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vardas ofta i det egna hemmet
och inte séllan dnda fram till déden. Trots insatser
fran hemsjukvard har nérstiende ofta en avgoran-
de roll i varden. Nérstaende definieras hir som fa-
milj, slakt, védn eller partner som har en betydelsefull
relation till patienten och ger nagon form av prak-
tiskt, emotionellt, socialt eller existentiellt stéd. For
manga ar det naturligt att ta en vardande roll, me-
dan andra upplever att de inte har néigot val. For-
vantningar finns hos den narstiaende sjilv, patien-
ten, andra familjemedlemmar och vinner men ock-
sa fran vardpersonal och samhaillet. Tiden som nér-
staende till ndgon som é&r svart sjuk och déende kan
vara omtumlande, intensiv och ur méanga aspekter
pafrestande [1]. Att varda en person i hemmet kan
innebara att axla nya och komplexa uppgifter som
att vara involverad i bedomningar av symtom, att
koordinera vardkontakter och utgéra en lank mellan
patient och sjukvards- och omsorgspersonal. Det ar
inte ovanligt att narstdende dirmed kdnner ansvar
for den vard som patienten far [2].

Nérstaende har ofta en viktig roll och stor betydelse
for patienten dven vid palliativ slutenvard, inte minst
for att ge stod utifran emotionella, sociala och existen-
tiella aspekter. Det ar sdrskilt viktigt att understryka
det unika i att vara narstiende till nagon som befinner
sig i livets slut. De nirstaende har ocksa, utéver vard-
situationen, att hantera sina egna kénslor kring for-
lust, sorg och dod. Narstaende beskriver ofta tiden med
blandade positiva och negativa kénslor. Trots upple-
velser av tillfredsstallelse och tacksamhet sa innebar
situationen stora utmaningar och kan medfora en hel
del negativa konsekvenser. Bland annat beskrivs ned-
stamdhet, angest, oro, somnloshet, trotthet, ensamhet
och allmént nedsatt hélsa. Ofta ar nérstdende otill-
réackligt forberedda for sin vardarroll och har behov av
information och stéd [1].

Attvara nirstaende innebar inte att man ar forberedd

Att vara forberedd har lyfts fram som ett viktigt feno-
men for narstaende till svart sjuka patienter. Det har
visat sig relatera till flera positiva faktorer och anses
ha en skyddande effekt mot negativa konsekvenser.
De narstaende som kdnner sig mer forberedda upple-
ver till exempel mindre angest, mer bibehallen kansla
av hopp samt storre egen behallning av att varda [3].
Forberedelse kan definieras som hur redo nirstaen-
de upplever sig vara for att ge praktisk vard, kanslo-
massigt stod och for att hantera den egna stressen [4].
Inom palliativ vard har narstaendes férberedelse for
att varda beskrivits som en pagiaende process genom
sjukdomsforloppet fram till dodsfallet.Tva viktiga be-
grepp dr medvetenhet och accepterande. I medveten-
heten finns en vixande insikt om innebérden av det

svara sjukdomstillstandet och att den nérstaende har
fatt en ny roll och relation till den sjuke. Att acceptera
handlar om att acceptera den rollen, men dven sjuk-
domstillstandet [5]. Som en del i forberedelsen ar det
inte ovanligt att nadrstaende soker efter information
via internet eller andra killor. De kan dirmed behova
samtal med kompetent personal for att forsta och var-
dera information och den situation de och patienten
befinner sig i samt for att kunna vara delaktiga i be-
slut som fattas [2].

Att vara forberedd for doden

Inom palliativ vard ar narstiendes forberedelse for
att varda ndra sammankopplad med det forestiaen-
de dodsfallet. Narstadende behéver inte bara forbere-
da sig for att varda en svart sjuk person utan ocksa
for den kommande forlusten. Hos néarstaende finns
ofta en medvetenhet om att patientens tid ar begrin-
sad och en sorg over detta. Det kan medfora kénslo-
massiga reaktioner som chock, ilska, fortvivlan och
nedstamdhet, vilket ocksa kan ses som ett satt att for-
bereda sig [6]. Narstaendes forberedelse behover inte
nodvindigtvis vara beroende av hur linge eller hur
svart sjuk patienten varit, utan det handlar om hur
redo den enskilda individen kdnner sig [7]. Det finns
dock forskning som visar att narstaende som fatt kor-
tare tid pé sig att forbereda sig for dodsfallet upplever
fler svarigheter [8]. Forberedelse for déden har precis
som forberedelse for att varda fler &n en dimension.
Det kan handla om kognitiva, kdnsloméssiga och be-
teendemadssiga dimensioner. Lag grad av forberedel-
se har visat sig vara kopplad till negativa effekter hos
nirstaende efter dodsfallet [9]. Samtal kring déden
mellan nirstaende och patient kan paverka upplevel-
sen av forberedelse for dodsfallet [10]. Det kan dock

Nar svart sjuka patienter vardas i det egna hemmet
har narstaende ofta en avgdérande roll.

De narstdende har ocksa, utéver vardsituationen, att
hantera sina egna kanslor kring forlust, sorg och dod.

Néarstaende ar ofta otillrackligt forberedda for sin
vardarroll och har behov av information och stod.

Att vara forberedd har lyfts fram som ett viktigt feno-
men for narstaende. Det har visat sig relatera till flera
positiva faktorer och anses ha en skyddande effekt mot
negativa konsekvenser.

Med en 6ppen, arlig kommunikation och ett riktat stéd
okar narstaendes mojligheter att forbereda sig for en
vardande roll samt det faktum att sjukdomen &r obotlig
och leder till d6den.
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»0m nirstaende far stod att forbere-
da sig for att varda kan det medfora
att de aven kinner sig mer forbered-
da for dodsfallet och perioden daref-
ter.«

vara svart att prata om den forestiende doden, och i
onskan att skydda varandra kan samtal utebli samti-
digt som det kan finnas oro for hur den/de andra for-
star och hanterar situationen [2]. Med stdd kan kom-
munikationen underlittas och det kan bli lattare att
sitta ord pa det som kdnns svart och aven att prata
om hindelser som kan vara viktiga att reda ut innan
doden [11]. En situation som kan vara oundviklig och
sarskilt utmanande for hela familjen ar nar man be-
hover fatta beslut om var déden ska ske: hemma el-
ler pa sjukhus? Det har beskrivits som en utmaning
att samtala om dé det innebar att ocksa konfronteras
med det faktum att en familjemedlem snart ska do.
Alla familjemedlemmar ar inte alltid redo eller orkar
inte prata om doden och dess praktiska och kanslo-
massiga konsekvenser [2].

Det har tidigare foreslagits att upplevelsen av att
varda en nirstiende kan paverka upplevelsen av
dodsfallet. Om nérstaende upplevt situationen som
angestfylld och svar att hantera kan dodsfallet upp-
levas pé ett mer negativt sitt, vilket kan gora sorgen
svarare att hantera [12]. Om néirstaende far stéd att
forbereda sig for att varda kan det medfora att de dven
kidnner sig mer forberedda for dodsfallet och perio-
den darefter. Vardpersonal har en viktig roll i att star-
ka nirstiendes forberedelse utifran kommunikation
om saval praktiska som medicinska och existentiella
fragor [13].

Barn och tonaringar som nirstaende

En fordlders svara sjukdom och fortida dod ar ett trau-
ma som kan fa allvarliga konsekvenser for ett barn.
Forskning och klinisk erfarenhet visar att barn, pre-
cis som vuxna nirstiende, behover hjilp att forsta
och forbereda sig for vad som kan hénda och ar 2010
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gjordes ett tilldgg i halso- och sjukvardslagen, 2gS§,
som beror barns behov av information, rad och stod
vid bland annat en foralders allvarliga sjukdom och
dod.Tidigare har nog sjukvarden, generellt sett, forut-
satt att fordldrarna sjdlva pratar med barnen. De vux-
na ar dock sjdlva under stark press,och manga 6nskar
fa rad fran de professionella i sjukvarden om exem-
pelvis hur och nér de boér tala med barnen och hur de
kan hantera fragor som de inte kan eller orkar svara
pa. Liksom mellan vuxna finns det mellan barn och
vuxna en vilja att skydda. I en nationell studie med
tonaringar som mist en fordlder i cancer var det van-
ligt att man tillsammans hade latsats att tillstandet
inte var sa allvarligt, till och med sista veckan som for-
dldern levde [14]. En intervjustudie som genomforts
efter forlusten visar att tonaringarna hade liten kun-
skap om och insikt i sin fordlders sjukdom och doéd.
For att forsta och forbereda sig observerade de pa egen
hand sin féralder, noterade och reflekterade 6ver for-
dndringar och jamforde hur fordldern madde fran dag
till dag [15]. Forstdelse for fordlderns sjukvard har ett
samband med den langsiktiga psykiska héilsan bland
tonédringar som mist en foralder [14]. Gjordes verkli-
gen allt for att bota? Kunde man lita pa sjukvarden?
Att sikerstélla att familjerna fore forlusten far infor-
mation om sjukdom, behandling och déd kan leda till
6kad tillit till sjukvarden [16].

Attvara nirstiende nar ett barn dor

Nér ett barn drabbas av allvarlig sjukdom paverkas
ofrankomligt hela familjen. Framfor allt fordldrarna
utsétts for stora pafrestningar. Familjens vardag for-
dndras, vilket kan leda till stress och ohélsa inte bara
for foraldrar utan dven for ovriga narstdende. Det kan
vara svart for foraldrar att racka till. Inte sillan kan-
ner sig syskon osynliga och upplever att de inte har
nagon plats i familjen nér situationen ar sa pressad.

Ett barns sjukdom kan ha ett langvarigt forlopp el-
ler snabbt innebara palliativ vard. vardens insatser
och kommunikationen med férdldrar och narstaende
har stor betydelse inte bara f6r det sjuka barnet utan
for hela familjens halsa pa kort och ling sikt. Sym-
tomlindring ar av storsta vikt for barnets valbefin-
nande och paverkar &ven fordldrars hilsa manga ar
efter att de mist sitt barn om den férsummats. Som
en mamma sagt: »Att mista sitt barn ar inte det vars-
ta som kan hidnda, utan att se sitt barn lida.« Bade fy-
siska och psykiska symtom é&r viktiga att lindra. For
fordldrar kan det vara extra svart att se sitt barn pla-
gas psykiskt, exempelvis av dngest, och denna angest
smittar. En god kommunikation &r en bra boérjan till
symtomlindring. Kommunikation mellan vardperso-
nal och familjer paverkar dven fordldrars insikt om
barnets forestidende dod, vilket i sin tur kan ha bety-
delse for platsen for barnets dod [17].

En studie med fordldrar som mist ett barn i cancer
visade att ingen fordlder som pratat med sitt barn om
doden angrade det, men bland dem som inte hade pra-
tat Angrade sig narmare en tredjedel [18]. Ofta initie-
ras kommunikationen av barnet, med kopplingar till
sagor och berittelser eller genom icke verbal kommu-
nikation i form av teckningar. Aven film eller musik
har ndmnts som uttryckssatt; det senare mer sillan
for yngre barn. Litteratur med déden som tema och
mojligheter till skapande bor déarfor finnas dar svart
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Korta rekommendationer/rad till vard-
personal

Identifiera narstaende och erbjud kontakt redan
initialt i vardrelationen.

Efterfraga narstaendes egna resurser och behov av
stod.

Bekrafta narstaendes insatser.

Strava efter att tillampa 6ppen och arlig kommunika-
tion.

Erbjud kontinuerliga samtal/information till narsta-
ende och/eller tillsammans med patienten samt extra
information vid och infor férvantade forandringar.
Stall 6ppna fragor och lyssna, da det inbjuder narsta-
ende till att vaga prata om det som ar svart.

Ge stdd for att underlatta kommunikationen mellan
patient och narstaende.

Bade standardiserade stodinterventioner och indivi-
duellt riktat stod behovs.

sjuka barn (och vuxna) vardas. Vardpersonal bor vara
uppmarksam pa barns signaler och initiativ till att
vilja kommunicera.

Stod till nérstaende

Sammanfattningsvis kan sédgas att nérstdende, oav-
sett alder och relation till den som &r sjuk, i god tid be-
hover ges mojligheter att forbereda sig for att hantera
det som hander och det som kan forvintas handa un-
der vardtiden. Detta kan ske pa olika sétt.I en relation,
i detta fall mellan vardpersonal och nérstaende i pal-
liativ vard, baserad pa fortroende, f6ljsamhet och kon-
tinuitet ges utrymme att stilla fragor, uttrycka kans-
lor och fa bekréftelse. Ett sadant emotionellt stod 6kar
dven forutsittningarna for att adekvat information,
exempelvis om livets slut, formedlas, tas emot och ac-
cepteras. Stod kan ocksa besta av mer praktisk hjilp

death from cancer
and long-term anx-

4. Archbold PG, Stewart
BJ,Greenlick MR, et al.

Int J Palliat Nurs.
2007;13(4):175-83.

som kan underlatta vardagen i hemmet, sasom hjalp-
medel, utbildning i forflyttningsteknik eller avlast-
ning. Standardiserade stodformer anvinds omvéix-
lande med specifika insatser for att mdta individuella
och unika behov for narstaende i alla aldrar. Nationel-
la och internationella resultat visar att vuxna narsta-
ende efter att ha fatt ovanstaende i form av en stédin-
tervention 6kade sin férberedelse och sin kompetens
for att varda [19, 20].

Ett forhallningssatt som baseras pa Oppen, arlig
kommunikation och ett riktat stod ger sannolikt néar-
staende 6kade mdjligheter att forbereda sig for en var-
dande roll men ocksa for det faktum att sjukdomen ar
obotlig och leder till doden. Detta kan dven medfdra
en viss forberedelse for ett liv efter patientens dod.
Det kan bidra till att ndrstdende kan hitta sétt att
aktivt tillvarata nuet och den aterstaende tiden till-
sammans med patienten. Nar narstaende kanner sig
forberedda kan det vara lattare att géra val och priori-
teringar som kéinns ritt bade i ett kortare och lingre
tidsperspektiv. Det ar viktigt att vara medveten om att
narstaende har poidngterat vardet av att konfronteras
med det sméartsamma dven om det i stunden upplevs
svart. Kdnslan av att vara forberedd kan minska rads-
lan f6r vad som kan hdanda och mindre energi behover
laggas pa att oroa sig. Det kan ge en kinsla av kontroll
i en situation dir man maktlds star bredvid och ser
patientens hélsa férsdmras.

Det behovs mer kunskap men man kan anta att
sjukvardens stod till nirstaende ocksa har betydel-
se for patienten. Framtida forskning behéver i hogre
grad fokusera pa betydelser och effekter for patienten
da narstaende deltar i stodinterventioner. Det dr ock-
sa angeldget att utveckla stodet sa att det om mojligt
omfattar familjen som helhet, dar 4ven patienten in-
gar.

Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga uppgivna.
Citera som: Lékartidningen. 2016;113:D4YC
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