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Sammanfattning

Bakgrund: Att vara narstaende vid livets slut och att forlora en av sina ndrmaste ar
oftast mycket svart. Narstaende kan ha behov av stod efter dodsfallet for att kunna
hantera sin situation och sorg. Den palliativa varden grundar sig pa fyra hornstenar dar
en ar stod till narstaende. Palliativa verksamheter erbjuder olika former av stod till
narstaende en tid efter patientens dod. Syfte: Syftet var att belysa narstaendes erfarenhet
av stod efter dodsfall i palliativ vard. Metod: Studien genomférdes som en
litteraturstudie och baserades pa tolv kritiskt granskade kvalitativa och kvantitativa
artiklar. Litteratursokningen har utforts i databaserna PubMed, Psycinfo och Cinahl.
Resultat: De behov som beskrivs och identifieras i resultatet ar: praktiskt stéd med
underkategorier: vagledning och socialt stdd samt emotionellt stod med
underkategorier: hantera sorgeprocessen, trygghet och tillit och sjalslig balans. Slutsats:
For att mojliggora stod till narstdende ar det viktigt att vardpersonalen erbjuder och
informerar om vilket stod de kan ge. Vardarna behéver vagledning i vilket stod de kan
erbjuda och till vem/vilka stodet riktar sig till. Narstaendes behov av stéd kan se olika
ut. Att identifiera de narstaendes som &r i behov av mest stod ar nagot som behover
utvecklas inom den palliativa varden.

Nyckelord: Narstaende, behov, erfarenhet, stod, efter dodsfall, palliativ
vard
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Abstract

Background: Relatives or close friends may be in need of support following the death
of a loved one. Palliative care is based on four keystones, one being support to relatives
or close friends. Palliative care units offer various types of support for some time after
the patient’s death. Aim: To investigate relatives™ or close friends” experience of
support in an end-of-life situation in a palliative care context. Method: The study was
in the form of a literature review based on twelve critically examined qualitative and
quantative studies. The literature search was conducted in the PubMed, Psycinfo and
Cinahl databases. Results: The needs which are identified in the result are practical
needs such as guidance and social support and emotional needs such as coping with the
grieving process, confidence, trust and inner balance. Conclusion: It is important that
healthcare professionals not only offer support in general, but also communicate what
type of support they can give. Healthcare professionals themselves need guidance in
this area. Relatives and close friends have varying needs of support and identifying the
type of need and above all identifying who is in most need is something which
palliative care should develop.

Keywords: Relatives, needs, experience, support, after death, palliative
care
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BAKGRUND

Att vara narstaende vid livets slut och att férlora en av sina ndrmaste ar oftast mycket svart.
Narstaende kan ha behov av stod efter dodsfallet for att kunna hantera sin situation och
sorg (Ostlinder, 2004). Det &r vanligt bade nationellt och internationellt att palliativa
verksamheter erbjuder olika former av uppfoljning till narstaende, en tid efter patientens
dod (Furst, Bylund Grenklo & Valdimarsdottir, 2009). Enligt Socialtjanstlagen ska stod
erbjudas for att underlatta for de narstaende som vardar en person som ar langvarigt

sjuk eller dldre (SoL 5 kap.108).

Enligt Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard (Socialstyrelsen, 2013) &r syftet
med uppféljningen att forebygga ohalsa hos narstaende samt framja deras formaga att
hantera svarigheter efter dodsfallet. Begreppet narstaende anvands alltmer som en
ersattning for anhorig i vetenskaplig litteratur. Narstaende ger en vidare association till
vardtagarens narmsta sociala natverk. Begreppet narstaende omfattar ofta flera personer
och betraktas da i form av en familj. Idag kan familjen se mycket olika ut och behéver
inte bara besta av personer med blodshand. En narstaende kan férutom personer med
sliktskap t ex vara en van eller granne (Ostlinder, 2004). Narstdende definieras enligt
Socialstyrelsens termbank som “en person som den enskilde anser sig ha en nara

relation #1l”.

Enligt Socialstyrelsen avled ar 2010 ca 95 000 personer i Sverige varav 80 % var
vantade dodsfall dér det fanns behov av ndgon form av palliativ vard. Den palliativa
varden ges dels pa sjukhus, dels i hemmet och med insatser fran kommun och

primarvard (Socialstyrelsen, 2013).

Enligt World Health Organization (WHO, 2002) beskrivs palliativ vard som ett
forhallningssatt hos vardaren for att forbattra livskvaliteten for patient och nérstaende
genom att férebygga och lindra lidande. Detta sker genom att tidigt upptécka, bedéoma
och behandla fysiska, psykosociala och existentiella problem som kan férekomma i
samband med livshotande sjukdom. Inom den palliativa varden betraktas liv, déende

och dod som normala processer. Den palliativa varden grundar sig pa fyra hérnstenar:



symtomlindring, teamarbete, kommunikation och relation samt stdd till narstaende. De
narstaende ska erbjudas stod under sjukdomstiden och efter dodsfallet enligt Nationellt
kunskapsstod for god palliativ vard (2013). Socialstyrelsen (2013) bedémer att etiska
fragor i den palliativa varden ska styra prioriteringar utifran den etiska plattformen. Den
etiska plattformen utgar fran tre etiska principer: manniskovardesprincipen, behovs- och

solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitetsprincipen.

Den hjalp som ges till narstaende har tidigare upphort efter dodsfallet. Manga
narstaende har kant att de nu maste klara sig pa egen hand i en helt ny och fraimmande
situation, en utmaning for de narstaende (Carlander, Sahlberg-Blom, Hellstrom &
Ternestedt, 2010). Ibland ges majlighet att kontakta vardpersonalen men manga
narstaende orkar inte sjalva ta kontakt (Ringborg, Henriksson & Friberg, 1998;
Birgegard & Glimelius, 1991). Enligt Nationella vardprogrammet for palliativ vard
(2012) ar efterlevandesamtal ett tillfalle att fa ge synpunkter pa varden och att avsluta
relationen till personalen. Detta behov &r 6msesidigt och darfor ar efterlevandesamtal
ocksa viktigt for de som vardat patienten. Att ta del av de narstaendes erfarenheter ger
ocksa tillfalle och majlighet till viktig kvalitetsutveckling. Efterlevandesamtal definieras
enligt Socialstyrelsens termbank (2013) som ett “samtal mellan vdrd- och
omsorgspersonal och den avlidnas ndrstdaende en tid efter dodsfallet”.

En tid efter dodsfallet har de narstaende en mangd fragor som de behdver svar pa, till
exempel gallande sjukdomen, behandlingar eller uteblivna sadana, vardens innehall,
egna insatser och synpunkter pa personalens agerande enligt Kommittén om vard i
livets slutskede (2001). De narstaende kan inbjudas till ett samtal for att ge méjlighet att
tala om sjukdomstiden, doden och tiden efter (Henoch, 2011). Innehallet i samtalet kan
vara stod efter en svar tid, rad och information som kan underlétta bearbetningen av
sorgen och en summering av vardtiden samt erbjudande om fortsatt hjalp med
hanvisning till andra instanser dar de kan fa rad och hjélp (Reitan & Schélberg, 2003).
Stod till narstaende efter dodsfallet kan handla om att erbjuda kompletterande
medicinsk information. Stodet kan ocksa innebéra samtal i grupp eller enskilt, med
eller utan professionellas narvaro. Forlusten av en narstaende kan vara den mest
stressande handelsen i livet. Sorgeprocessen kan ocksa ha ett normalt okomplicerat

forlopp foljt av aterhamtning, aven om livet aldrig blir detsamma som forut (Furst et al.,



2009). En subgrupp med narstaende pa ca 10-15% kommer dock att ha svara och
mycket ihallande problem (Latham & Prigerson, 2004). Hos manga narstaende borjar
sorgeprocessen langt innan doden intraffat (Reitan & Scholberg, 2003). En utdragen
vantan pa doden gor de narstaende valdigt slitna. De narstaende kan kanna skuld for att

de i sin egen orkesléshet kdnner maétte det snart vara dver” (Lennér Axelsson, 2010).

Erfarenheter visar, enligt Kommittén om vard i livets slutskede (2001), att det ofta finns
ett gott stéd fran de professionella till narstadende direkt efter dodsfallet medan det
langsiktiga stodet brister. Gar det att identifiera narstdende med komplicerat och
utdraget sorgearbete finns evidens som tyder pa att intervention kan vara effektiv
(Currier, Neimyer & Berman, 2008). Da finns det ofta behov av att tala med en
medmanniska eller ibland bara behov av att bryta ensamheten. Det kan ske genom ett
telefonsamtal, personligt méte, en minnesstund eller genom sorgegrupper (Strang &
Beck-Friis, 2012). Palliativ vard forknippas med en lugn och fridfull dod och inte chock
och maktloshet. Palliativ vard slutar inte efter dodsfallet utan omfattar dven att ge de
narstaende stod i sorgeprocessen efter att ndgon har datt, oavsett var dodsfallet har skett
enligt Nationella vardprogrammet for palliativ vard (2012). Det finns mycket forskning
gjort pa narstaendes behov av stod under vardtiden och i livets slutskede, men det rader

brist pa forskning om stod efter dodsfallet.

SYFTE

Syftet var att belysa nérstaendes erfarenheter av stod efter dodsfall i palliativ vard.

METOD

Litteraturstudien har genomfdrts som en allmén litteraturstudie med ett systematiskt arbetssatt
(Polit & Beck, 2008). En allman litteraturstudie kan bendmnas litteraturgenomgang,
litteraturdversikt eller forskningsoversikt. Syftet med en allman litteraturstudie kan vara att
utfora en beskrivande bakgrund som motiverar att en empirisk studie gors eller att beskriva

kunskapslaget inom ett specifikt omrade (Forsberg & Wengstrém, 2008).



Urval

En inledande litteratursokning har gjorts manuellt och i databaser for att fa en forstaelse for
problemomradet och avgransning i studien. Darefter skedde en mer noggrann systematisk
sokning efter relevanta artiklar (Friberg, 2006). Litteratursokning av vetenskapliga artiklar
har utforts i databaserna, PubMed, Psychinfo och Cinahl eftersom dessa ar inriktade pa
omvardnad. De sékord som har anvants i olika kombinationer ar: support, family caregiver,
after death, palliative care, follow-up, family member och bereavement. Den booleska termen
AND har kopplats samman och preciserat sokningen, (Bilaga 1). Inklusionskriterier for
studien var vetenskapliga artiklar skrivna pa engelska eller svenska, bade kvalitativa och
kvantitativa, samt publicerade efter ar 2000. Inklusionskriterier har varit vuxna 6ver 18 ar
som varit narstaende till en person som avlidit i palliativ vard. Artiklar om palliativ vard av

barn exkluderades.

Analys

Sokningar i databaserna resulterade i ett antal traffar. Fem artiklar gav traff i mer an en
databassokning. Forst granskades abstracten for att se om artiklarna svarade till syftet och om
de uppfyllde inklusions- och exklusionskriterierna (Polit & Beck, 2008). De artiklar som
kvarstod efter denna granskning lastes noggrant igenom enskilt och tillsammans och
granskades sedan enligt Roda korsets hdogskolas granskningsmall (2005), (Bilaga 3). Efter
denna granskning kvarstod tolv artiklar som finns organiserade i en artikelGversikt (Friberg,
2009), (Bilaga 2). En av artiklarna inneholl bade en litteraturdversikt och intervjuer i
fokusgrupper med sorjande familjemedlemmar. Endast resultat fran fokusgrupperna togs med
i studien. De delar av artiklarnas resultat som svarade till syftet identifierades och

sammanstalldes till tva huvudkategorier (Polit & Beck, 2008).

Etiska dvervaganden och understkningens betydelse
Endast de artiklar som har fatt tillstand fran etisk kommitté eller med noggranna etiska

overvaganden har ingatt i litteraturstudien (Forsberg & Wengstrém, 2008).
Forfattarna har manga ars erfarenhet av att arbeta inom specialiserad palliativ vard dar
det ingar stod till narstaende efter dodsfallet. Detta medfor en forforstaelse som
forfattarna ar medvetna om, darfor har reflektion och ett kritiskt forhallningssatt
tillampats under arbetets gang. Genom denna litteraturstudie vill forfattarna belysa vilka
erfarenheter av stod de narstaende har efter dédsfall i palliativ vard.
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RESULTAT

Resultatet bygger pa tolv granskade artiklar som baseras pa narstaendes erfarenhet av
stod efter dodsfallet och presenteras utifran tva huvudkategorier, praktiskt och
emotionellt stod. | samtliga artiklar lyftes det fram att det beh6vdes en kombination av
bade praktiskt och emotionellt stod. Totalt har 1232 narstaende deltagit i de olika

studierna.
Huvudkategori Underkategori
Praktiskt stod Vigledning
Socialt stod
Emotionellt stod Hantera sorgeprocessen
Trygghet och tillit
Sjélslig balans

Tabell 1: sammanstélining av huvudkategori praktiskt stéd med underkategorierna vagledning och socialt
stod. Huvudkategori emotionellt stod med underkategori hantera sorgeprocessen, trygghet och tillit samt

sjalslig balans

Praktiskt stod
Av samtliga granskade artiklar tog nio av de olika studierna upp narstaendes erfarenhet

av praktiskt stod efter dodsfallet.
Véagledning

Kategorin vagledning byggde pa sju artiklar dar narstaende hade behov av

efterlevandesamtal, information och likartade riktlinjer.

Manga narstaende hade behov av efterlevandesamtal. Den basta tiden for samtalet var
2-4 veckor efter dodsfallet och de narstaende foredrog ett personligt besok, helst i
hemmet. Det var viktigt att den som holl i efterlevandesamtalet var duktig pa att lyssna
(Milberg, Olsson, Jakobsson, Olsson & Friedrichsen, 2008). Linderholm och
Friedrichsen (2010) fann i en studie att narstaende upplevde en kansla av tomhet och en
dubbel forlust nar de inte bara hade forlorat sin foralder eller partner utan ocksa sin
viktiga vardande roll (a.a.). Praktiskt stod gavs ofta av slaktingar och vanner medan

psykosocialt stod gavs av nara familjemedlemmar. Endast 30 % av de narstaende ville




prata med en lakare efter dodsfallet, de ville lamna de medicinska fragorna bakom sig.
De som kénde ett behov av att prata med en lékare tog mojligheten att gora det. Behovet
fran varden var storre nar det inte fanns stod fran familj och vanner. De narstaende
behdvde ingen regelbunden terapi utan var ndjda med att ha ndgon de kunde ringa till,
de hade heller inga forvantningar av att fa praktiskt stod (Benkel, Wijk & Molander,
2009). Hudson (2006) fann att mer praktisk information fran vardpersonalen eftersoktes
medan andra narstaende inte trodde att mer information skulle ha hjalpt dem efter
dddsfallet. En lista av personer att kontakta efter dodsfallet hade varit mycket vardefullt
(a.a.). Néarstaende var oftast tacksamma och kunde beskriva hur viktigt det var med
information om hur en livshotande sjukdom och déd kunde paverka hela familjen.
Vardpersonalen hade fokus pa patienten och sag narstaende som vardare och glomde
bort att narstaende ar individer med ett eget liv (Teno, Casey, Welch & Edgman-
Levitan, 2001). De narstaende menade att ha likartade riktlinjer var viktigt for
vardpersonalen att forhalla sig till. Dessa riktlinjer skulle vara praktiska, realistiska och
applicerbara for bade specialiserad palliativ vard och primarvard. Hjalp utanfor teamet
identifierades for vidare hanvisning till andra stodinstanser vid behov (Field, Reid,
Payne & Relf, 2004; Hudson et al., 2012).

Socialt stod

Denna kategori byggde pa tre artiklar som tog upp narstaendes erfarenhet av socialt
stod.

Det sociala stodet gavs framst av familjemedlemmar. Om stédet gavs av vardpersonal
var det viktigt att det erbjods sa fort som mojligt efter dodsfallet. Det var oftast samma
personer som stottade nar patienten levde och i samband med dddsfallet, som var det
storsta stodet till den narstaende dven efter dodsfallet. Familjemedlemmarna gjorde att
den vardande narstaende holl sig mer aktiv och involverad i livet utanfor. De fick
dagligt stod av familjemedlemmarna vilket férmodligen kom att minska 6ver tid
(Patterson & Dorfman, 2002). Benkel et al. (2009) fann att det sociala stédet gavs
mestadels fran den sorjande personens sociala natverk bestaende av familj, slaktingar
och vénner (a.a.). Aven prast, grannar och véardpersonal gav de nirstende stod i
hemmet. Socialt stod gavs som telefonsamtal, besok, blommor och vykort. Stodet fran

évriga familjen till den vardande narstaende kunde innebéra att komma med en varm

10



soppa eller att folja med till kyrkan (Patterson & Dorfman, 2002). Stod fran
vardpersonalen beh6vdes nar det sociala natverket var dysfunktionellt eller nar den
sérjande personen inte ville belasta medlemmar fran sitt eget natverk. Det var viktigt att
dessa personer som verkligen behdévde socialt stod fran vardpersonalen, erbjods detta sa
fort som mojligt for att undvika psykisk ohélsa i framtiden (Benkel et al., 2009). | en
studie av Wennman-Larsen och Tishelman (2002) var forvantningar pa stod fran
sjukvarden genomgaende laga. Forhoppningarna var hogre men det var da framforallt
vardrelaterad hjalp snarare an énskemal om psykosocialt stod. Ingen av de narstaende
hade spontant namnt behov av stod fran vardpersonal utan tackat nej vid férfragan om
detta (a.a.).

Emotionellt stod

Av samtliga granskade artiklar tog nio av de olika studierna upp narstaendes erfarenhet av
emotionellt stod efter dodsfallet.

Hantera sorgeprocessen

Denna kategori byggde pa fyra artiklar dar narstaende beskrev sitt behov av stod i att

hantera Sorgeprocessen.

Narstaendes sorg var en process som bdrjade redan nar patienten var i den palliativa
fasen av sin sjukdom och fortsatte efter doden. En del narstaende behovde hjalp med
sorgeprocessen (Teno et al., 2001). Den 6vriga familjens varderfarenhet under den sista
tiden paverkade halsan och formagan att fungera under den tidiga sorgeperioden
(Carlsson & Rollison, 2002). Vardpersonalen skulle ge narstaende information,
utbildning och emotionellt stod. De nérstaende behdvde hjélp med att kunna forbereda
sig for att hantera de psykologiska, praktiska och sjalsliga utmaningar som de kan
komma att mota (Teno et al., 2001). Under efterlevandesamtal behovde de narstaende
tala om sina kénslor av skuld som de upplevt och kénsla av att inte gjort tillrackligt for
den avlidne. Det var ocksa av storsta vikt att tala om sina kanslor av ensamhet i deras
nya forandrade roll efter dodsfallet. De narstaende behdvde bli bekréaftade som
individer. De ville tala om bade datid, nutid och framtid. Flertalet av de narstaende som

haft efterlevandesamtal tyckte att det var bra eller mycket bra. De hade obesvarade
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fragor som de tidigare inte fragat om pa grund av att de inte orkat eller att nya fragor
dykt upp efterhand. Narstaende ville veta hur den vanliga reaktionen efter dodsfallet
brukade vara for att fa en djupare forstaelse for sina egna kanslor (Milberg et al., 2008).
Halften av de narstaende hade bade positiva och negativa kanslor av att vara
narstaendevardare. Att ha varit narstdendevardare gav en psykisk och kansloméssig
erfarenhet som respekt och vardighet (Teno et al., 2001). De narstaende beh6vde nagon
att tala med under sorgeprocessen och valde da noga ut den person de ville anfortro sig
at. De ville diskutera olika saker med olika personer for att skydda dem fran att hora
samma sak om och om igen och for att undvika att tala om sin sorg med alla. Det var en
lattnad att fa tala med andra som hade gatt igenom liknande erfarenheter, for att dessa
personer kunde forstd deras kéanslor utan att uttrycka det med ord. En del narstaende
upplevde att doden innebar ett abrupt slut pa en valdigt lang period av sjukdom och att
de hade behov av ndgon form av avslut. Over tiden kunde de 4nda distansera sig till vad
som hant men blev dnda paverkade vid speciella handelser runt doden. En av
riktlinjerna var att utforma en preliminar sorgeplan baserad pa den sérjandes behov.
Narstaende menade att de aldrig hade sett sig som ett offer eller nagon som det var synd
om men menade att de var ensamma i sorgeprocessen. Halsan forsamrades dramatiskt

omedelbart efter dodsfallet men stabiliserades oftast inom ett ar (Benkel et al. 2009).

Trygghet och tillit

Kategorin trygghet och tillit baserades pa sex artiklar dar narstdendes erfarenheter av

stod fran vardpersonalen beskrevs. Detta stod kunde se olika ut.

Linderholm och Friedrichsen (2010) fann i sin studie att det var viktigt for de
narstaende att de hade etablerat en god relation med vardpersonalen under vardtiden.
Detta for att de narstaende skulle kdnna sig trygga, sedda och bekréaftade efter
dodsfallet. Narstaende uppfattade att omvardnaden vilade pa dem. De nérstaende
upplevde att det var underforstatt att de fick stalla upp, annars kunde inte varden i
hemmet fungera. Vardteamet var ett stod och inte en huvudvardgivare. Nar patienten
dog andrades de narstaendes situation fran att ha haft en viktig stodjande roll till en ny

roll dar de inte langre behdvdes. For en del av dem innebar det att de hade ként att de
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blivit utnyttjade under vardtiden och att deras viktigaste uppgift hade tagits ifran dem
(a.a.). De narstaende fick battre stod om patienten varit inskriven i specialiserad
palliativ vard. Denna typ av vard kan skapa forutséttningar for att engagera familjen och
stodja den vardande narstaende. De hade lattare for att ga vidare med sina liv om
patienten varit inskriven i specialiserad palliativ vard. Den storsta skillnaden var det
emotionella stodet till narstaende (Abernethy et al., 2007). De som oftast gav stod till de
narstaende var sjukskoterskor. Oftast gavs stodet i de narstaendes egna hem. Vanligen
skedde det individuellt, via telefon eller genom stédgrupper. Stodet gavs fortlopande for
att ge optimal omsorg om hela familjen bade fore och efter dédsfallet (Field et al.,
2004). Stodet fran vardpersonalen kunde ocksa vara otillrackligt eller franvarande.
Narstaende menade att de ville vara forberedda om uppféljningen gavs per telefon, da
maste bada parter varit Gverens om det och ha avtalat tid for samtalet. De narstaende
onskade battre information om vardandet och déendet i hemmet. De narstaende hade
velat ha en detaljerad informationsbroschyr om livets sista tid och om vad som hander
tiden efter dodsfallet. Kontakten med hemsjukvardsteamet borde etableras redan pa
sjukhuset, det tog onddigt lang tid innan alla formaliteter var avklarade (Carlsson &
Rollison, 2002). En del narstaende 6nskade uppfoljning och battre kommunikation
mycket snart efter patientens dod. De narstaende ville ha information om vad de kunde
forvanta sig efter dodsfallet och efterfragade mer praktisk information fran
vardpersonalen. Det uppféljande samtalet skulle kommit tidigare (Hudson, 2006). Det
spelade ingen roll vilken profession som skulle halla i uppféljningssamtalet, men det var
vardefullt att denna person hade traffat den avlidne tidigare genom till exempel
hembesok eller varit involverad i den palliativa varden av den dode. Det var viktigt
eftersom det gav en kansla av trygghet och tillit. De narstaende ville att denna person,
som de skulle samtala med, skulle ha besokt den avlidne under hans/hennes sista
timmar i livet (Milberg et al., 2008).

Sjalslig balans
Denna kategori byggde pa fyra artiklar som beskrev narstaendes erfarenhet av att komma i

sjélslig balans efter dodsfallet.

For att kunna identifiera narstaendes erfarenhet av stod efter dodsfallet utforde Benkel

et al. (2009) en individuell matning av en ké&nsla av sammanhang och kom fram till att
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behovet av stdd var mer relaterat till sjalslig balans an till yttre faktorer som arbete,

livssituation och socialt natverk.

Perioden efter dodsfallet beskrevs av de narstaende som en tid av enorm ensamhet
vilket ocksa gav matleda, depression, isolering, koncentrationssvarigheter och
sémnproblem (Linderholm & Friedrichsen, 2010). Manga narstaende kéande sig
ensamma och ledsna efter dodsfallet. Nagra kéande sig uppgivna och trétta relaterat till
den psykiska pafrestningen efter vardtiden och efter att ha sovit daligt tiden fore och
efter dodsfallet. Andra narstaende upplevde forlusten som forfarlig, de hade en kénsla
av overklighet och saknad. Ytterligare nagon narstaende hade kant sig omotiverad och
kant meningsloshet. Nagra fa hade kant sig lattade efter patientens dod. Detta var
relaterat till vetskapen om att lidandet var 6ver och att narstaendevardaren hade gjort
allt som var mojligt for att varden i livets slutskede blivit sa bra som méjligt (Hudson,
2006). Det var viktigt att fanga de narstaendes reaktioner och eventuella traumainslag.
Palliativ vard forknippades av de nérstaende som en lugn och fridfull dod och inte
chock och maktléshet. Det kravdes en skicklig omsorg om de nérstaende for att minska
traumatiseringen for sarbara individer (Sanderson, Lobb, Mowll, Butow, McGowan &
Price, 2013). En del narstaende menade att det inte fanns mer som de palliativa

vardgivarna kunnat gora for att vagleda och stodja dem efter dodsfallet (Hudson, 2006).

DISKUSSION

Metoddiskussion
Litteraturstudien har genomforts som en allmén litteraturstudie med ett systematiskt

arbetssatt. En litteraturstudie ar baserad pa aktuell forskning, dar materialet sedan
tidigare &r forskat p4, vilket innebar att andra tolkningar genomforts som kan resultera i
feltolkningar. Syftet var att belysa narstaendes erfarenheter av uppféljning och stod
efter dodsfall i palliativ vard. En kvalitativ intervjustudie kunde ha genomforts istéllet.
Studien kunde da blivit mer djupgaende (Polit & Beck, 2008).

Bade kvalitativa och kvantitativa artiklar anvandes. Resultatet ar baserat pa 12 artiklar.
Vid litteratursokningen fanns manga artiklar som handlade om narstaendes behov under

vardtiden och om livets slutskede i palliativ vard. Databaserna som litteratursokningen
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utfordes i var PubMed, Psychinfo och Cinahl. Andra databaser, som sociologiska och
medicinska, skulle kunna ha anvants for att eventuellt fa ett annat resultat. Fler sokord
kan ha breddat skningarna men da svarar inte traffarna pa studiens syfte. Den booleska
termen AND anvéndes enbart vilket kan ha begrénsat sokningarna (Polit & Beck,
2008).

Rdda korsets granskningsmall (2005) anvéndes vid granskningen av artiklarna. Alla
artiklarna lastes igenom enskilt och tillsammans vilket kan vara en styrka i
analysprocessen att vara fler an en. Da forfattarna endast har begransade baskunskaper i

statistik kan detta ha lett till att nagra studier inte bedomdes helt korrekt.

Alla artiklar som ingar i resultatet ar skrivna pa engelska. Enligt inklusionskriterierna
hade aven artiklar pa svenska kunnat inga. De artiklar som hade svenska forfattare var
publicerade pa engelska. Artiklar skrivna pa andra sprak exkluderades da forfattarna
inte har tillracklig kunskap i dessa sprak. Aven forfattarnas kunskap i engelska spraket
kunde paverka tolkningar av artiklarna, vilket kan ha paverkat resultatet.

Da palliativ vard av barn raknas som en egen specialitet exkluderades alla artiklar som
handlade om barn under 18 ar.

Datainsamlingarna i artiklarna utfordes mellan 6 veckor till ett ar efter patientens

dadsfall. De narstaendes minnen och uppfattningar kan ha forandrats over tid.

De aldersgrupper som fanns representerade i artiklarna var mellan 15-93 ar gamla,
medelaldern var 65 ar. Inklusionskriterier i studien var vuxna 6ver 18 ar men forfattarna
valde att ta med den artikel dar fa narstaende var under 18 ar. Kvinnor var
overrepresenterade som narstaende. | en artikel var endast kvinnor med som narstaende
och i en annan artikel var de narstaende bara man. Detta kan ha paverkat studiens
resultat. De narstaende var framst make eller maka.

Narstaende i andra aldersgrupper an 15-93 ar kan majligtvis ha gjort resultatet mindre
overforbart men spannet ar stort och tacker in de flesta aldersgrupper vilket var positivt

for studiens resultat.
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Alla artiklar som resultatet grundade sig pa ar utforda i vastvarlden. Fem artiklar &r
skrivna i Sverige, fyra i Australien, tva i USA och en i Storbritannien. DA nastan halften
av artiklarna &r skrivna i Sverige och en i Storbritannien ar det mojligt att resultatet inte
ar overforbart i 6vriga Europa, Sydamerika, Afrika eller Asien. Ett annat resultat hade
kunnat fas om artiklar fran dessa varldsdelar hade inkluderats da dessa delar av vérlden
till stor del har annan kultur och religion. Resurserna i dessa varldsdelar kan vara

begransade jamfort med véstvarldens (Polit & Beck, 2008).

Resultatdiskussion
Syftet var att belysa narstdendes erfarenhet av stod efter dodsfall i palliativ vard.

Ett fynd som kom fram i resultatet under socialt stod var att narstaendes férvantningar
pa stod fran sjukvérden efter dodsfallet var genomgaende laga. Ar det sa att
vardpersonal ar daliga pa att informera om vilket stod de narstdende kan erbjudas?
Socialstyrelsen bedomer att det &r viktigt att halso- och sjukvarden och socialtjansten tar
stallning till hur ett stod till narstaende bor utformas. Narstaendes behov av stod kan se
olika ut. Det kan handla om att fa information och/eller stéd efter dodsfallet for att
kunna hantera sin situation och sin sorg enligt Nationellt kunskapsstdd (2013). Trots att
Socialstyrelsen bedomer att det &r viktigt att tillgodose narstdendes behov av stod sa
visade det sig att de narstaendes forhoppningar var stérre, och da framforallt relaterad
till sjalva vardandet, snarare an nskemal om psykosocialt stod. Ingen av de narstaende
i en av studierna hade spontant namnt behov av stod fran vardpersonal. Detta kan
jamforas med en artikel som visade att de narstaende oftast var tacksamma och kunde
beskriva hur viktigt det var med information som paverkade hela familjen. For att
underlatta sorgearbetet fanns ett behov av skriftlig information om rad efter patientens
dod. Aven i andra studier visade det sig att flera narstdende var néjda med
uppfoljningen men det fanns en 6nskan om ytterligare hembesok och okat stod da
patienten avlidit. De narstaende hade velat ha mer uppféljning &n vad som erbjods
(McLaughlin, Sullivan & Hasson, 2007; Neergaard, Olesen, Bonde Jensen &
Sondergaard, 2008). | en svensk studie efterfragade narstaende Leva vidare grupper”
som arrangerades av det palliativa hemsjukvardsteamet. De 6nskade en skriftlig
information om rad efter patientens dod for att underlatta sorgearbetet (Borstrand &
Berg, 2009). Kommunikation innefattar mycket mer &n att bara ge information.
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Kommunikation &r effektiv om personalen ar tillganglig, lyssnar aktivt och ger

kontinuerlig information (Socialstyrelsen, 2013).

Ett annat fynd fran resultatet under trygghet och tillit var att de narstaende ville ha
efterlevandesamtal med den eller de vardgivare som de traffat under livets slutskede.
Detta ar ett observandum for den palliativa varden att ta hansyn till. Aven om det finns
patientansvarig sjukskoterska sa ar det inte sakert att det ar den personen som blir det
viktigaste stodet for de narstaende. | en studie var de nérstaende tacksamma for
uppfoljning fran personalen och dar patientansvarig sjukskoterska och lakare beskrivs
som nyckelpersoner i teamet (Borstrand & Berg, 2009). De narstaende ville att denna
person, som de skulle samtala med, skulle ha besokt den avlidne under hans/hennes
sista timmar i livet. Det praktiska stodet borde innebéra att sa fort som mojligt efter
doden ta kontakt med narstaende. Om doden intraffat i hemmet ska vardgivarna erbjuda

besok i hemmet efter dodsfallet.

| resultatet under trygghet och tillit fann forfattarna att narstaende till patienter som varit
anslutna till palliativa verksamheter fick bittre stod efter dodsfallet. Aven andra studier
i resultatet visade att patienter som blev anslutna till palliativa hemsjukvardsteam gavs
storre mojlighet att fa avsluta sitt liv i det egna hemmet eftersom det gavs stod till
narstaende. Detta gav méjlighet for de narstaende att orka stodja till livets slut. Att bli
ansluten av ett hemsjukvardsteam var som att komma fran ett ingenmansland dar de inte
fatt nagot stod till att fa tillga all hjalp och support de behdvde. ”Det var som moln som
skingrade sig for vinden . De narstaende kande avlastning genom att de kunde lamna
over en del av ansvaret till vardgivarna. (Melin-Johansson, Axelsson & Danielson,
2007). Detta styrks av en artikel fran Australien dar de narstaende fick battre stod da de
varit anslutna till specialiserade palliativa enheter (Abernethy et al., 2007). | en artikel
visade det sig att de narstaende inte visste vilket stod de kunde fa forran de motte det
palliativa hemsjukvardsteamet 6ga mot 6ga. De menade ocksa att det fanns en brist
bade hos allmanhet och hos primarvard om hur det palliativa stodet ar organiserat. For
att battre kunna uppfylla narstaendes behov ar det viktigt att det finns spetskompetens
och erfarenhet att tillga (McLaughlin, Sullivan & Hasson, 2007). Det palliativa

hemsjukvardsteamet underlattar kommunikationen mellan nérstaende (Holmberg,
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2006). Det ar viktigt att kunna ge en trygg, saker och jamlik vard och darfor finns ett
Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede och ett Nationellt
vardprogram for palliativ vard i syfte att ge bade patient och dess narstaende den

optimala varden.

| resultatet under trygghet och tillit var ett av fynden att det fanns behov av att
identifiera de narstaende som bast behévde uppféljning och stod efter dodsfallet. Det
radde brist pa evidensbaserade riktlinjer for att vagleda personal som arbetade i palliativ
vard med patienter i livets slutskede och efter dodsfallet, nar det gallde stodet till
narstaende. Nagra palliativa enheter anvander riskbedémningsinstrument for att
identifiera vilka narstaende som behdvde mest stod under sorgeprocessen.
Sorgeprocessen borjar redan i den palliativa fasen och fortsatter efter doden. Vilka
faktorer som paverkar sorgearbetet bor identifieras redan innan dodsfallet. Strategier for
att hjalpa de narstaende efter doden bor ta fasta pa de riskfaktorer som har identifierats i
den palliativa fasen dar sorgen &r férvéantad (Grassi, 2007).

Palliativ vard innefattar definitionsmassigt ett konkret erbjudande om uppféljning och
stod till patientens narstaende. Redan i inledningen av en palliativ vardperiod bor stodet
presenteras. Det &r viktigt att informera om vad ett sadant stod innebér och fokusera pa
narstaendes egna behov samt erbjuda mojligheter till specifika insatser eller uppféljande
samtalsstod.

Stockholms sjukhem har arbetat med ett narstaendeprojekt dar de har identifierat vilka
narstaende som behovde mer stod under vardtiden och efter dodsfallet genom att
utforma en mall for sarbarhetsskattning. Med denna mall kartlaggs de narstaende i
familjer dar det finns barn eller unga vuxna i familjen (<30 ar), patagliga konflikter eller
kommunikationsproblem, otillrackligt socialt natverk, upplevelse av otillracklig
symtomlindring, omedvetenhet, 6verrumplande — hastigt sjukdomsforlopp, utdraget
slutskede, svart dodségonblick, mycket starka kanslor eller inga kénsloyttringar alls
(Furst et al., 2001).
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Slutsats

Palliativ vard slutar inte i och med dddsfallet, utan inbegriper viss organiserad
uppfoljning och stod till narstaende for att hantera sin situation aven efter dodsfallet. Att
vara narstaende efter ett dodsfall kan innebéara stora psykiska pafrestningar som kan
leda till problem med hélsan och forsamrad livskvalitet. | denna litteraturstudie vill
forfattarna belysa narstaendes erfarenheter av stod efter dodsfall i palliativ vard. For att
mojliggora stod till narstaende ar det viktigt att vardpersonalen erbjuder och informerar
om vilket stod de kan ge. Vardpersonalen behdver vagledning i vilket stod de kan
erbjuda och till vem/vilka stodet riktar sig till. Narstaendes erfarenheter av stod kan se
olika ut. En del narstaende efterfragar efterlevandesamtal medan andra inte har samma
behov. | nagon av artiklarna lyfter de upp behovet av att identifiera riskpersoner som
behover mer stod efter dodsfallet. Den etiska plattformen ska styra alla prioriteringar
inom halso- och sjukvarden, det galler dven inom den palliativa varden (Prioriteringar
inom halso- och sjukvarden, prop. 1996-97:60). Enligt behovs- och
solidaritetsprincipen bor resurserna i forsta hand fordelas till de omraden dar behoven ar
storst. Att identifiera de narstaende som behdver mest uppfoljning och stod &r nagot
forfattarna vill uppmarksamma. Alla verksamheter har allt att vinna pa att se de
narstaende som en del av helheten. Samarbetet med de narstende &r en vasentlig del av
vardens kvalitetssakring och framforallt humanistiskt och etiskt. Detta ar nagot som

behdver utvecklas inom den palliativa varden.
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Sokschema for datorbaserad litteratursékning

Datum Databas Stkord och boolesk Begrénsningar Typ av sékning Antal Motiv till Utvalda artiklar
operator (and, or, not) (tex. fritext, ab- traffar exklusion av
strakt, nyckelord, artiklar
MESH-term)
130502 CINAHL Support AND family 2000-2013 8 Inte relevant for 4
caregivers AND after death | Engelska syftet
AND palliative care
130502 PsycINFO Support AND family 2000-2013 28 Inte relevant for 5
caregivers AND after death | Engelska syftet. Samma
AND palliative care artikel som
tidigare sokning
130502 PubMed Follow-up AND family 2000-2013 20 Inte relevant for 2
caregivers AND after death | Journal article syftet
AND palliative care Review
Randomiserad
kontrollerad studie
Engelska
130502 PubMed Follow-up AND family 2000-2013 Manuell stkning 1
caregivers AND after death | Engelska
AND palliative care
130507 CINAHL Follow-up AND 2000-2013 1 1
bereavement AND family Engelska
members AND after death
AND palliative care
130507 PsycINFO Follow-up AND 2000-2013 3 Inte relevant for 1
bereavement AND family Engelska syftet. Samma
members AND after death artikel som
AND palliative care tidigare sokning




130507 PubMed Follow-up AND 2000-2013 18 Inte relevant for
bereavement AND family Engelska syftet.
members AND after death Samma artiklar
som tidigare

AND palliative care

sokning




Bilaga 2

Artikelbversikt

Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys

r
Milberg A, Family To quantitate Urval: fyra palliativa Genomforande: 398 dodsfall 46 % hade ett upplevt behovav | Hog
Olsson E-C, | Members’ perceived enheter ingick i studien, 248 svar. uppféljningssamtal.
Jakobsson Perceived bereavement 2-4 veckor efter dodsfallet
M, Olsson Needs for needs and to Datainsamlingsmetod: upplevdes som bésta tid.
M, Bereavement | qualitatively frageformular Analys: Kvantitativ och 39 % tyckte att hemmiljon var
Friedrichsen | Follow-Up describe these kvalitativ studie bésta stalle.
M needs Av de som haft samtal tyckte 85
Sweden % att det var bra eller mycket
2008 bra.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys
r
Hudson P, Guidelines for | To develop Urval: Genomfdrande: Projekt Riktlinjerna var viktiga, Medel
Remedios C, | the clinical Litteraturdversikt, 5 st. | Nyckelpersonerna inviterades praktiska, realistiska och
Zordan R, Psychosocial practice fokusgrupper med via brev. Strukturerade applicerbara for bade spec.
Thomas K, and guidelines for nyckelpersoner och 9 intervjuer genomfordes. 82 palliativ vard och primarvard.
Clifton Di, Bereavement | the strukturerade intervjuer | experter erbjods deltagande, 52 Stdd efter dédsfall; Kontakta
Crewson M, | Support of psychosocial med representanter frdn | ingick och 26 fullfoljde. familjen for att beklaga sorgen
Hall C, family and olika professioner inom och for att bestdimma tid for ev.
Trauer T, Caregivers of | bereavement palliativ vard, 2 gav Analys: Modifierad hembesok. Utforma sorgeplan
Bolleter A, Palliative Care | support of skriftlig feed-back. Delphiprocess. Deltagarna skulle | baserad pa nérstdendes behov.
Clarke D M, | Patients family Deltagarna valdes ut pa | ranka de foreslagna riktlinjerna Kontakta narstaende 3-6 veckor
Bauld C caregivers of grundval att de var efter dodsfallet. Kontakta
Australia palliative care | erk&nda auktoriteter narstaende for uppfoljning 6
2012 patients inom palliativ vard man efter dodsfallet. Teamet ska

och/eller sorgearbete.
Bearbetning av
nationell och
internationell expertis.

Datainsamlingsmetod:
Intervjuer,
fokusgrupper, skriftlig
feed-back,
frageformular med 4
fragor

ha en diskussion kring kvaliteten
av varden till patient och
narstaende.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys
r
Wennman- Advanced To Urval: 10 intervjuer Genomforande: Tva teman genererades fran Hog
Larsen A, home care for | prospectively med 11 informationsbrev om intervjun. intervjuerna. Ett tema om de
Tishelman C | cancer explore how familjemedlemmar éver | Kontakt via telefon. som tog pa sig rollen som
Sweden patients at the | family 18 ar och svensktalande | 17 tillfragades, 6 bortfall. narstdendevardare, for att de
2002 end of life: a caregivers Patienten ha en De fick sjalva vélja var de ville upplevde att det inte fanns annat
qualitative reason about forvantad overlevnad pa | traffas. Alla utom en intervju som erbjods. Det andra temat var
study of hopes | their sex manader. utfordes i hemmet, en via de som ville varda.
and expectations of telefon.
expectations providing end- | Datainsamlingsmetod: Ingen intervjuguide anvandes Forvantningarna pa stod fran
of family of-life care at Djupgaende intervjuer utan de fick beratta fritt. sjukvarden var genomgaende
caregivers home for Intervjuerna spelades in pa band. | laga. Férhoppningarna var higre
relatives with men var framforallt
cancer, vardrelaterad hjalp snarare an
enrolled in Analys: Kvalitativ psykosocialt stdd.
advanced innehallsanalys
palliative home Det som alla upplevde som en
care units stor vinst var en kénsla av

trygghet.

Efter dodsfallet menade manga
narstaende att de borde
diskuterat mer med patienten
och visat mer kanslor. Men just
hjalp med emotionella behov var
det omradet dar de narstaende
hade minst forvantningar pa
sjukvarden.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamling Analys
r
Linderholm | A desiretobe | Toexplore Urval: intervjuer med Genomforande: deltagarna fick 4 tema. 1) En dnskan att bli Hog
M, seen how the 14 familjemedlemmar, | muntlig skriftlig information om | sedd.
Friedrichsen | Family informal carers | 9 kvinnor och 5 mén studien och kontaktades sedan 2) Att bli en vardare
M caregivers’ of dying mellan 38-78 ar fran 4 via telefon for att bestaimma for | 3) Att vara en vardare och
Sweden experiences of | relative primérvards omréade i intervjun. Deltagarna valde var 4) Att inte vara en vardare.
2010 their caring experienced Sverige intervjun skulle genomforas. 12 | Narstdende uppfattar att varden
role in their caring Inklusionskriterier: valde hemmet och en hinger pa dem. Vérdteamet ar
palliative role and Patienten vara ansluten | genomfdrdes pa dsk kontor. En ett stod, inte huvudvardgivare.
home care support during | till palliativ intervju exkluderades pga. Teamet maste identifiera

the patient’s
final illness
and after death

hemsjukvard och ha
avlidit for 3-12
manader sedan.
Patienterna hade olika
diagnoser. Deltagarna
skulle ha psykisk och
mental kapacitet, kunna
kommunicera pa
svenska och tillata att
intervjuerna blev
bandade

Datainsamlingsmetod:
Intervjuer

stdrning att den inte gick att
skriva ut. Intervjuguide
anvandes som stod. Fragorna
handlade om deltagarnas
erfarenhet angaende vard av
familjemedlem under
sjukdomstiden, stod och brist pé
stod. Uppfoljande fragor som
varfor, ndr och hur anvéndes.
Intervjuerna varade i 45-120
min. De bandades och skrevs ut.
Pilotintervju gjordes forst.

Analys: hermeneutisk analys
enligt Gadamer som stdddes av
Radnitzkys principer

kunskapsbrister hos narstaende.
De narstaende upplevde att det
var underforstatt att de fick stalla
upp, annars kunde inte varden
fungera.

Efter dédsfallet kédnde deltagarna
att de levde i ett vacuum, att de
inte behdvdes mer. Den
viktigaste uppgiften hade tagits
ifran dem. De kande tomhet.
Dubbel forlust, de forlorade bade
patienten och den vardande
rollen. Kénde lattnad nar
patienten dog.

Om deltagarna kunde etablera en
relation med den professionella
varden kinde de sig inte utanfor
och maktlosa. De blev dé sedda.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I'g\and Datainsamlingsmetod | Analys
r
Patterson L Family To investigate | Urval: 43 st. vardande Genomforande: 5 tema. Medel/Hdg
B, Dorfman | support for family support | narstéende till patienter | Informationsbrev till de 1) vem erbjuder stod?
LT hospice for the primary | pa hospice tillfragades intervjuade. Intervjuerna 2) vilken typ av stdd gavs?
USA caregivers caregiver or om medverkan i péborjades tre veckor efter man | 3) frekvensen av stod
2002 hospice patents | studien, 10 st. deltog. sagt ja till att delta och de sista 4) kommunikation inom familjen

as perceived by
both the
primary
caregiver and
by other family
members
involved in
patient care

De vardande nérstaende
skulle sjalva identifiera
vilken familjemedlem
dar de kunde be om
hjalp, fran mer och
minst tillgénglig, 6 st.
valdes ut, tre dottrar,
tva soner och en bror
till en patient

Datainsamlingsmetod:
semistrukturerade
intervjuer

intervjuerna genomfordes 2
manader efter patientens déd.
Totalt 24 intervjuer
genomfordes, 10 st. initialt med
vardande narstaende, 8 st.
slutgiltiga intervjuer med
vardande narstaende och 6
intervjuer med
familjemedlemmar. Alla
vardande narstaende var
kvinnor, 7 fruar (52-73 &r) och 3
dottrar (38-51 ar). Patienterna
var 59-84 ar. De
semistrukturerade intervjuerna
genomfordes i hemmen.
Intervjuerna tog %2-1 timme. Alla
intervjuer bandades med
tillatelse av deltagarna.

Analys: Kvalitativ
innehéllsanalys

5) forandring i forhallandet i
familjen.

Samma familjemedlemmar som
hjalpte till ndr patienten levde
hjalpte till vid dodsfallet. Aven
prast, grannar, vanner och
hospice gav stdd.
Familjemedlemmarna gjorde att
vardande narstdende holl sig mer
aktiva och involverade i livet.
Emotionellt stod gavs som
telesamtal, besdk och vykort. De
fick dagligt stod av
familjemedlemmarna, men som
formodligen kom att minska
dver tid. Efter dodsfallet &r det
familjemedlemmar som &r
huvudstodet.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Kvalitet
Land Datainsamling Analys Resultat

Ar

Benkel I, Family and To explore Urval: 45 narstaende till | Genomférande: De narstaende En kombination av emotionellt Medel
Wijk H, friends social support | patienter som dog under | delades in i tva grupper. Alder: och praktiskt stod behdvs.

Molander U | provide most | expected from | ett &r och som vardades | 50 ar eller aldre. Frageformular Praktiskt stod gavs ofta av

Sweden social support | and giventoa | pa en palliativ enhet i och intervju gjordes 6- 8 veckor | familjemedlemmar och

2009 for the close relative Vastsverige. efter patientens dod samt ett ar sléktingar medan psykosocialt

bereaved

or friend
during the first
year after death
of a loved one

at a palliative
care unit in
Sweden

Datainsamlingsmetod:
Frageformular och
semistrukturerade
djupintervjuer

efter patientens dod.

Analys: Kombination av
kvantitativ och kvalitativ ansats

stdd gavs av ndra
familjemedlemmar och vénner.
Endast 30 % av de narstaende
ville prata med en lakare efter
dodsfallet. Stodet fran varden
var storre nar det inte fanns stod
fran familj och véanner.

De narstaende behévde ingen
regelbunden terapi utan var
nojda med att ha nagon de kunde
ringa till. Behovet av praktiskt
stdd var storre hos make/maka
an hos barn till den avlidne.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I}iand Datainsamling Analys
r
Teno J M, Patient- To develop a Urval: Kvalitativ Genomfdrande: Deltagarna fick | 5tema Medel/Hog
Casey V A, focused, toolkit of litteratur dversikt. 6 brev fran dar patienten varit 1) Ge ddende personer fysiskt
Welch L, family- instrumentsto | fokusgrupper med anslutna 3-6 man efter valbefinnande
Edgman- centered end- | measure end of | sérjande dodsfallet. Man kontaktade den 2) hjalpa den doende att ta
Levitan S of-life medical | life care that familjemedlemmar ddr | narstdende som hade varit mest kontroll éver medicinsk
USA care: views of | includes tools patient avlidit p& involverad i medicinska behandling och dagliga rutiner
2001 guidelines and | informed by hospice, sjukhus, stéliningstagande och som hade | 3) latta familjemedlemmars
bereaved consumer &ldreboende och i mest kunskap om dddsfallet. borda att de alltid maste finnas
family perspectives on | hemsjukvard. 42 st. Fokus grupperna inleddes med narvarande hos den sjuke
members quality of care | ingick med en en forklaring av vard i livets 4) utbilda familjemedlemmar sa

medelalder pa 61 ar.

Datainsamlingsmetod:
Intervjuer i
fokusgrupper

slutskede. Oppna fragor som
tillat deltagarna att beréatta sina
historier och ge deras syn.
Sessionerna avslutades med att
moderatorn héll en mer
fokuserad diskussion med hjélp
av en guide. Deltagarna fick ett
brev hem efter sessionerna for
utvardering.

Analys: Kvalitativ analys av
fokusgrupperna

de kanner sig trygga med
vardandet

5) ge familjemedlemmar
emotionellt stod bade fore och
efter doden.

Den professionella varden ska ge
narstaende information,
utbildning och emotionellt stod
for att forbereda dem efter
dadsfallet. De narstaende
dnskade mer emotionellt stéd
och hjélp med sorgearbetet. De
var inte forberedda pa sina
kénslor. Hospice ringde ett
flertal ganger upptill 2-3 man
efter dodsfallet, erbjod aven
nagon att prata med som Kurator.




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I}iand Datainsamling Analys
r
Abernethy A | Specialized To evaluate, at | Urval: 4400 hushéll Genomforande: frageformular 7 tema. 1)populationens Medel/Hog
P, Currow D | palliative care | a population med 9,088 personer paverkan av dodsfall 2)
C, Fazekas B | services are level, the slumpmassigt utvalda. vardande narstdendes paverkan
S, Luszez M | associated association 37 % har mist en ndra av dodsfall 3) anvandandet av
A, Wheeler J | with improved | between nérstdende under spec. pall vard 4) obesvarade
L, short- and specialized foregdende 5 ars period. behov hos vardande narstaende
Kuchibhatia | longterm palliative care | 29 % av dessa 37 % 5) stod av spec. pall vard 6)
M caregivers services and hade varit vardande forutsagelse av vardande
Australia outcames short-and narstaende. 60 % av narstaendes formaga att ga
2007 longterm dodsfallen var anslutna vidare 7) oférméga att ga vidare
caregiver till spec. palliativ vard Spec. pall vard gav oftare stod
outcomes. till cancerpatienter &n till

Datainsamlingsmetod:
frageformular

patienter utan cancer. Det fanns
skillnad i obesvarade behov nér
spec. pall vard var inkopplad
eller inte, storst skillnad &r
emotionellt stdd, men stodet
kom framst fran familjen. Spec.
pall vard kan skapa
forutsattningar for att engagera
familjen och stodja den vardande
narstaende.

10




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I}iand Datainsamlingsmetod | Analys
r
Hudson P L | How well do To explore Urval: 73 Genomférande: 7 tema kom fram fran de Medel
Australia family family narstaendevardare till narstdendevardarna fick ett brev | strukturerade intervjuerna dér en
2006 caregivers caregiver patienter med 6 veckor efter patientens déd och | handlade om behov av mer
cope after perceptions of | avancerad cancer dérefter ett telesamtal for att information efter patientens dod.
caring for a their relative’s | tillfragades och 45 arrangera en hemmabaserad De narstaende dnskade
relative with death and deltog i studien. datainsamling uppfoljning och béttre
advanced assess how Slumpmassigt urval kommunikation snart efter
disease and well they were | Medelaldern var 58 ar, | Analys: Kvalitativ dddsfallet. Velat haft det
how can coping 69 % kvinnor. innehallsanalys och beskrivande | uppfoljande telesamtalet
health Patientens medelalder statistik tidigare. De behdvde

professionals
enhance their
support?

var 66 ar vid dodsfallet.

Datainsamling:
Strukturerade intervjuer
Hemmabaserad
datainsamling

information om vad de kunde
forvanta sig efter déden. Mer
praktisk information 6nskades.
En lista av personer att kontakta
efter dodsfallet hade varit mkt
vardefullt. Tidig kontakt och
uppféljning var vésentligt.

11




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I}iand Datainsamlingsmetod | Analys
r
Carlsson M, | Evaluation of | To evaluate Urval: 82 narstaende till | Genomforande: Frageformuldret | 7 tema. For 41 % av de sérjande | Hog
Rollison B advanced how next-of- vuxna patienter, som mailades ut och darefter tog nérstaende var stodet
Sweden home care kin dog under det forsta ASIH kontakt via telefon och otillrackligt eller franvarande.
2002 (ACH). The experienced aret efter anslutning till | gav information om studien Uppfdljande telefonsamtal
next-of-kin’s information ASIH, den narstaende missades. Narstaende vill vara
experiences provided, care, | som var mest Analys: Kvalitativ férberedda om uppféljningen
symptom involverad i patientens | innehéllsanalys gors via telefon. Familjens
relief, and care- | vard. 91 % svarade, varderfarenhet under den
giving burden majoriteten var man. palliativa fasen paverkar deras
Vardtiden i hemmet var hélsa och formaga att fungera
1 dag — 9 manader. under den tidiga sorgeperioden.
Datainsamling: Familjens stod ar mkt viktigt
Frageformular, bade
strukturerade och dppna
fragor. 24 st. fragor.
Sanderson C, | Signs of post- | To identify Urval: 32 Genomforande: 5 manader efter | 6 tema. Fanga de nérstaendes Medel/Hog
Lobb E A, traumatic evidence narstdendevardare fran | dodsfallet skickades ett brev om | reaktioner och ev. traumainslag.
Mowll J, stress disorder | suggestive of en ovarial cancerstudie | deltagande i studien och darefter | Palliativ vard forknippas med
Butow P N, in caregivers post- traumatic | i Australien. telefonintervjuades dem. 62 % lugn och fridfull déd och inte
McGowan N | following an stress disorder fullféljde. chock och maktldshet.
Price M A expected symtoms in a Datainsamling: Skicklig omsorg om de
Australia death: A population of Semistrukturerade narstaende kravs for att minska
2013 qualitative bereaved telefonintervjuer 6 man traumatisering av sarbara
study caregivers of efter dodsfallet individer

patients who
have died of
ovarian cancer

12




Forfattare Titel Syfte Urval Genomférande Resultat Kvalitet
I}iand Datainsamlingsmetod | Analys
r
Field D, Survey of UK | To describe Urval: Alla enheter i Genomférande: 300 enheter Enheterna erbjod stod till Hog
Reid D, hospice and and examine palliativ vard och erbjods deltagande i studien, 248 | sorjande i deras eget hem, pa
Payne S, specialist the nature of hospice som gav ingick, sledes 83 % enheten eller annat stélle. Stodet
Relf, M palliative adult sorgestod till vuxna kunde vara individuellt stod,
United adult bereavement Analys: Beskrivande statistik. telefonstdd med hénvisning till
Kingdom bereavement support Datainsamling: Innehallsanalys av svaren pd de | andra instanser. Skriftlig
2004 services provided in UK | Nationell enkatstudie oppna fragorna information, minnesstunder,
hospices bade strukturerade och stddgrupper. Vanligaste stodet

oppna fragor

var individuellt stod, dérefter
telefonstdd och sen stédgrupper.
Nagra enheter anvande
riskbedémningsinstrument for
att identifiera de personer som
behdvde stddet mest

13




Mall for granskning av vetenskapliga artiklar

Mall for granskning av vetenskapliga artiklar

Detta ar ett hjalpmedel for att bedéma vetenskapliga artiklars kvalitet och anvindbarhet for
Dina studiesyften. Besvara inte kriterierna med endast Ja eller Nej. Motivera alltid Din
beddmning. Alla fragor ar inte relevanta for alla artiklar.

Boérja med slutet!
1. Konklusion och/eller diskussion.
(eng. Conclusion/discussion)

Egna anteckningar

Forsok att inledningsvis skapa Dig en uppfattning om
forskarens konklusioner och/eller diskussion. Det ger
dig en utgéngspunkt i den fortsatta lasningen. Det 4r
viktigt att veta vad presentationen av artikeln ska leda
till for att kunna bedoma relevansen i vad som
representerar underlaget for forskarens argumentation.

a) Vilka resultat dominerar diskussionen och/eller
konklusionen?

b) Formulera Din uppfattning om
konklusionen/diskussionen. Det kommer att vara en
vérdefull utgngspunkt i Din vidare ldsning.

2. Syfte (eng.Purpose, Aim)

a) Vad ar syftet med studien/undersdkningen?
b) Finns det ndgra specifika frigestillningar
formulerade?

¢) Verkar det rimligt i férhdllande till Din egen
utgéngspunkt?

3. Bakgrund
(eng. Introduction, Background, Literature review,
Conceptual framework)

a) Refererar forfattaren till tidigare forskning? Om ja,
vilken?

b) Presenteras en teori som utgdr ramen for studien?
Om ja, vilken/vilka?

¢) Finns viktiga termer och/eller begrepp definierade?
Om ja, vilken/vilka?

d) Fortydligas eller forklaras det 1 bakgrunden varfor
denna studie dr nédvindig? Om ja, med vilka
argument?

e) Beskriver forskaren sin egen forforstielse eller sitt
eget synsétt (viktigt 1 studier med kvalitativa data).
Om ja, hur?

f) Verkar bakgrunden rimlig i forhéllande till Din egen
utgdngspunkt och forfattarens syfte?

Detta forstar jag inte:

Roda Korsets Hogskola
CF, AK
November,2005




4. Metod (eng. Method: Study setting, Sample,
Participants, Procedure, Intervention)

a) Vilken typ av studie utfdrdes (ex. experiment.
hermeneutisk textanalys)?

b) [ vilken miljé genomfdrdes studien ex. sjukhus,
skola, laboratorium)?

¢} Urval (vem, vilka, vad undersokies)? Beskrivs ev.
forsdkspersoner, var de unika pd ndgot sitt eller
“normaltyper”,

d) Hur gick man tillvaga for att vélja

deltagare/ forstkspersoner (ex. slumpmdssigt urval,
konsekutivt, strategiskt urval)?

¢) Hur minga dellagare/forsdkspersoner ingick i
studien?

N Erholls godkinmande frin etisk kommitté? Beskrivs
det hur forstkspersonernas identitet skvddades och
frivillighet garanterades?

g) Hur gick datainsam lingen till (ex. mitningar,
enkiter, intervjuer, observationer)?

h) Verkar metoden for datainsamlingen och ev, val av
forsikspersoner rimliga och relevanta i forhdllande ull
Din egen ulgdngspunkt och forskarens syfe?

i) Fi vilket st gnalvserades materialet (statistiska
metoder, begreppsanalys, viss tolkningsmetod etc)?
¥ Anvindes beskrivande statistik (tabeller, ligurer,
stapeldiagram etc) och/eller statistiska analyser? Om
ja, vilka?

k) Vid statistisk analys, vilka variabler undersokies?
Iy Beskrivs hur validitet och reliabilitet (kvantitativa
analyser), rovirdighet och overforbarhet (kvalitativa
analyser) sikerstallts?

m) Tycker Du att metodavsnittet ger en tydlig
beskrivning av tillvagaghngssinet? Skulle det vara
majligt att gara om (replikera) studien genom att folja
metodbeskrivaingen?

n) Verkar metoden som helhet rimlig 1 forhillande ull
Diin egen ulgdngspunkt och forskarens syfle? Finns
det svagheter av betydelse for just Dina sylten?

Detta forstir jag inte:




Mall for granskning av vetenskapliga artiklar

5. Resultat (eng. Results, Findings)

a) Beskriv resultaten av undersokningen.

b) Om statistiska analyser anviénts identifiera de
resultat som &r statistiskt signifikanta och ange
signifikansnivan.

¢) Vid tolkande analyser, ange teman och/eller
kategorier. Verkar resultaten logiska, tillférlitliga och
trovirdiga?

6. Diskussion och/eller konklusion (eng. Discussion,
Conclusion, Implications for further research)

Lis nu diskussion och konklusion igen.

a) Vilka slutsatser drar forskaren?

b) Vilka begransningar diskuterar forskaren?

¢) Ritkna upp forslag pa fortsatt forskning, forskarens
och/eller egna.

d) Verkar detta rimligt i forhallande till Din egen
utgangspunkt och forskarens syfte?

7. Innebdrden av studien for den praktiska varden
(eng. Clinical implications, Implications for practice

a) Vilka resultat kan ha betydelse for den praktiska
vérden enligt forskaren?

b) Anser Du att resultaten ar limpliga att omsitta 1
praktiskt vdrdarbete? Om ja, 1 vilken milj6?

¢) Hur skulle anvandandet av dessa resultat forandra
arbetet pd Din avdelning? Beskriv utifrdn tidsaspekter,
arbetsbelastning, ekonomi, juridiska och etiska
aspekter, kvalitet for vem/vilka grupper.

8. Sammanfattande helhetsbedémning

a) Syftet: varfor har undersokningen gjort?

b) Genomférandet: pd vilket sitt har
undersokningen gjorts?

¢) Kvaliteten: hur bra anser du att
undersokningen ar?

d) Relevans: ér denna studien relevant for dina
patienter?

Detta forstar jag inte:




