa varden utgéar fran fyra hornstenar vilka ar symtomlindring,
teamarbete, kommunikation och relation samt stod till narstdende. Det ar av stor vikt att narstdende blir
erbjudna stéd under vardférloppet och att sjukskéterskan beméter de olika behov av stéd narstaende har.
Syfte: Syftet var att beskriva narstdendes upplevelser av stéd fran vardpersonal vid palliativ vard. Metod:
Metoden var en kvalitativ litteraturéversikt som innehdll elva originalartiklar med ett etiskt godkdnnande.
Artiklarna soktes fran omvardnadsdatabaserna Cinahl Complete och PubMed. Hégskolan Kristianstads
granskningsmall anvandes for att granska artiklarna och analyserades i fem steg utifran Fribergs (2017b)
analysmodell. Resultat: Resultatet baserades pa fyra kategorier: bekrédftad och delaktig i varden,
osynliggjord i brist pa information, bortglémd och bortprioriterad samt ensam med ansvaret. Studien
pavisar att narstdende upplever saval positiva som negativa faktorer av stéd fran vardpersonal inom
palliativ vard. Kommunikationen mellan vardpersonal och narstdende har stor betydelse for hur
narstaende upplever stdd, ifall de kdnner sig delaktiga eller bortglémda. Hur informationen ges paverkar
narstadendes upplevelser och i manga fall kunde de kdnna sig ensamma med ansvaret om patienten.
Diskussion: Studiens styrkor och svagheter diskuteras utifrdin Shentons (2004) trovardighetsbegrepp
tillférlitlighet, verifierbarhet, palitlighet och éverférbarhet. Tre centrala fynden som lyfts upp i diskussionen
ar delaktighet skapar trygghet, informationens betydelse fér ndrstaende och det asidosatta stédet. Fynden
diskuteras utifran McCormack och McCance (2010) personcentrerade omvardnadsteori.
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Inledning

Palliativ vard skall ges till alla vars sjukdom inte gar att bota, oavsett alder eller diagnos
(Socialstyrelsen, 2013). Vérden skall kunna ges 6verallt, bade 1 hemmet, pd vardboende,
pa sjukhus eller vardavdelning. Arligen har ca 40 miljoner ménniskor virlden &ver behov
av palliativ vird och det uppskattas att behovet kommer fordubblas till ar 2060
(Varldshalsoorganisationen [WHO] (2020); The Worldwide Hospice Palliative Care
Alliance [WHPCA] (2020). Idag ar det vanligt att ndrstdende dr involverade 1 patientens
vard som gor att de behover stod under vardforloppets olika delar, vilket dr betydande att

sjukskoterskan kan bemota.

Bakgrund

Palliativ vard innebér att lindra lidande och framja livskvalitet for personer 1 livets
slutskede. Hansyn skall tas till fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt att
det dven skall finnas organiserat stdd till ndrstdende (Socialstyrelsen, 2018). Palliativ vard
kan delas in i tva faser, tidig inledande fas och senare avslutande fas. Den tidiga fasen
kan péga under en ldngre tid dér fokus ligger pa att hitta ritt livsférlangande behandling
som tillfalligtvis kan bromsa sjukdomen. Varje patients situation dr unik och beroende pa
vilken obotlig, progressiv sjukdom eller skada patienten har innebdr det nér den tidiga
fasen kan tiinkas borja. Overgingen mellan den tidiga fasen och den senare fasen kan vara
obestimd, men det sker ofta i samband med ett brytpunktsamtal med ldkare. Vid ett
brytpunktsamtal gar ldkaren igenom stéllningstagandet att det inte ldngre finns nagon
vidare behandling som gynnar patientens sjukdom (Socialstyrelsen, 2013). I den senare
fasen ar avsikten att lindra lidande och frimja livskvalitet eftersom vérden har bedomts
som icke livsforlingande. Enligt WHO (2020) anses doden som en naturlig del av den
palliativa virden men att den varken skall paskyndas eller flyttas fram. Det finns fyra
hornstenar som utgér den palliativa varden och dessa dr symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och relation samt stod till de nérstdende (Socialstyrelsen, 2013). Den
forsta hornstenen ar att patientens smaérta skall lindras och autonomi skall tas tillvara,

vilket innebdr att patientens sjidlvbestimmande &dr beaktat utifran fysiska, psykiska,



sociala samt existentiella behov. Den andra hornstenen syftar pa teamarbete mellan olika
professioner. Den tredje hornstenen har som mal att frdmja patientens livskvalitet genom
att kommunikationen skall fungera mellan de olika professionerna med hénsyn till
patienten och dennes nirstdende. Den fjarde hornstenen utgir fran att ge stod till
ndrstdende under bade sjukdomens gang samt efter dodsfall. De néarstdende skall kunna
fa erbjudande om att delta 1 patientens vard (Socialstyrelsen, 2013). En god palliativ vard

utgar darmed fran att framja en god livskvalitet och vérdighet den sista tiden 1 livet.

Niérstdende definieras till den eller de personer som patienten anser sig ha en néira relation
till (Socialstyrelsens termbank, 2004). Nirstdende kan vara vara partners, barn eller
forédldrar, vilket denna studie belyser betydelsen av nirstdende. Nirstdende kan vara i
behov av stod péd olika sitt och skall erbjudas stod frdn hélso- och sjukvarden samt
socialtjidnsten vid palliativ omvardnad (Socialstyrelsen, 2013). For att kunna ge en god
palliativ omvardnad behdver sjukskoterskan fa forstaelse for patienter och nérstdendes
upplevelser. Upplevelsen av att vara patient savdl som nirstdende dr nagot subjektivt, da
varje individ ser sig sjdlv och sin omgivning utifran sitt eget perspektiv forst. Att bli
obotligt sjuk drabbar inte enbart patienten utan dven de nirstdende, vilket gor att deras
livsviérld fordndras (Birkler, 2007). Begreppet livsvirld dr ett fenomen som innebér att
personens upplevelsevirld formas genom erfarenheter och kan ses som den vardagliga
vérld individen tar for given eller inte reflekterar 6ver. For att ge stod och omsorg till de
nérstdende och patienten behdver sjukskoterskan forsoka forstd sig pa deras livsvirld.
Schuster (2006) menar pa att 1 ett bra mote framkommer dven ett lyssnande och inte bara
talandet vilket kan resultera i reflektion kring det vi hor. Vid méten med nérstdende
behover darfor sjukskoterskan vaga narma sig dennes livsvérld for att uppfatta behov och
ge ritt stod (Birkler, 2007). Ge de nérstaende tid och mgjlighet att uttrycka sin syn pa

situationen, for att forsoka forsta vad det &r personen upplever.

Den fjarde hornstenen 1 palliativ vérd &r stdd till ndrstdende och de behdver involveras 1
varden for att omvardnaden skall bli s& bra som mdjligt for alla parter (Socialstyrelsen,
2013). Familjens fordndrade situation kan upplevas som en stor sorg, eftersom personerna

1 familjen genomgar en livsfordndring innan doden och de forsoker forbereda sig pd vad



som komma skall. Sjukskoterskans stod kan vara betydelsefullt for hur de nérstdende
upplever sin livssituation (Stoltz et al., 2006). Det &r av storsta vikt att sjukskoterskan har
ett forhdllningssétt som innefattar respekt, trygghet och uppmuntrande. En forutséttning
for att detta skall uppnas &r att ldra kéinna de nérstdende 1 den utstrackning att de kinner
trygghet och tillit. Sjukskoterskan bor kunna prioritera samtal till ndrstdende och visa att
det finns tid att prata. Det dr d&ven betydande att lyfta fram de nérstdende 1 omvéardnaden
samt formedla uppmuntran och beundran f6r dennes omsorg i den man sjukskdterskan
kan (Stoltz et al., 2006). Det dr viktigt att ha i dtanke att behovet av stod varierar 6ver tid
beroende pa sjukdomsforloppet. Nérstdendes behov av information dr dven vasentligt for
att de skall kinna delaktighet samt for att veta vart de skall vinda sig med olika

fragestillningar och 1 akuta situationer (Socialstyrelsen, 2013).

Milsittningen med sjukskdterskans stod ér att forebygga och ge de nérstdende verktyg
for att hantera olika situationer som de stélls infor, savil under vardforloppet som efter
dodsfallet (Socialstyrelsen, 2013). For att detta skall kunna uppnds krivs det att
omvardnaden dr individuell i den mén som 6nskas dd behov av stdd kan se olika ut (Stoltz
et al., 2006). Detta kan kopplas till ICN:s (2012) etiska kod for sjukskoterskor dir
omvardnadens virdegrund &r betydande i sjukskdterskans profession och skall ges
respektfullt oberoende av bakgrund eller kon. Tva av de sex kdrnkompetenserna som
sjukskoterskan skall jobba utefter dr informatik och personcentrerad omvérdnad (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Informatik innebar att sjukskoterskan skall kunna férmedla
information till patienten och nérstdende angaende dess situation pa ett tydligt sédtt som
gOr att de kan ta sig an vad som blivit sagt. For att kunna bemdta patienten och nérstdende
utifrdn ett helhetsperspektiv har den personcentrerade omvardnadsteorin skapad av
McCormack och McCance (2010) betydelse 1 sjukskdterskans arbete. Denna teori kan ses
utifrdn fem delar som ligger néra forknippat med varandra. Blomqvist (2017) har 6versatt
dessa begrepp till samhdllsperspektiv, forutsdttningar for personcentrerad vard,
vdrdandets sammanhang, personcentrerade processer samt personcentrerade resultat

(se Figur 1).
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som vikten av samarbetet 1 vardteamet pé en arbetsplats dér stttning till de anstéllda har
betydelse (McCormack & McCance, 2010). Vardteamet skall betrakta nirstdende som en
del av omvardnaden i vardforloppet och beskrivs som en stor del i den palliativa varden
(da Cruz Matos & da Silva Borges, 2018). I personcentrerade processer ér det viktigt att
sjukskoterskan ser till varje enskild patient utifrdn dennes 6nskemal och forutséttningar
(McCormack & McCance, 2010). Om sjukskoterskan arbetar tillsammans med patienten
och dennes behov kan en personcentrerad omvardnad uppnds. Personcentrerad
omvardnad &r betydelsefullt for den individuella varden av patienten samt for den
gemensamma varden med nérstdende (Svensk sjukskdterskeforening, 2016). Det kridvs
en Oppen och god kommunikation som innefattar ett personligt engagemang, lyhérdhet
samt empati fOr att patient, nirstdende och sjukskoterska skall mdtas 1 den
personcentrerade omvardnaden (Riding et al., 2017). Personcentrerade resultat syftar till
de andra delarna av teorin med utgdngspunkt att gora omvardnaden s& bra som mojligt
(McCormack & McCance, 2010). Sjukskoterskan anses vara den vardgivare i teamet som
tillbringar mest tid med patienten och dennes nérstiende. Sjukskoterskan skall 1 sin
yrkesroll strdva efter att ha en god kommunikation gentemot patienten och de nérstdende

samt andra yrkesgrupper (Lokker et al., 2018).



Behovet av palliativ vard okar och nédrstdendes stod ar betydande d& véarden kring
patienten ofta krdver stora insatser av dem. Dérav dr det av stor vikt att varden planeras
och genomfors tillsammans med de nérstdende (Socialstyrelsen, 2018). Det dr darfor
viktigt att undersoka hur nérstiende upplever stod fran vardpersonal for att bidra till
kunskap om sjukskoterskans roll vid palliativ vard. Malet dr att nérstaende skall uppleva

trygghet och sédkerhet 1 den palliativa varden som bedrivs.

Syfte

Syftet var att beskriva nérstaendes upplevelser av stod fran vardpersonal vid palliativ

vard.
Metod

Design

Studien genomfordes som en allmén litteraturoversikt som innebér en kritisk granskning
av redan gjord forskning i form av vetenskapliga artiklar med avsikt att svara pa studiens
syfte. Detta utgar frin ett strukturerat arbetssétt genom att fa en dverblick av ett avgrinsat

omrade. Kvalitativ forskning kan anvindas for att uppna en djupare analys i1 det utvalda

omradet (Friberg, 2017a).

Sokvagar och Urval

En pilotsokning 1 databasen Cinahl Complete gjordes inledningsvis for att f4 en 6verblick
over det valda omradet och vilken forskning som fanns tillgdnglig utifrédn studiens syfte.
Det ansags finnas tillrdckligt med material for att studiens genomforande skulle kunna
paborjas. Databassokningar genomfordes 1 de tva databaserna Cinahl Complete och
PubMed. Cinahl Complete innefattar material inom omvardnadsvetenskap och 1 PubMed
finns material inom omvérdnad, medicin och tandvard (Karlsson, 2017; Ostlundh, 2017).

En sokning gjordes dven 1 databasen PsycINFO men inga relevanta artiklar hittades och



dirfor redovisas inte denna i s6kschemat. Amnesord anvindes for att géra sdkningen mer
exakt samt att sokresultatet anses bli béttre d4 &mnesordet finns i sokschemat (Ostlundh,
2017). I Cinahl Complete anvindes Cinahl Headings och 1 PubMed anvindes MeSH
(Karlsson, 2017; Polit och Beck, 2020). Nyckelord utifran studiens syfte har identifierats
till ndrstdende, upplevelse, palliativ vard och stdd, for att gora sokningen relevant och
begrinsad. Nyckelorden och dess synonymer (se Bilaga 1) identifierades och dversattes
med hjilp av svensk-engelsk lexikon till engelska family member, perception, palliative
care och support vilka blir studiens dmnesord. Amnesorden tillsammans med fritextord
soktes med den booleska termen OR, som innebér att en eller flera av soktermerna
antrdffas 1 sokningen. Nér tillrickligt med d&mnesord och fritextord fanns pd varje
sokblock anvindes den booleska termen AND, som kopplar ithop termerna 1 s6kblocken,
vilket 1 detta fallet var fyra stycken. Operatorn AND gor att databasen styrs av att soka
pa dokument som innehéller de olika termerna i sokblocken (Ostlundh, 2017). Trunkering
(*) ar en sokteknisk funktion som anvidndes pd vissa av sokorden, for att f4 med alla
bojningsformer av ordet. For att halla flera ord néra varandra tillimpades frassokning (),

exempelvis “palliative care” for att halla ssmman begreppet (Karlsson, 2017).

Inklusionskriterierna till denna studie var att artiklarna beskrev nérstdendes perspektiv,
att artiklarna skulle vara publicerade mellan 2018-2020 samt att de skulle vara skrivna
pa engelska. Det valdes inte att gora nagon begransning om var varden bedrevs utan alla
kontexter dér palliativ vird bedrivs inkluderades 1 studien. I de studier dir nérstdende,
patienter eller vrdpersonals upplevelser dr beskrivna, anvindes bara den del 1 resultatet
som beskrevs av ndrstdende. Inklusionskriterier innefattar vilka kriterier en studie satt
upp for vad som skall inga 1 studien (Polit & Beck, 2020). De begransningarna som gjorts
1 sokningen av artiklarna var att de skulle vara publicerade frdn 2018-2020, vilket
underléttar urvalet av sokresultat da en stor mdngd artiklar inom omradet ar publicerat.
Begriansningen engelsksprakig valdes for att kunna ldsa och forsta artiklarna. I databasen
Cinahl Complete tillimpades dven peer-reviewed, som innebdr att andra forskare har
granskat artiklarna (Ostlundh (2017). Aven begriinsningen research article tillimpades. I

databasen PubMed fanns inte dessa begriansningar, istdllet kontrollerades det manuellt.



Databassokningarna med begrinsningarna resulterade i1 461 artiklar 1 Cinahl Complete
och 422 artiklar 1 PubMed, dédr samtliga titlar ldstes igenom. Sammanlagt valdes sju

artiklar frdn Cinahl Complete och fyra artiklar frdn PubMed ut till studien.

Granskning och Analys

Nar de tva databassokningarna var genomforda, paborjades en granskning av artiklarnas
titlar och abstract. Friberg (2017a) beskriver att genom ldsning av titlar och abstract kan
relevanta artiklar véljas ut da abstract dr en oversikt av artikelns innehéll. Samtliga titlar
lastes och ungefar 200 abstract ldstes igenom som slutligen resulterade i elva artiklar som
ansags vara relevanta for studiens syfte. I de artiklar som anvént sig av en mixad metod
har endast den kvalitativa delen av resultatet valts ut till studien. HKR:s granskningsmall
for kvalitativa artiklar (Blomqvist et al., 2016) anvéndes for att skapa en Overblick av
artiklarnas kvalitet. Efter granskningen péborjades analysen enligt Fribergs (2017b)

analysmodell som bestod av fem steg, se Figur 2.

Enligt Friberg (2017b) var det forsta steget att 14sa de elva utvalda artiklarna med avsikt
att forsta helheten. Detta gjordes flera ganger, bade enskilt och gemensamt for att skapa
en forstdelse av innehallet. Steg tva 1 analysmodellen innebar att identifiera varje studies
resultats viktigaste fynd med hjilp av olika kulorer. I steg tre skapades artikeloversikter
som gav en klar och tydlig bild av artiklarnas relevanta innehdll. Dérefter l4stes artiklarna
om pd nytt med fokus pé resultat och till varje artikel skapades en sammanfattning av
resultatet for att fa med all vidsentlig information. I det fjirde steget pabdrjades en
sorteringsfas genom att presentera likheter och skillnader utifrdn studiernas resultat. De
aspekter som ansdgs handla om samma sak sattes in under olika rubriker med hjélp av de
olika kulorerna. I det femte steget bildades slutligen olika kategorier som blev: bekréftad
och delaktig 1 varden, osynliggjord 1 brist pa information, bortgldmd och bortprioriterad
samt ensam med ansvaret. Dessa steg utgér grunden for denna studies resultat vilket

bidrar till en forstaelse Over omradet for 1asaren.
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Figur 2. Tolkning av Fribergs (2017b) analysmodell.

Etiska overvaganden

Studiens kvalité stirks da de elva valda artiklarna for studien har blivit etiskt granskade
av en etisk kommitté. Dessa speglar forskningsetiska principer som nyttjandekravet,
informationskravet, samtyckeskravet och konfidentialitetskravet.
Helsingforsdeklarationen (2013) menar att en studie skall granskas av utomstdende
personer som &r transparenta och opartiska, for att se ifall studien tillimpar de etiska
principerna. For att virna om ménniskors rittigheter ar det betydande att forskningsetik
finns och foljs for att skydda dessa (Sandman & Kjellstrom, 2013). Studiernas deltagare
skall ha gett sitt samtycke till studien samt ha blivit informerade géllande studiens syfte.
Det ar av vikt att deltagandet varit frivilligt, att deras uppgifter har hanterats konfidentiellt

samt att mojlighet funnits till att avbryta nir som helst under studiens géng.
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Forforstaelse

Vér forforstielse utifrdn arbetslivserfarenhet och VFU-placeringar dr att motet med
nirstdende kan 1 manga situationer upplevas som nédgot svart. Det kan dels bero pa
tidsbrist hos sjukskoterskan men dven om bristande kunskap, dir sjukskoterskan ménga
ganger inte vet hur stod skall ges till de nirstaende pa ett pedagogiskt och tryggt sétt. Vi
har ocksa upplevt att ndrstiende kan kdnna att det storsta fokus ligger pé patienten och
dennes behov. Var forforstielse ér att nirstdende kan hamna 1 kldm 1 form av exempelvis
bristande information fran sjukskoterskan. Vi har upplevt att den palliativa varden ofta
bygger pa stora insatser frdn de nirstdende genom deras omvardnadsarbete och beslut.
Viér erfarenhet ar att de nérstaendes behov har asidosatts och att vardpersonalens stod har

brustit vilket vi inte upplever som tryggt.

Resultat

Resultatet baserades pa elva vetenskapliga artiklar som var publicerade mellan ar 2018—
2020. Studierna var genomforda i; Australien (3), England (1), Ghana (1), Iran (1),
Nederldnderna (1), Norge (1), Sverige (1), Sydafrika (1) samt multinationell studie fran
Belgien, England, Nederldnderna, Tyskland, Ungern (1). Studierna utgick frén
nirstiendes perspektiv dir totalt 284 nirstiende deltagit. Aldern angavs for 142
ndrstdende som varierade mellan 18—87 ar. Kon angavs for 165 nirstdende varav 100 var
kvinnor och 65 min. Nirstdendes relation till patienten angavs for samtliga deltagare
utom 1 en studie, 142 partners, 55 barn, 42 fordldrar, 7 syskon, 2 mor- och farférildrar
och 23 deltagare hade en annan relation till patienten som inte angavs. Kontexterna i
studierna var sjukhus och hemsjukvard. Datainsamlingsmetoder som anvénts i studierna
var semistrukturerade intervjuer, semistrukturerade telefonintervjuer, semistrukturerade

e-post intervjuer, narrativa intervjuer, fokusgrupp samt intervju.

Kategorierna som bildades var bekréftad och delaktig i varden, osynliggjord i brist pa

information, bortgldmd och bortprioriterad, ensam med ansvaret.
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Bekraftad och delaktig i varden

Narstadende 1 studierna upplevde sig ndjda med det stod de fick fran vardpersonal genom
att de tog sig tid att svara pé fragor, gav positiv respons samt att de kunde kommunicera
Oppet (Ates et al., 2018; Bijnsdorp et al., 2020; Mason & Hodgkin, 2019; Odgers et al.,
2018; Poulos et al., 2018; Plessis et al., 2019). De nirstdende hade en adekvat och 6ppen
kommunikation med vérdpersonalen vilket resulterade till att de kdnde sig ndjda Over
beslutstagandet om patientens vard. De kidnde sig vl informerade och forberedda for vad
de skulle kunna forvénta sig. Vardpersonalen var tydliga 1 beslut och vardinsatser som
gjordes for patienten vilket gjorde att de nirstdende kdnde sig delaktiga (Odgers et al.,
2018; Plessis et al., 2019). Att bara finnas till och {4 sina kénslor bekriftade rackte for de
ndrstdende (Strang et al., 2019). En del nidrstdende hade tillgdng till en kompetent
Oversittare vid kommunikation med vardpersonal ifall detta skulle behdvas. De
uppskattade information som utgick ifran ett empatiskt forhallningssatt samt mojligheten
till att fraga fanns déar och vardpersonalen var lyhorda samt gav stod (Plessis et al., 2019).
Narstaende kdnde sig inkluderade och fick bekriftelse 1 att de gor skillnad for vardandet
av patienten. De hade valmojligheter och blev respekterade i1 deras dsikter samt det
uppskattades att vardpersonalen behandlade patienten vil. Detta fick de nérstdende att

kdnna sig uppskattade och lugna (Mason & Hodgkin, 2019).

I en studie gjord av Ates et al. (2018) uppgav de nérstdende en tacksamhet gentemot det
stod de fick av stodsystemet The concept of integrated palliative care [[PC-teamet], som
gav dem fortroende att kunna hantera sin hemsituation. De praktiska och emotionella
stodet som de fick gjorde att de nirstdendes ansvar i hemmet blev avlastade.
Vérdpersonalen tog sin tid till att lyssna och skapade en fortroendefull miljo dir de

ndrstdende blev involverade och horda. En néirstaende fran Belgien beskrev foljande;

Those nurses make me feel at ease. (...) in the beginning you have to get used
to the different faces but now we have the same ones during the week, and it
changes a little at the weekends. They are five in total, no, they don’t bring in

new staff, so we get used to them all. (Ates et al., 2018, s. 7)

13



Narstdende fran en australiensk studie uppskattade stddet de fick frin vardsystemet
Palliative Care Home Support Program [PCHSP] och beskrev det som ovirderligt d& de
inte hade klarat att varda patienten hemma utan deras hjdlp (Poulos et al., 2018).
Stottningen fran vardpersonalen skedde bade dag och kvéllstid med vardagliga sysslor
sasom stadning, omvardnad och medicinsk hemsjukvard. De nérstdende kunde darmed fa
kvalitetstid tillsammans med patienten utan att behdva tdnka pa att behdva varda hela
tiden. Stodsystemet gav dven de nérstaende sjilvfortroende att varda sin familjemedlem,
vilket reducerade deras emotionella stress och gav de ett form av lugn. Stédet underlittade
framforallt for de dldre partners dé de hade sina egna hidlsobekymmer. Patienten fick den
vard som behdvdes genom att PCHSP hjidlpte dem, vilket gjorde att de fick avsluta sitt
liv 1 hemmet som de hade onskat. En nérstaende fran en australiensk studie beskrev; “It
would have been impossible without the programme, so an invaluable community

service” (Poulos et al., 2018, s. 274).

Osynliggjord i brist pa information

Nérstdende 1 studierna beskrev att information de fick frén vérdpersonalen kunde
upplevas som bristande vilket gjorde att de néarstaende kénde sig osynliga (Bijnsdrop et
al., 2020; Hashemi et al., 2018; Lavallée et al., 2019; Mason & Hodgkin, 2019; Poulos et
al., 2018; Skorpen Tarberg et al., 2019; Strang et al., 2019). Informationen beskrevs som
otydlig och icke specifik samt att mojligheten att fa klarhet 1 vad som blev sagt inte gavs
(Lavallée et al., 2019). De upplevde att de inte blev uppmirksammade angaende deras
frdgor och osdkerheter hur de skulle vérda sin anhorig i livets slutskede. En nérstdende

fran en iransk studie beskrev det som;

If you say hello to them, they don’t respond, let alone answer your questions.
They have no sympathy with the patient’s companion, let alone taking them into
account. The doctors who come here with their nursing team hate that I ask
questions; they don’t answer you. The doctors really devote no time to us.

(Hashemi et al., 2018, s. 263)

14



Nér de néarstdende ville ha specifik information om patientens vird upplevde de att
vardpersonalen inte lyssnade eller tog dem pa allvar. Information hittades genom internet
och stodgrupper, men ingen specifik information om deras situation fanns vilket de
saknade. Nar de inte visste hur de kunde forbereda sig under sjukdomsforloppet skapades
en osdkerhet som paverkade deras egen hilsa. Nagra nirstdende fick forlita sig pa vad
patienten gav for information, da de inte kontaktades av vardpersonalen angaende
sjukdomsforloppet. Komplett information gjorde att situationen upplevdes som mindre
skrimmande medan fel eller bristande information ledde till stress och angest for de
ndrstdende (Ates et al., 2018; Lavallée et al., 2019; Mason & Hodgkin, 2019; Odgers et
al., 2018; Skorpen Tarberg et al., 2019). En nérstdende frén en engelsk studie beskrev
foljande; “I have had one experience of being given completely wrong information,
because the nurse actually confused my father with another patient” (Lavallée et al., 2019,
s. 422). Nérstaende 1 studierna upplevde att vardpersonalen ibland forskonade sanningen
vilket ingav hopp, trots att det inte var fallet. Déden var istédllet ndra men vardpersonalen
anvinde sig inte utav klarsprdk att forklara vilket gjorde att de ibland fick gissa sig till
patientens tillstdnd. Eftersom de inte forstod att deras anhorig endast hade en kort tid kvar
att leva orsakade detta upprérande kénslor samt att doden blev ovintad. En del nérstdende
fick darfor inte mdjligheten att nérvara vid dodsdgonblicket vilket gjorde dem besvikna,
att ingen hade tagit sig tid att prata med dem (Odgers et al., 2018). Vid livets slutskede
fanns en riadsla for de nirstdende att fatta egna beslut angaende patienten da de upplevde
att de fatt for lite information frin vardpersonalen. Narstdende upplevde att ha samtal med
vardpersonal framfor patienten eller enskilt kunde uppfattas som att de pratade Over
huvudet pa patienten. De hade fatt erbjudande om dessa samtal men kénde en skuld
gentemot patienten och fick déligt samvete som gjorde att de inte fick den information de

hade behovt (Hashemi et al., 2018; Skorpen Tarberg, 2019).

Bortglomd och bortprioriterad

Nérstdende 1 studierna upplevde bristande stdd frdn vérdpersonal dd de kdnde sig
bortglomda och bortprioriterade 1 den palliativa virden (Bijnsdorp et al., 2020; Hashemi
etal., 2018; Lavalle¢ et al., 2019; Mason & Hodgkin, 2019; Odgers et al., 2018; Skorpen
Tarberg et al., 2019; Strang et al., 2019). De upplevde att patientens behov och 6nskemal
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togs pa allvar men att deras egna behov blev asidosatta. Vardpersonalens stod till de
nérstdende upplevdes som bristande dd dem inte kunde forbereda sig pa vad som kunde
hidnda under patientens sjukdomsforlopp. Detta resulterade till obesvarade fragor som de
tvingades hantera en lang tid framdver. Emotionellt stod till de nérstdende missades och
resulterade 1 stress, oro och dngest (Bijnsdorp et al., 2020; Skorpen Tarberg et al., 2019;
Strang et al., 2019). En nérstaende 1 en engelsk studie berdttade; “I would say then that in
terms of the information we received during his treatment as to the risks etc, I was
definitely satisfied but in terms of the levels of support received then no, I was not
satisfied” (Lavelleé et al., 2019, s. 423). De nérstaende kédnde sig exkluderade under
vardforloppet vilket orsakade hjdlploshet som ansigs vara den mest utmanande aspekten

1 den palliativa varden (Mason & Hodgkin, 2019).

Narstaende fran studierna beskrev att de var 1 behov av en kontaktperson for att fa stod
angdende deras situation samt att fel kunde uppsti om flera personer var inblandade. De
onskade att mgjligheten till samtal och dialoger skulle framkomma da det kunde stotta
dem att hantera situationer som upplevdes som stressfulla samt for att kunna ventilera om
deras kénslor (Bijnsdorp et al., 2020; Strang et al., 2019). Det bristande stodet gjorde att
de nérstadende hellre anfortrodde sig till familj och vénner for att fa stod. Detta kunde
resultera till kinslosamma samtal nér de diskuterade att patienten var doende vilket gjorde
att de kinde behov av professionellt stod fran vardpersonalen. Néarstdende berittade att
de fick vara mycket aktiva for att {2 tillgang till stod vilket de upplevde som ostrukturerat.
Vérdpersonalen kunde upplevas som icke kompetenta och att det var brist pa personal
(Hashemi et al., 2018; Lavalle¢ et al., 2019; Plessis et al., 2019). Kommunikationen till
nirstdende kunde ibland upplevas som okénslig ndr de skulle f4 daliga besked.
Narstaende upplevde att det inte fanns ndgon forstaelse, empati eller respekt och att de
ibland kunde kénna sig ignorerade eller inte tagna p4 allvar. En del beskrev dven det som
att vardpersonalen var kdnslokalla samt att mojligheten till betydande samtal missades
(Hashemi et al., 2018; Mason & Hodgkin, 2019; Odgers et al., 2018; Plessis et al., 2019;
Strang et al., 2019). Nérstaende upplevde att det fanns ett brist pa stod efter doden da det

inte fick nagot erbjudande om uppf6ljning. De beskrev det som en ldngvarig sorg och
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ensamhet da de upplevde att de inte haft tid att reflektera 6ver sina kinslor forrdn efter
dodsfallet (Odgers et al., 2018; Skorpen Tarberg et al., 2019). I en studie fran Norge
uttryckte néirstaende att det hade varit viktigt att fa prata med vardpersonal som hade varit
ndrvarande under de sista dagarna i patientens liv. Detta var betydande for att fa stélla de
frigor som de hade angdende dodsfallet samt for att underlitta sorgeprocessen (Skorpen

Tarberg et al., 2018).

Ensam med ansvaret

I studierna upplevde nirstdende att de forvantades att varda patienten sjdlv samt fatta
beslut 1 brist pd stod fran vardpersonal vilket orsakade en rddsla och &ngest for att gora
fel (Hashemi et al., 2018; Odgers et al., 2018; Salifu et al., 2020; Skorpen Tarberg et al.,
2019). De upplevde att vardpersonalen kunde ta dem for givet och att patienterna skulle
vara de nérstaendes ansvar att varda. Narstaende upplevde att det var patienten som tog
beslut om hur varden skulle bedrivas, vilket gjorde att de manga ginger inte bad om hjélp
fran vardpersonal. Patienten bestimde mycket trots att de nérstiende hade uttryckt att de
inte orkade varda hemma. En nérstadende frdn en norsk studie beskrev; “It was extremely
tiring, because he didn’t want me to bring in a lot of people and make such a fuss; I was
supposed to take care of everything and be in control all the time” (Skorpen Tarberg et
al.,, 2019, s 1450). Samtidigt som de hade ett stort ansvarstagande Over patienten,
upplevde de bristande delaktighet i beslut som togs kring patienten under deras sista tid 1
livet. De beskrev det som en svar fas da de inte riktigt var insatta i vad som skulle hénda.
Narstaende upplevde en form av angest och ridsla relaterat till forsdmring av patienten 1
livets slutskede. De hade inte tillrickligt med erfarenhet eller utbildning att varda nagon
och kinde sig splittrade gillande behoven patienten behdvde (Hashemi et al., 2018;
Odgers et al., 2018; Salifu et al., 2020; Skorpen Tarberg et al., 2019). Exempel pa detta
kunde vara smirtlindring, medicinering vid akuta skeden, omlédggningar av sar samt hur
nutritionen skulle skotas vilket gjorde de ndrstdende otrygga. En nérstaende fran en studie

gjord 1 Ghana beréttade;
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It’s mostly trying one thing or the other to see which one works best. We do
‘trial and error’ most times honestly. We are on our own when we are at home.
Healthcare is not my field of training; mine is in accounting, and I don’t know

how to nurse big wounds. (Salifu et al., 2020, s 6)

Vidare var det kulturella aspekter som spelade in 1 varden da det forvéntades i deras kultur
att patienten skulle vardas hemma samt att det var deras plikt som nirstdende att ta hand
om dem. De upplevde att de fick ta huvudansvaret for patientens vard och att detta gjorde
att den emotionella kontakten till patienten tappades, da det var fokus pé att varda. Om
de hade fatt hjdlp hade de enbart kunnat vara ddr som nérstaende utan att vardmaissigt ta
ansvar dver patienten. Vissa ansdg varden av patienten som en naturlig del medan andra
behdvde mer specialiserat stod. Narstdende beskrev att de 1 stunder var 1 desperat behov
av en paus vilket gjorde att de kdnde sig isolerade nédr de inte kunde fa hjilp fran
vardpersonalen. Nér varden blev for tuff och slitsam att hantera 1 hemmet forsokte de fa
in patienten pa sjukhus men vid utskrivning tog nirstdende over varden utan hjélp. Det
hade aldrig varit ndgon frdn varden som hade gjort ett hembesdk vilket orsakade

osdkerhet hos de nirstdende (Mason & Hodgkin, 2019; Salifu et al., 2020).

Diskussion

Metoddiskussion

Kvaliteten pd metoden diskuteras utifran Shentons (2004) trovardighetsbegrepp
tillforlitlighet, verifierbarhet, pdlitlighet och overforbarhet for kvalitativa studier.

Tillforlitligheten innefattar hur studiens syfte varit relevant till vald design, metod,
datainsamling, urval, analys och resultat (Shenton, 2004). Design och metod kan
beskrivas som vil valda eftersom tillforlitligheten starks dé resultatet svarar pa studiens
syfte. Tillforlitligheten stirks ytterligare d& en pilotsokning genomfordes for att ringa in
det valda omrédet, pilotsékningen resulterade 1 tillrackligt med material for att fortsétta
med arbetet. Datainsamling har gjorts 1 tva databaser som ar inriktade pd medicin och
omvardnadsvetenskap for att f4 en bred sdkning, dessa var Cinahl Complete och PubMed.

Enligt Shenton (2004) stérks tillforlitligheten d& mer &n en databas anvints for att inte g

18



miste om relevanta artiklar samt att databaserna var relevanta for studiens syfte.
Ytterligare en sokning gjordes i databasen PsycInfo men inga artiklar hittades utdver
redan valda artiklar, vilket kan gora att tillforlitligheten stirks dé ett forsok till ett resultat
av storre omfang av artiklar gjorts. Tillforlitligheten kan dven sénkas da inga relevanta
artiklar hittades. Tillforlitligheten stirks for att en kombination av fritextord och
amnesord anvéndes for att hitta fler relevanta artiklar. S6korden valdes ut noga for att fa
fram artiklar baserade pad nirstdendes upplevelser. Sokningen resulterade 1 elva relevanta
originalartiklar varav tvé av de elva utvalda artiklarna forekom 1 bdda databaserna, vilket
starker tillforlitligheten. Risken for felaktiga dverséttningar och tolkningar finns alltid
och kan didrmed sinka tillforlitligheten. For att stirka tillforlitligheten anviandes svensk-
engelskt lexikon 1 avsikt att reducera risken for felaktig 6verséttning och endast engelska
artiklar valdes som begrinsning vid databassokningarna. Eftersom pilotsokningen visade
att det fanns en stor méangd artiklar gjordes en begriansning genom att soka artiklar som
var publicerade &ren 2018-2020. Begriansningen kan stéirka tillforlitligheten dd nyare
forskning framgdr men &dven sdnka dd resultatet riskerar att ha blivit begrinsat.
Tillforlitligheten stiarks d& artiklarna 1 studien har granskats genom Hogskolan
Kristianstads granskningsmall for kvalitativa artiklar (Blomqvist et al., 2016), d& mallen
ar beprovad sedan tidigare och anses vara av hog kvalitet. Resultatet i studien presenteras
med hjdlp av citat som speglade nérstiendes upplevelser vilket kan stirka
tillforlitligheten. Urvalet bestod av nérstdende som hade upplevelser av att fa stod av
vardpersonal till patienter som behandlades 1 palliativ vard. For att tillforlitligt besvara
syftet ansags urvalet vara ldmpligt. Under skrivprocessens gang har studien ldst och
kritiskt granskats av studiekamrater och larare. Tillforlitligheten stirks av Omsesidig
granskning da syftet varit att kritisk granska styrkor och svagheter i studien (Shenton,

2004).

Verifierbarhet innebér hur vdl metoden ar beskriven for att andra skall kunna géra om
studien och komma fram till liknande resultat (Shenton, 2004). For den som lédser studien
skall beskrivningen av processen vara sd vilformulerad att det gar att folja de steg som

genomforts 1 studien och finna liknande resultat. Verifierbarheten 1 studien stirks dé
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studien dr strukturerat uppbyggd och tillvagagingssittet ar tydligt beskriven. I avsnittet
Sokvégar och Urval finns sokord beskrivna samt att det bifogas ett sokschema (Bilaga 1)
Over sokningen 1 databaserna for att tydliggdra och underlitta for lasaren. Analysen ar
utford enligt Fribergs (2017b) analysmodell 1 fem steg, vilket kan stirka verifierbarheten
da det skapar en central grund for ldsaren att f6lja. En illustration finns som visar hur
analysprocessen gétt till vilket ocksd stirker verifierbarheten. Eftersom detta varit
forfattarnas forsta omfattande studie kan datainsamling, granskning och analys ha
paverkats och ddrmed sidnka verifierbarheten. Verifierbarheten anses dnda vara stirkt 1
denna studie eftersom den dr strukturerat genomford for att utomstdende skall kunna

aterskapa studien.

Pélitligheten innebdr hur vil forfattarna har forhallit sig objektiva till trovéirdigheten i
studiens resultat (Shenton, 2004). Dock dr det omojligt att genomfora en studie ur en helt
objektiv syn da ménniskor bar med sig en forforstaelse om dmnet. Vid arbetets borjan
skrevs en forforstaelse ner, forst var for sig och sedan sammanfattades den gemensamt.
Eftersom en forforstielse fanns angdende omradet sedan tidigare, finns det alltid en risk
att resultatet omedvetet fargats av forforstaelsen vilket kan sénka pélitligheten. For att
stirka palitligheten inkluderades artiklar som bade svarade och inte svarade pa
forforstaelsen for att undvika att resultatet enbart praglats av forforstaelsen. Palitligheten
stirks di bade positiva och negativa stodfaktorer som nérstaende upplevde presenterades
1 resultatet. Palitligheten stirks da bada forfattarna genomfort analysen. For att fi en
djupare forstaelse av materialet analyserades artiklarna forst enskilt sedan gemensamt f6r
att undvika egna subjektiva tolkningar. Dé artiklarna var skrivna pa engelska vilket inte
ar forfattarnas modersmal, kan palitligheten sénkas dé risk for felaktiga oversattningar
finns. Trots forsok till att granskning av artiklarna genomforts kritiskt kan felaktiga
tolkningar gjorts vilket kan ha bidragit till att resultatet uppfattats felaktigt. I resultatdelen
har de elva artiklar fatt ungefar lika mycket utrymme. For att besvara studiens syfte har
de artiklar med mest relevant information fatt mer plats i resultatdelen, vilket stirker

palitligheten.
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Overforbarhet innebir huruvida resultatet kan dverforas till andra kontexter utanfor det
studerade omradet (Shenton, 2004). Inga begrinsningar 1 studien har gjorts till kon, alder,
relation till patient eller kontexter som bedriver palliativ vard vilket stirker studiens
overforbarhet. Landerna som studiernas resultat baserades pd dr Australien (3), England
(1), Ghana (1), Iran (1), Nederlédnderna (1), Norge (1), Sverige (1), Sydafrika (1) samt
multinationell studie fran Belgien, England, Nederldnderna, Tyskland och Ungern (1).
Resultatet baserades pa upplevelser som kan generaliseras till andra ldnder vilket ocksa
starker studiens Overforbarhet. Trots att studierna hade varierande ldnder gar det inte med
sdkerhet att séga att resultaten dr giltiga for varandra vilket kan sidnka Gverforbarheten.
Overforbarheten till nirstdende stirks dd studien enbart inkluderat nirstdendes
perspektiv. Studiernas kontexter var sjukhus och hemsjukvéard vilket stirker

overforbarheten till dessa kontexter.

Resultatdiskussion

Resultatet visade att vardpersonalen har betydelse for nérstdendes upplevelser av stod 1
palliativ vard. De tre centrala fynden som diskuteras 1 resultatdiskussionen &r delaktighet
skapar trygghet, informationens betydelse for ndrstdende och det dasidosatta stédet. De
tre fynden kommer att diskuteras utifrin McCormack och McCance (2010)

personcentrerade omvardnadsteori.

Narstaende upplevde att fokus kunde tas fran att varda till att bara finnas dir for patienten
genom vardpersonalens stod. Nir vardpersonal dgnar tid at de narstdende och visar empati
upplever nérstaende att de blir delaktiga i varden. Resultatet i studien visade att det fanns
en Oppen kommunikation som gjorde att ndrstdende kénde sig horda vilket skapade en
trygghet. Bdde praktiskt och emotionellt stod gavs till de nirstdende dag som natt vilket
avlastade bordan fran deras axlar. Personcentrerade processer lyfts fram som en betydelse
for att de nérstdende skall vara delaktiga i beslutstagande, genom att vardpersonal ser till
deras onskemal och forutsdttningar (McCormack & McCance, 2010). I tre studier
bekriftas vardpersonalens stod som en betydande faktor for att involvera nirstdende i

vardforloppet. For att skapa en fortroendefull miljé mellan vardpersonal och nérstdende
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belystes vikten av en god kommunikation samt en god omvérdnad nir patientens och
ndrstdendes behov blev beaktade (Jo et al., 2007; Mok et al., 2003; Paul & Fernandes,
2020). Det ér forknippat till den fjarde hornstenen 1 palliativ vard som handlar om att ge
stod till ndrstdende bade under sjukdomens gang samt efter dodsfallet (Socialstyrelsen,
2013). Nér patienter och nirstdende far mojlighet till medverkan, involvering och
samarbete med vardpersonal visar det sig vara en central del i omvéardnaden. Detta sker
ndr sjukskoterskan 6ppnar upp for en relation till vem hen har framfor sig och slidpper lite
av den makt eller kontroll som hen har genom att delge sin information och kunskap. Nir
sjukskoterskan dr engagerad och stottande bidrar det till att patient och nirstdende far en
tillit och att relationen blir positiv (Sandman & Kjellstrom, 2013). Studien visade att nér
vardpersonalen behandlade de nérstaende med empati, respekt och 6ppenhet kinde de sig
uppskattade och lugna. Bemdtandet frén vardpersonalen bidrog till att den palliativa
varden upplevdes som trygg och séker hos de nérstdende. Gora gott-principen dr en etisk
princip som sjukskoterskan har 1 sitt arbete som innebér att forebygga skada samt framja
hélsa och vilbefinnande. Livskvaliteten hos de nirstdende dr en annan aspekt som bor
beaktas da det 1 sin tur pdverkar patienten. Sjukskoterskan bor darfor ta hinsyn till de
nérstadende for att minimera skada och att beakta deras autonomi (Sandman & Kjellstrom,
2013). Sa lange patienten inte tar skada bor den nérstaende inkluderas i den man det gar
1 varden. Enligt McCormack och McCance (2010) kan dé ett personcentrerat resultat
uppnas vilket bygger pa att vardpersonal beaktar nérstidendes tankar och vérderingar for
att de skall kunna uppleva en tillfredsstillelse med varden samt en kénsla av

vélbefinnande.

Ett centralt fynd i resultatet dr att informationen fran vardpersonal har stor betydelse for
att de nédrstdende skall uppleva trygghet hur den palliativa varden skall bedrivas.
Narstaende inom palliativ vard upplever en osdkerhet och ridsla nir de inte far tillrdcklig
med komplett information av vardpersonalen angdende den palliativa varden. Studien
visade att de ndrstdende upplevde att informationen de fick kunde vara otydlig och icke
specifik vilket gjorde att de kdnde sig osynliga. Detta gjorde att de inte riktigt kunde

forbereda sig for hur vardforloppet kunde utvecklas, vilket skapade en ridsla for att fatta

22



fel beslut om vérden. I tva studier gjorda av Cox-Seignoret och Maharaj (2020) och
Fredriksdottir et al. (2006) bekréftas informationen under patientens sjukdomsforlopp
som en betydande del for ndrstdendes roll som vardare. Enligt McCormack och McCance
(2010) &r det viktigt att sjukskoterskan ser varje individ utifrdn deras behov och
forutséttningar vilket kan kopplas till personcentrerade processer. Ett arbetssétt som
innebdr att vardpersonal fattar beslut tillsammans med patient och nirstdende vilket kan
bidra till en bra dialog. Informationséverféring genom hela vardforloppet &r nagot
sjukskoterskan skall kunna ge till de ndrstdende med hénsyn till deras behov och
onskemal. Informatik dr en av sjukskoterskans sex kdrnkompetenser och anses som en
betydande roll i sjukskoterskans profession (Svensk sjukskoterskeforening, 2017).
Bristande information ledde till att de nérstdendes roll som vérdare paverkades genom att
de bar pé flera obesvarade fragor om hur de skulle varda patienten i den palliativa vardens
olika skeden. Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) skall mottagaren ha forstdtt innehéllet
och betydelsen av informationen som getts. Att inkludera den nirstdende 1 den palliativa
varden ar centralt for att en personcentrerad omvérdnad skall uppnés, da dem é&r en del av

helheten 1 patientens vard.

I resultatet finner vi att stodet fran vardpersonal till ndrstaende ar asidosatt och att det ar
av stor vikt att de far stod for att de skall hantera vardférloppet av den palliativa varden.
Narstaende kédnner sig bortglomda och bortprioriterade nir det emotionella stodet forbises
av vardpersonalen, vilket skapar stress, oro och dngest. I studien framkom det att
nirstdende kdnde sig exkluderade och upplevde brist pa forstdelse, empati och respekt
vilket gjorde att de fick vara mycket aktiva for att fa tillgang till stod. Nér de fick daliga
besked av vardpersonalen fanns det tillfdllen d& de upplevde att kommunikationen kunde
upplevas som okénslig och kénslokall. Betydelsen av god kommunikation och
professionellt stod bekréftas 1 tva studier som beskriver att vid forbiganget stod till
ndrstdende bidrar det till negativa kédnslor sdsom frustration (da Cruz Matos & da Silva
Borges, 2018; Munck et al., 2008). I den personcentrerade omvardnadsteorin belyses
forutsittningar for personcentrerad vird som betydande i utdvandet av personcentrerad

omvardnad (McCormack & McCance, 2010). Sjukskoterskans formaga till en god
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kommunikation och stdd till patienter och nirstaende spelar stor roll. For att de ndrstdende
skall uppleva trygghet i den palliativa varden behover forutséttningar finnas for att kunna
hantera vardforloppets olika steg. Detta kan dven kopplas till vardandets sammanhang da
reflektion 1 vérdteamet rérande patienters och nérstiendes behov frdmjar den
personcentrerade omvardnaden (McCormack & McCance, 2010). En av de fyra
hornstenarna 1 palliativ vard dr teamarbete dd det skall gd att samarbeta med olika

professioner for att omvardnaden inte skall bli lidande (Socialstyrelsen, 2013).

Eftersom den palliativa varden utfors i flera olika kontexter sdsom sjukhus, hemsjukvérd
eller vardboende behovs stod till ndrstdende. Ett valfungerande stod till de nérstdende kan
bidra till att de orkar ge omsorg under en lidngre tid. Om belastningen skulle bli for stor
for de nirstdende kan de medfora att de ocksa behover soka vard (Socialstyrelsen, 2014).
En del av den personcentrerade omvardnadsteorin dr samhallsperspektiv som innefattar
vad som kriavs av samhillet for att uppna personcentrerad omvéardnad (McCormack &
McCance, 2010). Véarden och samhéllet behdover organiseras s att det ger sjukskoterskan
forutséttningar att kunna arbeta personcentrerat. I studier gjorda av Stoltz et al. (2006)
och Wallerstedt och Andershed (2007) visade det sig att sjukskoterskans arbete praglades
av tidsbrist och en stressfull arbetsmilj6. Stressen ledde till brister 1 omvardnadsarbetet
och nérstdendes behov asidosattes da den primira fokusen var pd patienten. Resultatet 1
studien visade att det stod nirstdende fick kunde upplevas som ostrukturerat, icke
kompetent samt att det fanns brist pd personal. I Wallerstedt och Andershed (2007) studie
beskrevs den stressfulla miljon att omfatta underbemanning bland vardpersonalen, stor
arbetsbelastning och problematiska arbetsrelationer som gjorde att sjukskdterskan inte
kunde uppleva en tillfredsstéllelse 1 sitt arbete. Arbetsmiljoverket (2018) menar att de
fysiska och psykiska pafrestningarna inom hélso- och sjukvirden kan bero pé
organisatoriska brister di det inte finns tillrackligt med resurser att mota kraven pa den
hoga arbetsbelastning som finns idag. Genom att satsa pa sjukvarden och dess personal
genom exempelvis fler resurser och ytterligare utbildning kan det bidra till att ge dem de
forutséttningar som kravs for att mota varje individs behov och ge det stéd som behovs.

Dérfor kan det kan vara fordelaktigt att ytterligare studier gors utifran perspektiv fran
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sjukskoterskan for att bekréfta eller motséga det resultat som denna studie kommit fram

till.

Slutsats

Sammanfattningsvis visar denna studie att stddet fran vardpersonalen har betydelse for
hur nérstaende upplever vardforloppet i1 palliativ vard. Det dr av stor vikt att vardpersonal
bemoter varje individ utifrdn dennes forutséttningar och behov for att en personcentrerad
omvardnad skall kunna uppnas 1 den palliativa varden. Da behovet av palliativ vard ar
stort viarlden dver samt att palliativ vérd skall kunna ges 1 flera kontexter, dr involvering
av nirstadende av stor betydelse. Narstdende dr 1 behov av stdd under hela vardforloppets
gang vilket dr viktigt att det beaktas av vardpersonalen, att de inte gloms bort i fokus av
patienten. Ett positivt bemoétande med Oppenhet, empati och respekt bidrar till att de
ndrstdende kinner trygghet och blir delaktiga i varden. Nérstaende behdver inkluderas for
att omvardnaden vid palliativ vard skall kunna bli s& bra som mgjligt for alla parter.
Sjukskoterskans forutséttningar for att ge stod och omvardnad till patient och nérstaende
paverkas av vilka faktorer samhéllet ger. Att reducera arbetsbelastningen genom att
tillsdtta mer personal kan bidra till besparingar for samhéllet. Nédr vardpersonal inte har
tid att ge patienter och nirstaende det stod som de behover blir omvardnaden lidande. Om
ndrstdende upplever bristande information och stéd fran vardpersonalen bidrar det till en
negativ upplevelse och de nirstdende far svart att hantera varden. Stddet 1 studien upplevs
utifrdn hur kommunikationen fungerar, nir nirstiende bemots utan fOrstéelse och
inkludering brister tryggheten till vardpersonalen. Ar kommunikationen dirmed tydlig,
forstdende och inkluderande Okar fortroendet. Fortsatta studier och kunskap om hur
vardpersonal upplever vilka faktorer som paverkar deras mgjlighet till att ge stod till
ndrstdende kan vara av intresse. Detta for att bekréfta eller motsdga det som nérstdende
upplever paverka deras stodbehov. Nér upplevelser av stod ses fran flera perspektiv kan

det bidra till en gemensam forbittring av omvardnadsarbetet.
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Sokschema

Bilaga 1

Databas: Cinahl Complete
Datum: 2020-11-03

Syfte: Syftet var att beskriva nérstdendes upplevelser av stdd fran vardpersonal i palliativ vérd.

Sokning nr och namn | So6kord Antal
triaffar

Valda
artiklar

1. Narstaende "spouses" [MH] OR 306 263
"family" [MH] OR

"extended family” [MH] OR
spous* [fritext] OR

family* [fritext] OR

"next of kin"[fritext] OR

"family perspective*"[fritext] OR
"family member*"[fritext]

2. Upplevelse "perception" [MH] OR 845 748
"qualitative studies" [MH] OR
perception*[fritext] OR
experienc*[fritext] OR
interview*[fritext] OR
"qualitative stud*"[fritext] OR
narrative*[fritext] OR

"lived experienc*"[fritext] OR
"qualitative research"[fritext]

3. Palliativ vard "palliative care" [MH] OR 60 841
"terminal care" [MH] OR

"palliative care*"[fritext] OR

"Palliative Treatment*"[fritext] OR
"Palliative Therapy*"[fritext] OR
"Palliative Supportive Care*"[fritext] OR
"care, palliative"[fritext] OR

"palliative patient*"[fritext] OR

"end of life care"[fritext] OR

"terminal care*"[fritext]

4. Stod "support, psychosocial" [MH] OR 541 938
support*[fritext] OR
"emotional support®"[fritext]

5. S1 AND S2 AND S3 AND S4 2412

Begrinsningar Sokning nr 5 + Peer-reviewed, engelsksprakig, 461
forskningsartikel, publikationsar 2018-2020
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Bilaga 1

Databas: PubMed
Datum: 2020-11-04

Syfte: Syftet var att beskriva nérstdendes upplevelser av stdd fran vardpersonal i palliativ vérd.

S6kning nr och namn

Sokord

Antal
traffar

Valda
artiklar

1. Narstaende

spouse [Mesh] OR

extended family [Mesh] OR

family [Mesh] OR

spouse [Titel/Abstract] OR

family [Titel/Abstract] OR

next of kin [Titel/Abstract] OR

family perspective [Titel/Abstract] OR
family member [Titel/Abstract]

1 065 335

2. Upplevelse

perception [Mesh] OR

qualitative Research [Mesh] OR
qualitative studies [Titel/Abstract] OR
perception [Titel/Abstract] OR
experience [Titel/Abstract] OR
interview [Titel/Abstract] OR
qualitative research [Titel/Abstract] OR
narrative [Titel/Abstract] OR

lived experience [Titel/Abstract]

1383 955

3. Palliativ vard

palliative care [Mesh] OR

terminal care [Mesh] OR

palliative care [Titel/Abstract] OR

Palliative Treatment [Titel/Abstract] OR
Palliative Therapy [Titel/Abstract] OR
Palliative Supportive Care [Titel/Abstract] OR
care, palliative [Titel/Abstract] OR

palliative patient [Titel/Abstract] OR

end of life care [Titel/Abstract] OR

terminal care [Titel/Abstract] OR

113 170

4. Stod

Psychosocial support system [Mesh] OR
Support [Titel/Abstract] OR
emotional support [Titel/Abstract]

1017619

S1 AND S2 AND S3 AND S4

1419

Begrinsningar

Sokning nr 5 + publikations ar 2018-2020, engelsksprakig

422

6*

* 2 stycken dubbletter togs bort
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Bilaga 2

Artikeloversikt*
Forfattare Syfte Urval Genomforande Resultat Kvalitet
Titel Datainsamlings- Analys
Land, Ar metod
Ates G., Ebenau, A., Busas, | Syftet var att Andamalsenligt Deltagarna rekryterades av deras Visade att de nirstaende Tillforlitlighet: Stirks da studien

C., Csikos, A., Hasselaar, J.,
Jaspers, B., Menten, J.,
Payne, S., Beek, K., Varey,
S., Groot, M., & Radbruch,
L.

”Never at ease” — family
carers within integrated
palliative care: a
multinational, mixed method

undersoka 1)
fordelar och
nackdelar med
néarstdendevard
inom IPC
natverk, och 2)
effekterna av
IPC-i
stodsystem och

urval, 87 nirstaende,
medeléldern var 604ar,
59 kvinnor, 28 mén.
51 partners, 21 barn,
13 dvriga.

Inkl.: hade spréklig o
kognitiv formaga att
svara pa fragorna.
Semi-strukturerade

anhorig. Genomfordes juli-14 till
nov-15 i de fem ldnderna,
intervjuerna gjordes tva génger,
mest i deltagarnas hem och varade
ca 1h. Inspelade och
transkriberade.

Informerat samtycke och frivilligt
deltagande. Etiskt godkand.
Deduktiv och induktiv

kande sig ndjda med det stod
och hjélp de fick fran IPC-
teamet. De erbjods praktiskt
och lite emotionellt stod for
att underldtta ansvaret. Det
visade dven brister i
informationsgivning och att
kénna igen de behov som de
narstaende hade utan de fick

svarar pa syftet, intervjuerna visas
genom citat i resultatet vilket speglar
deltagarnas upplevelser.
Verifierbarhet: Sanks pga
intervjuguide inte har redovisats.
Palitlighet: Stirks pga flera personer
analyserat, sénks pga ingen
forforstaelse presenterad.
Overforbarhet: Sinks di kontexten

study. interventioner intervjuer innehallsanalys, djupgaende ta tag i mycket sjélva. hanvisar till ett system som finns i
Belgien, Tyskland, Ungern, for narstaende. analys. dessa lander men ej dverallt, vilket
Nederldnderna, England, gor det svart att generalisera till
2018. andra kontexter.
Bijnsdorp, F. M., Pasman, H. | Syftet var att Andamalsenligt Rekryterades via nyhetsbrev, Visade att nirstdende i de Tillforlitlighet: Stirks da studien
R. W., Boot, C. R. L., van identifiera urval, 41 nirstaende, | webbsidor, sociala medier genom respektive profilerna svarar pa syftet, intervjuerna visas
Hooft, S. M., van Staa, A., & | profiler for 35 kvinnor, 6 méin, 20 | holldndska nationella uttryckte stodbehov i olika genom citat i resultatet vilket speglar
Francke, A. L. ndrstaende som | partners, 16 fordldrar, | organisationer for ndrstdende och former, dir de flesta av deltagarnas upplevelser.

ger vard till 5 annan. Alder 21-81 | volontirer i palliativ vérd deltagarna inte var néjda med | Verifierbarhet: Stirks dd metoden

Profiles of family caregivers
of patients at the end of life
at home: a Q-methodological
study into family caregiver’
support needs.

patienter vid
livets slutskede
hemma, vilket
kédnnetecknas av
deras stodbehov

ar.
Inkl.: Narstdende som

nuvarande/nyligen (<2
ar) vardat patienter vid
livets slutskede

Intervjuerna genomfordes i
deltagarnas hem med hjilp av
intervjuguide. Informerat samtycke
gavs. Intervjuerna spelades in och
anviandes till skapandet av temana

det stod de fatt. De kinde sig
negligerade av vardpersonal
som inte lyssnade pa deras
onskningar samt fick lite
information angaende deras

ar vl beskriven, intervjuguide och
pastaenden redovisade.
Palitlighet: Sianks pga ej redovisat
vem som genomfort analys samt
ingen forforstaelse presenterad.

och erfarenheter | hemma. till faktorerna och profilerna. Etiskt | situation. Forvéntades att ta Overforbarhet: Stirks da kontexten
Nederldnderna, 2020. av att ge vard. Individuella godkénd. hand om patienten sjalv utan | dr vl beskriven att generaliseras till
intervjuer Tematisk analys tillrackligt stod. liknande resultat.

35




Bilaga 2

Forfattare Syfte Urval Genomforande Resultat Kvalitet
Titel Datainsamlings- Analys
Land, Ar metod
Hashemi, M., Irajpour, A., & | Syftet var att Andamalsenligt Deltagarna rekryterades via tva Visade att sjukvardssystemet | Tillforlitlighet: Stirks da studien
Taleghani, F. identifiera vilka | urval, 18 nédrstaende, sjukhus i centrala och sodra Iran. i Iran ar underutvecklat vilket | svarar pa syftet, intervjuerna visas
ouppfyllda 13 kvinnor, 5 mén. 4 Intervjuerna genomfoérdes av en leder till bristande socialt, genom citat i resultatet vilket speglar
Caregivers needing care: the | behov som partners, 3 barn, 8 forskare mellan nov-15 till aug-16 | praktiskt och psykologiskt deltagarnas upplevelser.
unmet needs of the family fanns hos fordldrar, 3 syster/bror. | pa 2 sjukhus i Iran, tid och plats stod fran sjukvarden samt att | Verifierbarhet: Stiarks pga vil
caregivers of end-of-life narstaende for Alder 18->58 r. vald av deltagarna. Intervjuerna narstaende forvéntas ta hand | beskriven metod och utdrag av
cancer patients. cancerpatienter | Inkl.: vardar/har vardat | varade 20-60min, spelades in och om patienter sjélva. intervjuer.
vid livets en vuxen med langt transkriberades. Muntligt o Bristande kommunikation Palitlighet: Stirks pga tva forskare
Iran, 2018. slutskede. gangen cancer, skriftligt samtycke, frivilligt och empati fran vardpersonal | analyserat och tagit extra hjélp av
informell aktiv deltagande. Etiskt godkand. ledde till minskat maende for | utomstaende till analysen. Sénks pga
vardgivare, lamnat Kvalitativ innehallsanalys. narstaende. ingen presenterad forforstaelse.
informerat samtycke. Overforbarhet: Stirks da kontexten
Semi-strukturerade ar vl beskriven att generaliseras till
intervjuer. liknande resultat med samma
inklusionskriterier.
Lavallée, J. F., Grogan, S., & | Syftet var att Andamalsenligt Deltagarna rekryterades via online | Visade att deltagarna Tillforlitlighet: Stirks da studien
Austin, C. A. utforska urval, 10 nirstaende forum/grupper. Genomfordes av en | upplevde informationen de svarar pa syftet, intervjuerna visas
narstaendes till cancerpatienter, 6 forskare med hjélp av en fick som bade bra och délig, | genom citat i resultatet vilket speglar

Cancer patients’ family
members’ experiences of the
information and support
provided by healthcare
professionals.

England, 2018.

erfarenheter vad
betriffar cancer
och om de var
ndjda med den
information och
det stod de fick
fran
vardpersonal
och
supportgrupper
inklusive online-
sambhillen.

dottrar, 1 far/ svérson,
1 son, 2 systrar. Alder

23-60 ar.

Inkl.: vuxna fran 18 ar,

hade en

familjemedlem med

cancer, informell

vardgivare, skriv- och

laskunniga.

Semi-strukturerade

email intervjuer.

intervjuguide, 6 6ppna fragor som
var testade under 10 dagar. Var
anpassat till varje deltagare, en
fraga i taget besvarades och sedan
skickades en ny via mejl. Skriftlig
information och samtycke gavs.
Etiskt godkénd.

Induktiv tematisk analys.

att stodet fran vardpersonal
var i manga fall begrinsat i
form av felaktig och
bristande information. Att
finna st6d fran andra enheter
an vardpersonal var mer
givande. Patientens behov
blev den nérstadendes behov,
vilket paverkade deras hélsa.

deltagarnas upplevelser.
Verifierbarhet: Sinks pga ¢j
redovisat alla intervjufragor eller
visat hur de analyserat fram temana.
Palitlighet: Stirks pga tva forskare
analyserat materialet, sianks pga
ingen presenterad forforstaelse.
Overforbarhet: Stirks da kontexten
ar val beskriven att generaliseras till
liknande resultat med samma
inklusionskriterier.
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Mason, N., & Hodgkin, S. Syftet var att bidra | Bekvamlighets urval, 10 Specialist Palliative Care | Visade att deltagarna upplevde | Tillforlitlighet: Stirks da studien

Preparedness for
caregiving: A
phenomenological study of
the experiences of rural
Australian family palliative
carers.

Australien, 2018.

till en battre
forstaelse hur
nérstaende pa
landsbygden
upplevde
forberedelserna
inom palliativ vérd.

narstaende som forlorat sin
anhorig, 4 kvinnor, 6 mén.
9 partners, 1 fordlder. Alder
55-87.

Inkl.: hade haft hjdlp av
palliativ vard, forlorat
anhorig mellan 30 april-16
— 30 april-17, skicklig i
engelska samt inte upplever
betydande psykologiskt
trauma.

Service rekryterade
passande deltagare.
Intervjuerna genomfordes
av en forskare i
deltagarnas hem mellan
juni-sep-17 som varade
mellan 32—83 min. Bestod
av 9 6ppna fragor.
Inspelade och
transkriberade. Skriftligt
samtycke, frivilligt

délig information fran
véardpersonal da de kinde sig
overvildigade av ansvaret for
vérden, att de kinde sig
hjdlplosa dvergivna fran den
palliativa vardservicen. De
upplevde att de fick for stort
ansvar och att servicen inte var
tillracklig bade under
vardtiden och efter doden. Det
fanns de vardpersonal som de

svarar pa syftet, intervjuerna visas
genom citat i resultatet vilket
speglar deltagarnas upplevelser.
Verifierbarhet: Stirks da metoden
ar val beskriven och
intervjufragorna ar presenterade.
Palitlighet: Sianks pga endast en
forskare gjort analysen, ingen
forforstaelse presenterad.
Overforbarhet: Stirks da
kontexten &r vl beskriven att

Semistrukturerade deltagande. Etiskt var ndjda med nér de blev generaliseras till liknande resultat
intervjuer godkénd. respekterade och informerade | samt av en hog abstraktionsniva pa
Tolkande pa ett genuint sétt. temana.
fenomenologisk analys
Odgers, J., Fitzpatrick, D., | Syftet var att Bekvéamlighetsurval, 12 Deltagarna rekryterades Visade att bristen pa Tillforlitlighet: Stirks da studien
Penney, W., & Wong Shee, | utforska narstaende, 10 kvinnor, 2 genom sjukvardens information om vad som hiande | svarar pa syftet, intervjuerna visas
A. narstaendes man. dodsregister. var stor, att de nirstdende inte | genom citat i resultatet vilket

No one said he was dying:
families’ experiences of
end-of-life care in an acute
setting.

Australien, 2018.

upplevelser av vard
vid livets slutskede
for deras anhériga
under
dodsprocessen —
varden som gavs
under de sista
dagarna och
timmarna i livet, pa
ett stort regionalt
akut sjukhus.

Inkl.: vuxna fran 18 ar,
engelsksprakiga, kunna
lamna samtycke att delta,
att deras anhdrigas dod var
forviantad samt att patienten
var Over 18ar.
Semi-strukturerade
intervjuer.

Intervjuerna genomfordes
3—12 méanader efter att
deras anhorig hade gétt
bort, intervjuerna varade
mellan 16min-1.5h. Var
inspelade och
transkriberade. Etiskt
godkénd.

Tematisk analys

alls var forberedda pa vad som
skulle hinda med deras
anhorig eller att de skulle do
snart. Samtidigt upplevde vissa
att de fick tillrackligt med
information och st6d om
processen. Manga upplevde
brist pa4 emotionell véard av
véardpersonalen samt bristande
uppfoljning efter doden.

speglar deltagarnas upplevelser.
Verifierbarhet: Sanks pga inte
tillracklig tydlig metod.
Palitlighet: Stirks pga tva forskare
genomfort analysen, sdnks pga
ingen forforstaelse presenterad.
Overforbarhet: Stirks da
kontexten gar att generalisera till
liknande resultat med samma
inklusionskriterier.
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Plessis, J., Stones, D., & Syftet var att fien | Andamalsenligt/ Deltagarna rekryterades av Visade att manga deltagare | Tillforlitlighet: Stirks da studien

Meiring, M. inblick i familjens | bekvamlighets urval, | huvudforfattaren, pa ett kande sig val informerade svarar pa syftet, intervjuerna visas
syn pa stodjande 16 nérstaende, 14 akademiskt sjukhus i centrala och bemdétta angaende genom citat i resultatet vilket speglar

Family experiences of
oncological palliative and

och palliativ vard
for barn med cancer

mammor, 2
mormor/farmor. Alder

Sydafrika. Intervjuerna
genomfordes av en

deras barns
sjukdomsforlopp, att de

deltagarnas upplevelser.
Verifierbarhet: Sanks pga

supportive care in children: | pa ett akademiskt 25-59 ér. forskningsassistent som var okdand | hade stod av intervjuerna dr inte presenterade.
can we do better? sjukhus i centrala Inkl.: var engelsk, for deltagarna. Medelldngden var | vardpersonalen. En del Palitlighet: Stirks dé ingen relation
Sydafrika. afrikansk eller Sotho 50 min. Inspelade och kande att vardpersonalen fanns mellan deltagare och forskare.
Sydafrika, 2019. sprakliga, flytande i transkriberade. Informerat var respektlosa och Sanks pga en forskare genomfort
engelska/afrikanska, samtycke. Etiskt godkénd. okédnsliga i information/ analys samt ingen forforstaelse ar
med ett barn som kommunikation. Behovde presenterad.
fick/eller hade fatt Grounded theory psykologiskt stod for att Overforbarhet: Stirks da kontexten
cancerbehandling Tematisk analys hantera situationen, sarskilt | dr vl beskriven att generaliseras till
Semi-strukturerade ndr det inte fanns nagot mer | liknande resultat.
intervjuer att gora.
Poulos, R. G., Poulos, C. J., | Syftet var att Bekvamlighetsurval, | Deltagarna fick hem ett brev fran | Visade att de fick stod fran | Tillforlitlighet: Stiarks da studien
Cole, A., & MacLeod, R. fokusera pa den 20 narstaende: 16 PCHSP om att delta i en PCHSP att genomfora svarar pa syftet, intervjuerna visas
sjdlvrapporterade kvinnor och 4 mén, 9 enkdtundersokning, dar enkdten varden hemma, dér de fick | genom citat i resultatet vilket speglar

Can specially trained
community care workers
effectively support patients
and their families in the
home setting at the end of
life?

Australien, 2018.

inverkan av PCHSP
for narstdende, med
triangulering av
resultat fran
undersoknings-
och/eller
intervjudata fran
LHD-CPCT
medlemmar o
CCWs.

partners, 8 barn, 1
svardotter, 1
syskonbarn, 1 vén.
Inkl.: nérstaende till
vuxna patienter som
fatt &tminstone 2h
service fran CCW.

Semi-strukturerade
telefonintervjuer

var bifogad uppdelad i tva delar.
Datainsamling skedde mellan sep-
14 och dec-15. Fick mojlighet att
genomfora telefonintervju som
varande mellan 30—60 min, med
en fran utvarderingsteamet.
Informerat samtycke gavs.
Intervjuerna spelades in och
transkriberades. Etiskt godkénd.
Tematisk analys

praktiskt stod som
resulterade att de fick
kvalitetstid med sin
anhorig. Mer
kommunikation,
information och planering
hade dock behdvts for att
narstaende skulle uppleva
storre trygghet och sikerhet
i den vérd de befann sig i.

deltagarnas upplevelser.
Verifierbarhet: Sanks pga
intervjuerna inte ir presenterade.
Palitlighet: Stirks pga tva forskare
genomfort analysen, hade ingen
relation till deltagarna. Sidnks pga ej
presenterad forforstaelse.
Overforbarhet: Sinks for kontexten
hanvisar till en liten del av Australien
vilket gor att 6verforbarheten blir
begrinsad till andra kontexter.
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Land, Ar

Salifu, Y., Almack, K., & Syftet var att Andamalsenligt urval, 23 | Deltagarna rekryterades av | Visade att nirstdende inte har | Tillforlitlighet: Stirks da studien svarar

Caswell, G. utforska nérstdende/kvinnor, 10 deras manliga anhorig. 1att tillgang till professionellt pa syftet, intervjuerna visas genom citat i
narstaendes partners, 9 barn, 2 Intervjuer genomfordes av | stod och att de nirstaende resultatet vilket speglar deltagarnas

‘My wife is my doctor at
home’: A qualitative study
exploring the challenges of
home-based palliative care
in a resource-poor setting.

Ghana, 2020.

och patienters
upplevelser av
palliativ vard
och vard vid
livets slut
hemma i ett
resursfattigt
sammanhang i
Ghana.

mammor, 2 syskon.

Inkl.: utvald av patient, en
familjemedlem som vardar
patienten, vuxna fran 18 ar,
minst 3 mén
varderfarenhet, villig att
delta samt kapabel att ge
informerat samtycke.
Semi-strukturerade
intervjuer.

en forskare mellan nov-16
till maj-17, bade
individuella och
gemensamma, mest i deras
hem. Varande 45min-2h.
Informerat samtycke gavs.
Spelades in och
transkriberades. Etiskt
godkénd.

Tematisk analys

kénde en form av skyldighet
till att varda patienten hemma
relaterat till deras kulturella
aspekter. Detta gor att stodet
fran vardpersonal ar
betydande, vilket det inte alltid
fanns resurser till, praktiska
som medicinska. De
narstaende fick ta ett stort
ansvar for patienten hemma.

upplevelser.

Verifierbarhet: Sinks pga intervjuerna
inte dr presenterade.

Palitlighet: Stirks d& analysen genomfort
av flera forskare, sénks pga ingen
presenterad forforstaelse.

Overforbarhet: Sinks for kontexten dir
studien dr genomford kan vara svar att
generalisera till andra kontexter, som inte
har svértillginglig hemsjukvard.

Skorpen Tarberg, A.,
Kvangarsnes, M., Hole, T.,
Thrones, M., Stave
Madssen, T., & Landstad,
B, I

Silent voices: Family
caregivers’ narratives of
involvement in palliative
care.

Norge, 2019.

Syftet var att
utforska hur
narstaende
upplever
medverkan i
palliativ vard.

Andamalsenligt urval, 11
nérstdende, 9 kvinnor, 2
min. 9 partners, 2 barn.
Alder 31-80 4r.

Inkl.: nirstaende har foljt
patientens vard, patienten
hade fatt vard av primér
och specialistvard, kunde
flytande norska, vuxna fran
18 ar, hade forlorat sin
anhorig 3—12 ménader
innan intervjun, cancer var
orsaken till dodsfallet.
Narrativa intervjuer.

Deltagarna rekryterades av
onkolog SSK i kommunen.
9 deltagare var intervjuade i
deras hem, 2 var
intervjuade péa vardcentraler
av en forskare mellan nov-
16 och maj-17,
intervjuguide anvéndes.
Intervjuerna varade mellan
50-180min. Inspelade och
transkriberade. Informerat
samtycke gavs. Etiskt
godkénd.

Induktiv tematisk analys

Visade fyra olika palliativa
faser: tidig, mittel, livets
slutskede och efter doden.
Deltagarna upplevde att de inte
var tillrickligt involverade, att
patienterna fick
personcentrerad vard men att
de nérstaendes behov sattes &t
sidan. Upplevde att dem blev
negligerade av vardpersonalen
angdende information och
forberedelser angaende varden
och déden samt ett bristande
stod efter doden.

Tillforlitlighet: Stirks d studien svarar
pa syftet, intervjuerna visas genom citat i
resultatet vilket speglar deltagarnas
upplevelser.

Verifierbarhet: Stirks da metoden ar vl
beskriven o intervjufrdgorna ar
presenterade.

Palitlighet: Stirks pga alla forskarna
genomforde analysen, ingen relation fanns
mellan deltagarna och forskarna. Sanks
pga ¢j presenterad forforstaelse.
Overforbarhet: Stirks da kontexten ar
vil beskriven att generaliseras till
liknande resultat.
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Land, Ar

Strang, S., Fahrn, J., Strang, | Syftet var att Bekvamlighets urval, 36 Deltagarna rekryterades Visade att de nérstaende Tillforlitlighet: Starks da studien svarar pa
P., Ronstad, A., & beskriva narstaende till patienter av personal fran tre kande en viss osdkerhet da de | syftet, intervjuerna visas genom citat i
Danielsson, L. uppfattningar med KOL, 25 mén, 11 sjukhus/kliniker med inte visste vilken typ av stod | resultatet vilket speglar deltagarnas

Support to informal
caregivers of patients with
severe chronic obstructive
pulmonary disease: a
qualitative study of
caregivers’ and

om stod fran
véarden till
nérstdende for
patienter med
KOL fran tva
perspektiv, bade
fran nérstadendes

kvinnor. 30 partners, 4
vuxna barn, 2 annan. Alder
35-85 ar.

Fokusgrupper
Semi-strukturerade
intervjuer

specialiserad KOL vérd i
sydvéstra Sverige.
Intervjuerna genomfordes
pa tre sjukhus forutom 3st
via telefon av en erfaren
forskare mellan okt-16 till
feb-18. Varade mellan 20-

de kunde fa av
vardpersonalen. De
eftersokte praktiskt och
emotionellt stdd, men dven
om den medicinska
behandlingen. De eftersokte
nagon att prata med, vilket

upplevelser.

Verifierbarhet: Sanks pga intervjuerna
inte dr presenterade.

Palitlighet: Stirks pga flera personer
genomfort analysen, sdnks pga ingen
forforstaelse presenterad.

Overforbarhet: Stirks da kontexten &r vil

professionals’ experiences | perspektiv och 70min. Inspelade och skulle vara hjdlpsamt for att | beskriven att generaliseras till liknande
in Swedish hospitals. vardpersonalens transkriberade. lugna sina tankar och bli resultat.
perspektiv. Etiskt godkand. tagna pa allvar.
Sverige, 2019. Tematisk
innehallsanalys

* I kolumnerna redovisas endast det som svarar pa studiens syfte.
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