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Bakgrund: Anhoriga till patienter som vardas palliativt r en utsatt grupp som riskerar att
drabbas av psykisk smarta, depression och skuldkanslor till foljd av en narstaendes bortgang.
Malet med den palliativa varden &r att lindra lidande och framja livskvalitén for anhériga och
patienten och faller under sjukskoterskans ansvarsomrade utifran lagar och
kompetensbeskrivningar. Palliativ sjukhusvard kan vara emotionellt pafrestande for anhoriga
och de kan hamna i skuggan av den dende. En av de viktigaste av de fyra hdrnstenarna inom
den palliativa vardfilosofin anses vara god och tillracklig kommunikation. Huruvida detta
tillampas och majliggor anhdriga att fullstandigt narvara och vara inforstadda i den palliativa
sjukhusvarden ar betydelsefullt att belysa. Syfte: Att studera anhérigas upplevelser av
kommunikation med vardpersonal vid palliativ sjukhusvard. Metod: En litteraturéversikt pa
11 kvalitativa och kvantitativa artiklar. Artiklarna soktes fram i databaserna CINAHL,
PubMed och PsycINFO. Resultat: Sammanstallningen av artiklarna visade att anhoriga
upplevde en bristfallig kommunikation med vardpersonal. Nar anhoriga upplevde att
kommunikationen med vardpersonal varit bristfallig berévades de till mojligheten att ta till
vara pa den sista tiden och att ta farval av sin narstaende. Brister inom organisationen var en
bidragande faktor till otillracklig kommunikation. Anhériga onskade tydlig, forstaelig och
forberedande kommunikation for att skapa en god vard och kanna sig inkluderade i den
ddendes vard. Slutsats: Anpassad och tydlig kommunikation mellan anhérig och
vardpersonal kan underlatta anhorigas upplevelse av den palliativa sjukhusvarden samt ge
anhoriga maéjligheten att ta till vara pa den sista tiden.

Nyckelord: Anhorig, palliativ vard, kommunikation, sjukhus.
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Inledning

Palliativ vard &r en vardform som inte far tillrackligt med utrymme pa
sjukskoterskeutbildningen. Den korta men intensiva kursen i &mnet i kombination med
praktikplatser pa sjukhus med inriktning pa palliativ vard, dar komplexiteten varit tydlig,
vackte ett intresse av att studera detta vidare. Praktikplatserna uppvisade god palliativ vard for
narstaende men funderingar om hur anhériga upplevt att de blivit inkluderade i varden
vacktes. Dessutom finns en forforstaelse for amnet utifran privata upplevelser. Darfor ar
amnet av intresse dven pa ett emotionellt plan.

| de verksamheter forfattarna besokt under praktik upplevdes kontakten med anhdriga knapp
och hamnade i andra hand da medicinska atgarder for den sjuke prioriterades hogst. Anhoriga
uppfattades i manga fall som frustrerade och inte inforstadda i den sjukes situation.
Funderingar kring huruvida deras frustration kunnat minskats och forstaelsen kunnat 6ka om
vardpersonal uppméarksammat detta och inkluderat anhériga genom att kommunicera mer
uppkom.

Séahar beskriver en anhorig sina upplevelser av kommunikationen med vardpersonal angaende
doendet vid palliativ hemsjukvard:

“Jag kanske tror att ni forstod mer dn jag forstod det, man kinde att dom skulle sdiga
att det inte ar sa langt kvar, att man kanske annu tidigare skulle ha sagt det, for ni som
har sett sckert cancerpatienter ofta, vet kanske pd ett annat sdtt hur ndra...” (Borstrand
& Berg, 2009, s. 17).

Forfattarnas upplevelser av bristande kommunikation med anhdriga vid palliativ vard under
sin praktik pa sjukhus i kombination med att kommunikation &r ett nyckelbegrepp inom alla
delar av varden goér amnet intressant att studera och utvardera. Denna litteraturéversikt vill
darfor sammanstalla hur anhoriga upplevt kommunikation med vardpersonal inom palliativ
vard pa sjukhus.



Bakgrund

| Sverige avlider arligen mellan 90 000 till 100 000 personer och majoriteten av dessa ar i
behov av palliativ vard (Socialstyrelsen, 2018). Socialstyrelsen har upprattat en rapport dar
det framkom att det inom palliativ vard finns brister gallande kompetens hos personal samt att
den palliativa varden inte ar jamlikt fordelad i landet (Socialstyrelsen, 2016). Kombinationen
av siffran pa avlidna personer per ar med resultatet av rapporten gor att amnet standigt ar
aktuellt och intressant att undersoka ur ett samhallsperspektiv da merparten som avlider har
anhoriga som lever vidare. Tidigare forskning har framst utgatt fran ett patient- eller
vardpersonalperspektiv dar patienter vardats pa hospice eller i hemmiljo. Darfor vill denna
litteraturGveriskt istallet utga ifran ett anhorigperspektiv dar palliativa patienter vardats i
sjukhusmiljo da detta perspektiv &r relativt outforskad.

Nedan skildras definitionen av palliativ vard. Hur de nationella riktlinjerna och det juridiska
ansvaret ser ut for sjukskoterskor samt problematiken kring kommunikation och att vara
anhorig vid palliativ vard.

Palliativ vard

Palliativ vard &r vard i livets slutskede. Vad som anses vara livets slutskede ar dock svart att
definiera och &r olika fran person till person. Halso- och sjukvarden skall i stérsta man lindra
lidande och framja vélbefinnande for patienter som drabbats av fortskridande obotlig
sjukdom. Vidare skall varden visa hansyn till patientens fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov samt arrangera och planera stod for anhériga (Socialstyrelsens termbank,
2011). Palliativ vard bedrivs med malet att lindra patientens lidande och framja livskvalitén
for patienten och dess anhoriga (Socialstyrelsen, 2013). Inom palliativ vard ar déendet en
naturlig process som med goda insatser varken forcerar fram eller fordrgjer doden. Det
centrala ar att stotta patienten att uppleva vérdighet och valbefinnande till livets slut
(Nationella radet for palliativ vard, 2015). I WHO’s (2018) definition av palliativ vard star det
att palliativ vard skall mana om livskvalitén for anhdriga och den som drabbats av en
livshotande sjukdom. Anhdriga till den drabbade skall fa det stod som kravs for att kunna
hantera situationen pa ett emotionellt och logistiskt plan men aven efter vardforloppet i sin
forlust (World Health Organization, 2018).

Vardfilosofi inom palliativ vard

Inom palliativ vard arbetas det utifrn en vardfilosofi dar en helhetssyn pé patienten &r central
for att uppna vélbefinnande och minska lidande. Inom palliativ vard finns fyra hornstenar att
ta i beaktande. Dessa inkluderar samtliga aspekter som &r basala for att en god palliativ vard
skall kunna uppnas (Nationella radet for palliativ vard, 2010).

« Symtomlindring av plagsamma symtom sasom oro, illamaende och smarta.

« Teamarbete mellan involverade professioner utifran patientens behov.

« God och tillracklig kommunikation mellan vardpersonal, patient och anhdriga samt att
kontinuitet skall vara en prioritet.

« Stotta anhoriga sa att de inkluderas i varden, i den man som det &r mojligt, samt att
varden utformas och planeras i deras samrad. Vardpersonal ska kunna se anhorigas
lidande och verka stéttande &ven pa ett personligt plan
(Nationella radet for palliativ vard, 2010).

En annan struktur vardpersonal anvander sig av for att dokumentera omvardnad i palliativt
skede, samla information om patienten och gdéra en god dod genomforbar ar de “6 S:n”



(Ternestedt, Osterlind, Henoch & Andershed, 2012). De “6 S:n” star for sjilvbild,
sjalvbestdmmande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang och strategier och
appliceras pa sa satt att samtliga begrepp skall vara tillgodosedda for att en god dod skall vara
mojlig.

Sjukskoterskans etiska och juridiska ansvar

God och tillracklig kommunikation mellan vardpersonal, patient och dess anhdriga samt att
kontinuitet skall vara en prioritet &r en av de fyra hornstenarna inom den palliativa
vardfilosofin. Patientlagen (SFS 2014:821) kapitel 5 §3 fastslar att patientens anhoriga skall
fa mojlighet att delta vid utformningen av varden sa lange som bestammelser kring sekretess
eller tystnadsplikt inte hindrar detta. Svensk sjukskoterskeforening (2017) presenterar ICN:s
etiska kod som betonar ett etiskt forhallningssatt for sjukskaterskor att arbeta utifran. Ett av
dessa forhallningsséatt innebar att stédja “en miljo dir ménskliga rittigheter, virderingar,
sedvanjor och trosuppfattningar hos enskilda personer, familjer och allménheten respekteras”.

| svensk sjukskdterskefdrenings kompetensbeskrivning for sjukskoterska med specialisering
inom palliativ vard (2008) star det att sjukskoterskor skall ha férmaga att starta och
implementera svara konversationer med patienten och dess anhoriga och dessutom ha
kunskap om samtalskonst angaende livet, déden och doendet. Vidare star det att god
kommunikation skall upprattas inom vardteamet. Sjukskoterskan skall ha formaga att utéva
undervisning samt st6tta patienten och dess anhoriga, ha en fordjupad forstaelse for korrekt
undervisningsmetod och pedagogik samt skriftlig patient- och anhériginformation.
Sjukskoterskan skall arbeta utifran de lagar, forfattningar och riktlinjer som uppréttats for
palliativ vard samt arbeta utifran en helhetssyn pa patienten och dess anhériga med respekt for
deras autonomi, integritet och vardighet. Sjukskoterskan skall vara uppmarksam och kunna
identifiera nar den palliativa varden gar fran tidigt till sent skede samt beakta vad livskvalitet
for varje individuell patient och dess anhériga &r. Vidare fastslar svensk
sjukskoterskeforenings i sin kompetensbeskrivning for sjukskoterska med specialisering inom
palliativ vard (2008) att sjukskoterskan efter dodsfall skall visa stod och végledning till
efterlevande genom till exempel efterlevandesamtal.

Kommunikation

Kommunikation &r viktig hornsten, kanske till och med den allra viktigaste inom vardfilosofin
om de fyra hornstenarna for palliativ vard, och hur kommunikation sker har en avgdérande
betydelse for alla involverade (Nationella radet for palliativ vard, 2010). Darfor har
kommunikation valts ut som begrepp att sammanstalla i litteraturdversikten.

Kommunikation definieras enligt Svenska Akademiens Ordbok (u.d) utifran grundbetydelsen
att utbyta meningar eller erhalla upplysningar. Enligt Kelley och Morrisons (2015) ar en
fungerande kommunikation av storsta vikt vid palliativ vard. | en studie av Hebert, Schultz,
Copeland och Arnold (2008) beskriver anhdriga kommunikation som den framsta kallan till
att fa klarhet i den sjukes situation. Vidare beskrev de faktorer som relationen till den som
pratar, informationen som kommuniceras samt hur den som pratar for fram sitt meddelande
som viktiga for att forsta situationen. Kommunikation sker inte enbart verbalt utan handlar
ocksa om hur vardpersonal for och beter sig i det dagliga arbetet. Hur vardpersonal beter sig
pa arbetsplatsen kan misstolkas av anhoriga och da skapa uppfattningar som inte stimmer
Overens med den sjukes situation (Linell, 2011).

| en studie av Gjerberg, Lillemoen, Fgrde och Pedersen (2015) rapporterade anhdriga till
patienter som vardats palliativt pa ett vardhem att de uppskattade nar personal tog initiativ till



att prata om ddden och annat som ansags kansligt. Enligt Melin-Johansson, Henoch, Strang
och Browall (2012) uttryckte anhoriga behov av kommunikation som forbereder dem infor
den sjukes bortgang samt en 6nskan om kommunikation kring det kaos de emotionellt kande.

| en studie av Anderson et al. (2016) uppgav 66% av de sjukskéterskorna som deltog i studien
att dom var i behov av mer utbildning for att klara av att involvera sig i diskussioner med
anhoriga om den sjukes prognos och mal med varden. Anderson et al. (2016) studie visar aven
att nastan halften av de deltagande sjukskéterskorna upplevde att det var emotionellt
utmattande att kommunicera och delta i diskussioner med anhériga.

Varden skall vara personcentrerad med omsesidig forstaelse genom god kommunikation
mellan de som vardar och de som vardas. Detta inkluderar bade den drabbade och dess
anhoriga (McCormac, Karlsson, Dewing & Lerdal, 2010). Kommunikation inom den
palliativa varden handlar inte bara om att ge information om behandling utan att ocksa genom
samtal visa ett kianslomassigt stod (Ohlén, Wallengren Gustafsson & Friberg, 2013).

Anhorig

Begreppet anhorig ar en vanlig term inom omvardnad for att beskriva en person inom en
familj eller i néra slaktskap (Socialstyrelsens termbank, 2004). Enligt Socialstyrelsen (2016)
benamns en anhdrig som en person som vardar eller stodjer nagon som lider av
funktionsnedsattning, sjukdom eller beroendeproblem. Att vara anhérig till ndgon som fatt en
obotlig progressiv diagnos ar gransen mellan anhorig och vardare tunn. Dock &r det sallan sa
att den anhoriga ser sig sjalv som vardare trots att det kanske ar hen som utfor de storsta
insatserna sa lange som den sjuke klarar sig i hemmet. Enligt Socialtjanstlagen (SOL, SFS
2001:453) kapitel 5 §10 skall socialtjansten underlatta for anhoriga som vardar nagon med
langvarig sjukdom, &r aldre eller har ett funktionshinder genom att erbjuda stéd. Hur val
insatta, delaktiga och informerade anhoriga ar ar avgorande for hur deras hélsa och
sorgehantering efter dddsfallet kommer att se ut. Den sjuka och dess anhdriga bor ses som en
enhet under vardandet. | vissa fall anses anhorigstodet vara av storst intresse da detta i sin tur
kan resultera i det basta stddet for den sjuke (SOU 2001:6).

En studie gjord av Thelly och Priyalatha (2013) visar att anhoériga till palliativa patienter lever
med radsla for att den sjuke ska uppleva mycket smérta och lidande. Thelly och Priyalatha
(2013) studie visar aven att anhoriga upplever en forlust av lycka och gladje inom familjen
under denna tid och att kanslor som ilska, radsla, depression och frustration ar centrala hos
anhoriga. For den sjuke fungerar anhdriga som ett stod som inger trygghet och som skapar en
anledning for den drabbade att leva vidare (Chiang, 2011). Enligt Efstathiou och Walker
(2014) ansag vardpersonal att det var lika viktigt, om inte viktigare, att ta hand om anhériga
som att ta hand om den sjuke i en palliativ vardsituation.



Problemformulering

Att vara anhorig i ett palliativt vardforlopp ar emotionellt pafrestande och skapar frustration
och stress. Anhdoriga upplever kénslor som forlust av lycka, depression och ovisshet. Palliativ
vard bygger pa vardfilosofin om de fyra hornstenarna dar kommunikation ar en av de centrala
delarna. Detta bekraftas av forskningsstudier som visat pa att sjukskéterskor lagger stor vikt
vid att vara narvarande vid kommunikation i en palliativ vardsituation samt att de anser att det
ar deras ansvar att fora dialog kring existentiella fragor med patienten och dess anhdriga
(Strang, Henoch, Danielson, Browall & Melin-Johansson, 2013). Vidare finns det forskning
som rapporterat att sjukskoterskor uppger att de inte kunnat bista med spirituellt och
existentiellt stod pa grund av avsaknad av utbildning och att sjukskoterskor upplevde det
emotionellt utmattande att kommunicera och delta i diskussioner med anhériga (Anderson et
al., 2016). For att sjukskaterskor skall kunna tillgodose de anhérigas behov av stod vid vard i
livets slutskede, utan att sjalva emotionellt ta skada, finns ett behov av att fa en bredare
forstaelse for hur anhoriga upplever kommunikationen med vardpersonal vid palliativ vard da
den sjuke vardats pa sjukhus. En okad forstaelse av anhorigas upplevelser skulle leda till
béattre forutsattningarna att tillgodose anhérigas behov. Hur kan brister i kommunikation
mellan anhoriga och vardpersonal bemotas pa ett adekvat sétt? Denna litteraturéversikt vill
forsoka ge svar pa hur anhoriga har upplevt kommunikationen med vardpersonal under den
period deras narstaende vardats palliativt pa sjukhus.

Forfattarna har valt att svara pa syftet genom en litteraturdversikt dar forskning fran
vetenskapliga original artiklar ssmmanstallts. Metoden valdes da inga litteraturéversikter
inom dmnet som endast behandlar anhorigas upplevelser av kommunikation med
vardpersonal pa sjukhus hittats.

Syfte

Att studera anhorigas upplevelse av kommunikation med vardpersonal vid palliativ
sjukhusvard.

Metod

Litteraturoversikt ar ett lampligt satt att svara pa studiens syfte da allman litteraturoversikt
anvands for att skapa en 6verblick 6ver ett specifikt omrade och &r lampligt nar man vill
sammanstélla och beskriva aktuell forskning inom ett omrade (Friberg, 2017). Den valda
metoden utformades utifran en omfattande sokning av artiklar inom ett specifikt omrade som
kan vara undersckt bade kvalitativt och kvantitativt med efterfoljande analys och
sammanstallning av material (Segersten, 2012). Sammanstéllningen &r en litteraturdversikt
baserad pa kvalitativa och kvantitativa artiklar och anvandes for att skapa en bild av anhérigas
upplevelse av kommunikationen med vardpersonal inom den palliativa sjukhusvarden. For att
svara pa studiens syfte soktes artiklar ur befintlig forskning kring &mnet anhérigas upplevelse
av kommunikation med vardpersonal vid palliativ sjukhusvard av narstaende.

Litteratursokning

Litteraturdversikten utgar ifran det Ostlundh (2012) beskriver om informationssokning utifran
en metod med tva delar- den inledande och den egentliga litteratursokningen.

For att fa en forstaelse av problemomradet och hitta en adekvat koppling till omvardnad
gjordes en inledande litteratursékning med sokorden palliative care, relatives och experience.

10



| den inledande sokningen, visade det sig redan pa titelniva, framst finnas forskning utifran ett
patient- och vardarperspektiv dar fokus i manga fall utgick fran att vardas eller varda palliativt
i hemmiljo eller pa hospice.

| den egentliga litteratursokningen anvéndes databaserna PsycINFO, CINAHL och PubMed
for att soka relevanta vetenskapliga artiklar. PsycINFO anvandes da databasen har sitt
huvudomrade inom beteendevetenskap och behandlar &mnet upplevelser som denna
litteraturoversikt skall undersoka. Som komplement till denna gjordes &ven sokningar i
CINAHL med sitt omvardnadsfokus och medicinska PubMed.

Studien anvande svenskt MeSH for att komma fram till relevanta sokord som ringade in
syftet. Sokorden end of life care, palliative care och terminal care anvéndes for att hitta
artiklar som innefattade vard i livets slutskede. Hospital och hospital care valdes da detta ar
den geografiska kérnan i litteraturdversikten. Vidare anvandes sokorden family, relatives, next
to kin, caregivers, next of kin och relations for att artiklarna skulle inkludera anhdriga.
Sokorden experience, communication och bereavement anvandes for att hitta artiklar
kopplade till upplevelser, kénslor och kommunikation. Sékorden anvandes i olika
uppséttningar och kombinerades med sokoperatoren “AND” for att begrénsa sokningarna till
vasentliga artiklar. Redovisning av sékning finns i sdktabellen Bilaga 1.

Samtliga s6kningar begransades till ett tidsspann pa tio ar, 2008-2018, for att fa aktuella
traffar och modern forskning for att sammanstallningen skulle bli sa tidsenlig som majligt.
For att inkluderas skulle artiklarna vara peer reviewed, original artiklar som publicerats i
vetenskapliga tidskrifter (Ostlundh, 2012). Vidare kravdes det att artiklarna behandlade
anhorigas perspektiv, att den sjuke vardats palliativt pa sjukhus och att kommunikation
berorts i artiklarnas resultat for att inkluderas.

Samtliga traffar granskades pa titelniva. Relevanta artiklar valdes ut for abstraktgranskning
utifran titel och de titlar som belyste fel perspektiv eller ej berérde amnet anhorigas
upplevelse av palliativ sjukhusvard exkluderades. Artiklar som behandlade anhorigas
upplevelse av palliativ sjukhusvard granskades for att undersoka om kommunikation berérdes
i artiklarnas resultat. Artiklar som inte berérde palliativ vard pa sjukhus, kommunikation och
anhorigas upplevelser exkluderades. Efter enskild granskning av artiklarna som sokts fram
identifierades sex artiklar fran CINAHL, fyra fran Pubmed och en artikel fran PsycINFO som
svarade mot syftet. Dessa artiklar sparades for vidare analys.

Litteratursokningen resulterade i 11 vetenskapliga artiklar som svarar mot studiens syfte.
Forskningsstudierna var gjorda i England (Caswell, Pollock, Harwood, & Porock, 2015;
Lloyd-Williams, Morton, & Peters, 2009; Mayland, McGlinchey, Gambles, Mulholland, &
Ellershaw, 2018 & Mayland, Mulholland, Gambles, Ellershaw, & Stewart, 2017), USA
(Nelson et al., 2010 & Park, Check, Yopp, Deal, Edwards, & Rosenstein, 2015), Schweiz
(Spichiger, 2008 & Spichiger, 2009), Australien (Odgers, Penney, Fitzpatrick, & Wong Shee,
2018), Holland (Witkamp, Droger, Janssens, van Zuylen, & van Der Heide, 2016) och Canada
(Brazil et al., 2013).

Kvalitetsgranskning

Acrtiklarna som svarade mot litteraturdversiktens syfte lastes i sin helhet och kvalitén
bedémdes utifran Friberg (2017, Bilaga 3). Granskningsmallen for kvantitativa studier
innefattade 13 fragor med svarsalternativen “ja”, “nej”, samt foljdfragor for att tydliggora
kvaliteten, se Bilaga 2. Vissa fragor i granskningsmallen besvarades med beskrivande text och
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erholl ett “ja” om forfattarna kunde besvara frigan. Granskningsmallen for kvalitativa studier
innefattade 14 fragor med svarsalternativen “ja”, “nej”, samt foljdfragor for att tydliggora
kvaliteten, se Bilaga 2.

Kvalitén bedémdes genom antalet “ja” 1 granskningsmallen och ett podngsystem utformades
for att bedoma hur manga poang en studie behovde for att avgéra om den erhéll hog,
medelhdg eller lag kvalité. Poangsystemet upprattades genom att forfattarna sinsemellan
diskuterade hur manga poéng en studie maste erhalla for att uppna viss kvalité da Friberg
(2017) inte presenterar direktiv for poangsattning. Fér kvantitativa studier erholl studierna
hog kvalité vid 13 poang. Medelhog kvalité erholls vid 12 poang och lag kvalité erholls vid 11
podang eller lagre. Kvalitativa studier erh6ll hég kvalité vid 14 poang. Medelhog kvalité
uppnaddes vid 13 poang och Iag kvalité erholls vid 12 poéng eller lagre. Samtliga av dessa
skrevs in i en artikeloversikt se Bilaga 3, dar kommentarer angavs relaterat till
kvalitetsgranskning.

Analys

Analysen av artiklarna genomfordes utifran Fribergs (2017) metod. Detta innebar att bada
forfattarna laste igenom samtliga vetenskapliga artiklar flera ganger for att tydliggora
artiklarnas innehall. Darefter analyserades artiklarnas resultat, enskilt, for att hitta nyckelfynd
i vad som stod i dem angdende anhdrigas upplevelser av kommunikation med vardpersonal
vid palliativ vard da samtliga artiklar behandlade fler upplevelser &n bara kommunikation.
Fynden i artiklarna som berorde syftet markerades. Bade positiva och negativa aspekter pa
kommunikation utifran syftet skrevs ned till sammanfattningar for varje artikel. Dessa
sammanfattningar uppdaterades efter varje lasning av artiklarna under analysfasen da fler
nyckelfynd och nya teman upptacktes. Nér den enskilda bearbetningen av artiklarna ansags
genomford jamfordes bada forfattarnas resultat. Om analysen skiljde sig at diskuterades detta
for att na konsensus kring resultatet.

Forfattarnas sammanstéllningar av varje artikel analyserades for att identifiera likheter och
skillnader mellan forfattarnas analyser av artiklarna for att skapa teman. Eftersom artiklarna
presenterade sitt resultat olika, beroende pa om de var kvantitativa eller kvalitativa, tolkades
dess innehall om till gemensamma enheter for hur anhériga upplevt kommunikationen med
vardpersonal. Ett satt att 6ka tillforlitligheten var att I6pande, genom hela arbetsprocessen,
utvardera och analysera artiklarna och de resultat som tolkats av forfattarna for att minska
risken for feltolkning eller att viktigt material missats. Tre teman och ett huvudtema framkom
ur analysen och dessa presenteras i tabell 1.

Etiska 6vervaganden

Enligt svensk lag krévs det bland annat en etisk provning med godkannande vid forskning
som behandlar kansliga personuppgifter eller kan paverka deltagaren fysiskt eller psykiskt
(SFS 2003:460). Syftet med SFS 2003:460 &r att vid forskning skydda den enskilda
méanniskan och ha respekt for deltagares autonomi och integritet. Studierna som denna
sammanstéllning grundar sig pa presenterar alla minst ett av féljande; etiskt inhamtat
godkannande, etiskt resonemang eller inhamtat deltagarmedgivande. Att forlora nagon som
star en nara ar en kanslomassigt pafrestande upplevelse och dessa manniskor bor darfor
behandlas med forsiktighet och med respekt for deras autonomi. Med autonomi menas att
deltagarna ska ha friheten att valja om de vill delta i en studie eller inte. Inom varden och
forskningen finns det etiska regler och riktlinjer som ska foljas. Att fora en etisk diskussion
innehallande inhamtat etiskt godkannande och deltagarmedgivande i relation till att undersoka
dessa manniskor ar darfor av stor vikt.
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Resultat

| denna litteraturdversikt benamns samtliga professioner inom varden, lakare, sjukskoterskor
och underskéterskor, som vardpersonal. Anhorig avser en person med en nara relation till en
patient som vardas palliativt. Skrivs narstdende avser detta patienten, om inget annat anges.

Sammanstallningen av granskade artiklar tyder pa att anhoriga efterlyser tydlig och forstaelig
kommunikation och de som upplevt detta har rapporterat om bra upplevelser av varden.
Anhoriga énskar att kommunikation angaende den sjukes prognos skulle tagits upp i ett tidigt
skede for att mojliggora tid for att ta farval av den sjuke och dnskade kommunikation kring
doendet och vad de kunnat forvanta sig. Under analysen av artiklarnas resultat vaxte ett
huvudtema och tre teman fram.

Tabell 1

Huvudtema Tema

Franvaro av kommunikation

Tydlig och forstaelig

2 Kommunikation kring prognos
kommunikation

Kommunikation kring déden

Tydlig och forstaelig kommunikation 6nskas

De tre teman som uppkom behandlar olika aspekter kring kommunikation och mynnar ut i en
gemensamma namnare. Dessa aspekter knyts ihop till ett huvudtema dér anhérigas 6nskan om
en tydlig och forstalig kommunikation ar i fokus. Detta kan forklaras som att vid en tydlig
kommunikation dar en 6ppen dialog mellan vardpersonal och anhdriga uppkommit, angaende
den sjukes prognos och doende, var anhériga mer néjda med varden. Nar tydlig och forstaelig
kommunikation varit central och vardpersonal anpassat kommunikationen utefter de
anhorigas forutsattningar upplevdes varden mer positiv av anhériga. De anhoriga fick da
mojligheten att emotionellt narvara vid den sjukes sida. Nar anhoriga upplevt franvaro av
kommunikation flyttades deras fokus fran att vara narvarande hos den sjuke till att soka
kontakt med vardpersonal. Anhdriga forvantade sig att fa bli inkluderade i varden. Detta
kravde att anhoriga forstod den sjukes situation utifran prognos. Vardpersonal forvéantades
vara uppriktiga och arliga men anda kunna visa hansyn till de anhorigas emotionella tillstand.
For att anhoriga skulle bli inforstadda i den sjukes prognos kravdes kommunikation som var
forstaelig med termer som anhoriga forstod samt kommunikation i ett skede som skapade tid
till att emotionellt forbereda infor den sjukes bortgang. For att anhoriga skulle forsta den
sjukes situation kravdes kommunikation kring déden och déendets forlopp. Den tydliga och
forstaliga kommunikation som 6nskades kan tolkas som att anhdriga var i behov av
kommunikation som forsag dom med kunskap om hur det palliativa vardforloppet skulle
komma att se ut samt kontinuerlig kommunikation med vardpersonal genom hela vardandet.
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Franvaro av kommunikation

Enligt Mayland et al. (2017) och Mayland et al. (2018) uppgav ungefar en tredjedel respektive
en sjundedel av anhoriga att de tyckte inte att vardpersonal hade tid att kommunicera och
diskutera kring den sjukes prognos och tillstand. En fjardedel av deltagarna uttryckte att de till
foljd av detta upplevde att de inte blivit inkluderade i de beslut som tagits (Mayland et al.
2017). | situationer dar dalig kommunikation varit central har anhériga upprepade ganger fatt
fraga vardpersonal om hur situationen sett ut och upplevt att de fatt kampa for att bli
inkluderade (Caswell et al., 2015; Spichiger, 2009 & Witkamp et al., 2016). | situationer dar
den sjuke blivit informerad angaende behandling men de anhériga inte inkluderats och inte
heller lyckats na ansvarig ldkare och vardpersonal for att fa ta del av vad som sagts upplevdes
som frustrerande (Witkamp et al., 2016). Caswell et al. (2015) rapporterade att anhoriga
upplevde vardpersonal som upptagna och otillgéangliga. Vidare menar de att anhériga
forvantade sig att vardpersonalen skulle ta sig tid att kommunicera néar de inte var upptagna
men sa var inte fallet. En del anhoriga ville ta initiativ till samtal men uppgav sig sakna
sjalvfortroendet till att gra det och kéande sig inte beréattigade till att stéra vardpersonalen nar
dom upplevdes upptagna (Caswell et al., 2015). Familjemo6ten med vardpersonal pa
avdelningen upplevdes gynna kommunikationen och anhériga 6nskade darfoér kontinuerliga
familjemoten under vardtiden (Nelson et al., 2010).

Kommunikation kring prognos

Anhoriga beskrev vikten av att i tid fa en klar och tydlig bild av hur prognosen for den sjuke
sett ut. Med detta menade anhdriga att en prognos ibland presenterats men vad prognosen
egentligen haft for betydelse for den sjukes livslangd och maende varit otydligt. Anhoriga
rapporterade dven att nar prognos kommunicerats hade detta i vissa fall gjorts for sent (LlIoyd-
Williams et al., 2009; Nelson et al., 2010; Odgers et al., 2018; Park et al., 2015; Spichiger,
2008 & Witkamp et al., 2016). | och med avsaknad av klar och tydlig kommunikation
angaende prognos upplevde anhoriga att de berdvats fran att ta farval av den sjuke samt att ta
vara pa tiden som funnits kvar. Detta skapade &ven sorg och fortvivlan bland anhériga da
doden av den sjuke upplevdes komma plotsligt.

“Maybe we could have changed our discussions from the fight and the forward thinking
of what we’ll do next, to what needed to be said to each other right then, right when our
last few conversations meant the most” (Park et al., 2015, s. 1474).

Anvandandet av medicinska termer vid kommunikation kring prognos skapade forvirring och
frustration hos de anhoriga (Nelson et al., 2010). Anhériga 6nskade att vardpersonal skulle
forklarat den sjukes specifika situation och prognos i termer de forstod och kunde ta till sig
(Brazil et al., 2013; Nelson et al., 2010; Odgers et al., 2018; Park et al., 2015; Spichiger, 2008
& Witkamp et al., 2016). En del anhoriga patalade att forvirring uppstatt nar flera lakare varit
inblandade och dessa inte kommunicerat enhetligt kring prognosen utan enskilt kommunicerat
olika saker (Nelson et al., 2012 & Witkamp et al., 2016)

“A lot of times, we did not know who was in charge...Do they ever sit down and have

somebody leading the discussion that’s the patient’s main doctor?”

“If you gotta talk to two or three specialists, they come in with conflicting information”
(Nelson et al., 2012, s. 4-5).

Anhoriga som upplevt att det funnits en tydlig och lattforstaelig kommunikation med
vardpersonal angaende prognos kénde sig bekvama i de beslut som tagits angaende den sjuke

14



(Odgers et al., 2018 & Spichiger, 2009). Detta bekraftades av Nelson et al. (2010) studie dar

anhoriga varderat tydlighet i kommunikationen kring den sjukes vard och behandling. Vidare
foredrog anhdriga att informationen kring den sjukas prognos som kommunicerats varit tydlig
och bestamd men framford pa ett omtanksamt satt (Spichiger, 2008 & Witkamp et al., 2016).

Anhoriga som i tidigt skede upplevt tydlig och 6ppen kommunikation med vardpersonal kring
den sjukes prognos och beslutfattande var i storre utstrackning néjda med varden och hur den
sjukes sista tid spenderades (Nelson et al., 2010; Odgers et al., 2018 & Witkamp et al., 2016).

Kommunikation kring doden

Samtal om ddden beskrev manga anhdriga hade uteblivit och flertalet upplevde det som att
vardpersonal undvikit amnet (LIoyd-Williams et al., 2009; Nelson et al., 2010; Odgers et al.,
2018; Park et al., 2015 & Witkamp et al., 2016). Enligt Mayland et al. (2018) uppgav ungefar
hélften av alla anhoriga att en kommunikation hade skett med vardpersonal om hur déden
skulle komma att se ut och vad de kunnat forvanta sig. Vidare ansag ett stort antal anhoriga,
som inte fatt samtala med vardpersonal om doden, att de 6nskat att sa varit fallet och att det
skulle varit till stor hjalp (Mayland et al., 2018 & Mayland et al., 2017).

“Her doctors always tried to stay positive but never truly came out and said she was
going to die. They repeatedly told us they’d know when we got to that point. That talk
never really came. We stayed upbeat and positive until the end. In retrospect, I'm still
unsure if knowing for sure or holding strong hope would be better”” (Park et al., 2015, s.
1474).

Anhoriga upplevde att personal i viss man anvande ett formildrande sétt att séga att den sjuke
skulle do hellre an att tala klarsprak, det var upp till de anhériga att lasa mellan raderna och
tolka det vardpersonalen sa (Odgers et al., 2018 & Park et al., 2015). Anhériga upplevde
vardpersonal som ofdrstaende till deras intensiva och kansloméssiga situation. Att ha en
narstaende som vardas palliativt upplevdes av anhoriga paverka deras formaga att ta till sig
och forsta det som kommunicerats angdende doden samtidigt som de var i stort behov av att
vardpersonal kommunicerade med dom (Lloyd-Williams et al., 2008; Nelson et al., 2010 &
Park et al., 2015). Anhdriga som upplevt att kommunikationen varit svar att forsta och inte
fatt nagot fortydligande forstod inte allvaret i situationen trots att vardpersonal informerat om
hur situationen sett ut (Caswell et al., 2015; Nelson et al., 2010 & Witkamp et al., 2016).

Nar anhoriga till patienter som var nara doden hade fatt tydligt kommunicerat till sig att doden
var nara upplevde de en kansla av tacksamhet da de gavs en chans till att ta farval och ta vara
pa den sista tiden (Odgers et al., 2018 & Witkamp et al., 2016). Klar och rak kommunikation
kring hur doden skulle komma att se ut lamnade anhdriga utan tvivel om att doden var ndra
(Caswell et al., 2015).
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Diskussion

Metoddiskussion

Initialt var studiens fokus att sammanstélla anhorigas upplevelse av palliativ vard. Syftet med
denna sammanstallning var da att undersoka alla upplevelser och intryck anhdriga upplevt
under den palliativa vardtiden. Under litteratursokning uppméarksammades ett flertal
aterkommande begrepp kopplat till omvardnad och anhdrigas upplevelser, dér ibland
kommunikation.

Den valda metoden for denna sammanstéllning blev en litteraturéversikt da metoden ar av
betydelse med tanke pa syftet och forforstaelse kring forskningsprocessen. | den inledande
litteratursokningen hittades mycket material dar fokus lag pa den sjuke och vardpersonalens
upplevelser av palliativ vard. Det finns en mojlighet att resultatet av sammanstéliningen hade
kunnat paverkas om den inkluderat vardpersonal- och patientperspektiv. Att i
litteraturdversikten utelamna vardpersonalens perspektiv kan anses ofullstandigt for att belysa
fenomenet da kommunikation kraver minst tva parter for att existera. Anhdrigas upplevelser
av kommunikation med vardpersonal bor dock inte paverkats av denna faktor men resultatet
hade kunnat resulterat i en bredare forstaelse for fenomenet.

De sokord som den sammanstallningen initialt anvande var palliative care, experience och
relatives utan begransningar. Detta resulterade dock i ett stort antal artiklar dar merparten inte
svarade mot syftet. Med hjalp av svenskt MeSH hittades nya sokord for att specificera
sokningen. Denna sammanstéllning utgick ifran att artiklar dldre &n 2008 exkluderades da det
var onskvart att fa ett resultat forankrat i aktuell forskning. Vid litteratursokningen anvandes
inga begransningar géllande kon eller alder da det inte var relevant.

Acrtiklarna som ligger till grund for resultatet hittades via databaserna CINAHL, PubMed och
PsycINFO och de relaterade artiklarna som databaserna hanvisar till granskades for att
forsakra forfattarna om att inga relevanta artiklar missats. Det gar dock inte att utesluta att
andra s6kord och databaser kunnat resultera i andra relevanta artiklar (Ostlund, 2012). Ett
antal artiklar aterkom vid flera av de sokningar som gjorts samt i databasernas hanvisningar
till relaterade artiklar. Detta kan indikera att de sékningar som utforts tackt stora delar av
amnesomradet.

Litteraturoversikten sammanstéller anhdrigas upplevelser av kommunikation med
vardpersonal. Att mata upplevelser genom kvantifiering av data kan ifragasattas men de
kvantitativa artiklarna som inkluderats har anvént sig av enkater med fragor dar
kommunikation berdrts pa ett relevant satt for denna litteraturéversikt. Fragor som berorts i de
kvantitativa artiklarna handlade om kommunikation med vardpersonal kring prognos, déendet
och dnskningar. Anhoriga fick besvara enkater med fragor och/eller pastaenden om
kommunikation kring vardférloppet. Detta gjorde resultaten fran de kvantitativa artiklarna
jamforbara med de kvalitativa artiklarna som litteraturéversikten bygger pa.

Artiklarna som litteraturoversikten baseras pa ar samtliga gjorda utomlands och
applicerbarheten pa svensk sjukvard kan darfor ifragasattas. Strukturer inom den palliativa
varden bor med storsta sannolikhet skilja sig at beroende pa vilket land och kontinent som
studien &r utford i. Detta med tanke pa kultur, varderingar och hur varden &r utformad i olika
lander. Artiklarna &r utférda inom ett stort geografisk spann och generalisering av
litteraturdversiktens resultat bor ske med varsamhet. De visade sig dock att anhériga upplevt
kommunikationen med vardpersonal vid palliativ vard av narstaende tamligen lika.
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Artiklarna som utgor resultatet beror olika orsaker till att patienter vardas palliativt. Det finns
ingen gemensam diagnos for samtliga deltagare och vardforloppen har darfor sett olika ut.
Lloyd-Williams et al. (2009) undersokte hur anhoriga uppfattat den palliativa varden av deras
hjarndoda narstaende. Forloppet ter sig ha gatt relativt snabbt dar den drabbade gatt fran att ha
varit frisk till svart palliativ inom loppet av sekunder. Studiens resultat kan darfor ifragasattas
ur ett palliativt vardperspektiv da den palliativa vardfilosofin ar utformad utifran
forutsattningen att patienten i viss man kan medverka. Att sammanstalla anhorigas
upplevelser av kommunikation inom den palliativ sjukhusvarden, dar patienter haft olika
diagnoser, kan vara missvisande och ej jamfdrbara.

Kvalitetsgranskning

Kvalitén pa artiklarna som utgjorde resultatet sakerstalldes i denna litteraturéversikt genom att
anvanda Friberg (2017, bilaga 3) granskningsmall. Inkluderade artiklar bedémdes av bada
forfattarna. Bedomningen kan dock ifragasattas med tanke pa att forfattarna hade relativt liten
erfarenhet av kvalitetsbedomning. Riktlinjer har f6ljts utifran granskningsmallarna for att 6ka
tillforlitligheten och 6ka mojligheten att de artiklar som inkluderats till resultatet varit av
tillracklig kvalité. Poangsystemet som utformades for bedémning av kvalité uppkom da inga
direktiv angaende poangsattning uppdagades i litteraturen.

Resultatdiskussion

Tydlig och forstaelig kommunikation 6nskas

Hornstenen, inom den palliativa vardfilosofin om de fyra hérnstenarna, avseende god och
tillracklig kommunikation uppfylls inte av vardpersonal om anhdriga, trots kommunikation,
upplever den som otydlig och oférstaelig. Anhdriga patalade vikten av vilket sprak som
anvéndes, relation till den som kommunicerar samt hur meddelanden framfordes. Detta kan
forankras i Hebert, Schultz, Copeland och Arnold (2008) studie dar anhériga uppgav
kommunikation som den framsta kallan till att fa klarhet i den sjukes situation och att faktorer
som relationen till den som pratar, informationen som kommuniceras samt hur den som pratar
for fram sitt meddelande var avgdrande for hur de forstod situationen. Om vardpersonalen inte
lagger nagon vikt vid hur meddelandet framfors lamnas utrymme for misstolkning av
mottagaren. Kommunikation som inte ar tydlig och forstaelig kan leda till att malet inom
kompetensbeskrivningen for sjukskoterskor inom palliativ vard (2008), som séger att varje
sjukskoterska skall ha formaga att starta och implementera svara konversationer med anhdriga
samt ha kunskap om olika kommunikationsteorier, inte uppfylls. Resultatet av en otydlig och
ofdrstaelig kommunikation kan leda till att anhoriga inte forstar allvaret i den sjukes situation
och ges da ej chans till att ta vara pa den sista tiden. Vid tydlig och forstaelig kommunikation
ges anhoriga en rattvis chans till att vara narvarande och inforstadda med fullt fokus pa sin
narstaende.

Resultaten kan tolkas som att kommunikationsbrister inom den palliativa sjukhusvarden
existerar. Ett stort ansvar ligger pa vardpersonal att arbeta utifran adekvat vardfilosofi och
dess syfte samt att ta hansyn till de forvantningar anhoriga har pa varden och att mota de
anhdriga dar de befinner sig emotionellt.

Franvaro av kommunikation

upplevde anhdriga bero pa en organisatorisk svaghet dar vardpersonal pa grund av tidsbrist
inte tog initiativ till samtal (Mayland et al., 2017 & Mayland et al., 2018). | en studie av
Gjerberg, Lillemoen, Farde och Pedersen (2015) rapporterade anhdriga till patienter som
vardats palliativt pa ett vardhem att de uppskattade nér personal tog initiativ till att prata om
doden och annat som ansags kansligt. Edwards, Pang, Shiu och Shan (2010) beskriver i sin
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studie om sjukskoterskornas rapportering om tidsbrist som en faktor till varfor de inte kan
bista med végledning och stod i den man de 6nskar. Vidare lyfts brister inom den
organisatoriska strukturen som en ytterligare bidragande faktor. Rasmussen och Edvardsson
(2007) patalar i sin studie hur varden &r utformad utifran ett mesoperspektiv dar narstaende
kan kdnna av stdimningen inom organisationen. Stamningen som finns inom verksamheten har
en avgorande faktor for trygg vardkultur for samtliga som vistas dar (Edvardsson, Sandman &
Rasmussen, 2012). | kompetensbeskrivningen for sjukskoterskor med specialisering inom
palliativ vard (2008) och vardfilosofin om de fyra hornstenarna inom palliativ vard finns
tydliga direktiv angaende kommunikation och stod till anhdriga och inom vardteamet.
Avsaknad av kommunikation lamnar en grogrund for anhoriga att missuppfatta situationen.
Om organisatoriska faktorer sasom tidsbrist spelar en roll i hur sjukskoéterskan bemoter sina
patienter och dess anhdriga kan denna uppleva etisk stress. Genom att inom arbetslaget prata
om den etiska stress som upplevs kan arbetslaget tillsammans minska risken for utbrandhet
och férandra arbetsmiljon (Ericson-Lidman, Norberg, Persson & Strandberg, 2013). Ett stort
ansvar ligger inom den strukturella organisationen i att ge sin personal de forutsattningar som
behdvs for att kunna bemata patienter och dess anhoriga. Bade utifran ett mesoperspektiv dar
miljo, vardkultur, vardfilosofi och etik &r centralt samt ett makroperspektiv dar lagar,
samhalleliga vérderingar och styrdokument tas i beaktande.

| kommunikation kring prognos

onskade anhdriga att bli inforstadda i situationen gallande den sjukes prognos i ett skede som
mojliggor att de hinner ta vara pa den tiden som ar kvar (Lloyd-Williams et al., 2009; Nelson
et al., 2010; Odgers et al., 2018; Park et al., 2015; Spichiger, 2008 & Witkamp et al., 2016).
Enligt sjukskaoterskans kompetensbeskrivning for palliativ vard (2008) skall sjukskéterskan
kunna identifiera Gvergangen mellan tidigt till sent palliativt skede sa att anhdriga inkluderas
pa ett adekvat satt. Socialdepartementets kommité lamnade forslag om vad en god vard i
livets slutskede kan innebara. Dar patalas att hur val anhoriga blir inforstadda, delaktiga och
inkluderade i varden &r avgorande for deras halsa och sorgehantering (SOU 2001:6). Detta
belyser, inte bara en god och tillrdcklig kommunikation, men &ven vikten av anhorigstdd och
hur detta kan formedlas. Holland och Neimeyer (2010) menar i sin studie att utomstaende
faktorer s& som omstandigheter runtomkring doden och hur den sjuke dor har mer inflytande
pa hur anhdriga hanterar sin sorg an tiden som avgérande faktor. De Vleminck et al. (2014)
uppmarksammar i sin studie att en anledning till att flertalet anhdriga och drabbade inte blir
inforstadda géllande prognos kan bero pa lakares oformaga att avgora patientens tillstand.
Kommunikationen kring detta blir da lidande och anhériga berdvas fran att ta vara pa den
sista tiden. En organisatorisk svaghet var da flera lakare hade ansvar for samma patient men
inte kommunicerat enhetligt med de anhériga. Det antyder om brister inom teamarbetet som
inom den palliativa vardfilosofin, de fyra hornstenarna, anses basal fér god palliativ vard. I en
studie av Anderson et al. (2016) uppgav 66% av de sjukskoterskor som deltog att dom var i
behov av mer utbildning for att klara av att fora diskussioner med anhdriga kring den sjukes
prognos och mal med varden. Anderson et al. (2016) studie visar dven att nastan halften av de
deltagande sjukskdterskorna upplevde att det var emotionellt utmattande att kommunicera och
delta i diskussioner med anhériga. Kommunikation kring prognos &r en av nyckelfaktorerna
for att ge anhoriga mojlighet till ett vardigt farval och de bésta forutsattningarna till att hantera
sin sorg. Har ligger storsta ansvaret pa ansvarig lakare men som sjukskoterska ar man i manga
fall bron mellan kliniker och anhdriga och bor darfor ha adekvat kunskap inom omradet och
vad som forvantas av varden for att uppna god palliativ vard.

Kommunikation kring doden
beskrev anhdriga som att bli inforstadda i hur de kunde forvanta sig att déendet skulle se ut
och forvantade sig att vardpersonalen skulle forse dom med den kunskapen (Caswell et al.,
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2015; Lloyd-Williams et al., 2009; Mayland et al., 2018; Mayland et al., 2017; Nelson et al.,
2010; Odgers et al., 2018; Park et al., 2015 & Witkamp et al., 2016). Anhdriga har ett behov
av att bli inforstadda i hur doden kan se ut och nar déden kan forvantas intraffa for att
maojliggora ett farvél. Detta forankras i Workman och Mann (2007) studie dar fyra av sex
anhoriga uppgav att déden kom utan forvarning fran vardpersonal vilket lamnade dom
ofdrberedda nar doden intraffade. Trots att 11 ar passerat sedan Workman och Mann (2007)
publicerade sin studie efterfragar anhoriga fortfarande kommunikation kring déden da de
upplever att den saknas. Oberoende av att forskningen gar framat upplevs samma problematik
ar 2018 och funderingar om huruvida adekvata metoder for att bemota problemet
implementeras. Kommunikation kring déden hade i vissa fall intraffat men pa grund av brister
inom kommunikationen mellan anhériga och vardpersonal blev anhdriga trots samtalen inte
inforstadda i situationen. Detta kan relateras till att vardpersonal inte anpassat
kommunikationen utefter den anhdriga eller att kommunikationen &r anpassad men att den
anhoriga befinner sig i ett tillstand dar den inte ar mottaglig for det som kommuniceras.
Anhoriga till patienter som vardas palliativt upplever kanslor som ilska, radsla och frustration
(Telly & Priyalata, 2013). Enligt Melin-Johansson, Henoch, Strang och Browall (2012)
uttryckte anhdriga behov av kommunikation som forberedde dem infor den sjukes bortgang
samt en dnskan om kommunikation kring det kaos de emotionellt kdnde. Dessa kanslor och
intensiteten av dom kan paverka den anhdrigas mottaglighet och forutsattningar att ta till sig
och forsta det som kommunicerats. | en studie av Hebert, Schultz, Copeland och Arnold
(2008) beskriver anhériga kommunikation som nagot multidimensionellt dar relationen till
den som talar, informationen som kommuniceras samt hur den som talar for fram sitt
meddelande har en betydande roll fér hur meddelandet uppfattas. Enligt Strang et al. (2013)
ansag sjukskoterskor att vara narvarande genuint var av storsta vikt vid kommunikation kring
existentiella fragor och att det dven var deras ansvar att fora dessa diskussioner mellan
patienter och dess anhoriga.

Slutsats

Kommunikation &r en central del mellan vardpersonal och anhériga for att uppna en
tillfredsstéllande palliativ vard. Kommunikationsbrister inom den palliativa sjukhusvarden
existerar och att anhoriga efterlyser battre kommunikation fran vardpersonal for att
mojliggora att narvara fullstandigt vid den sjukes sista tid i livet.

Forskning inom @mnet anhorigas upplevelser av palliativ vard oberoende av geografisk plats
ar dokumenterad sedan manga ar tillbaka. Resultaten som redovisats upplevs dock vara
desamma ar efter ar. Kommunikationen har uppmarksammats som en bristvara i flertalet
studier och det kravs organisatoriska forbattringar och utbildningsmaojligheter for att fa bukt
pa problemet. Utbildningsprogram for vardpersonal, med fokus pa kommunikation, beh6vs
for att implementera en god och tillracklig kommunikation inom den palliativa varden.

Kliniska implikationer och betydelse for omvardnad

Sjukskaterskor inom palliativ och somatisk vard kan vid nagon tidpunkt i sitt yrkesliv méta en
palliativ patient och dess anhoriga. Ett stort ansvar ligger pa vardpersonalen att ta hansyn till
de forvantningar anhoriga har pa varden och att mota de anhoriga dar de befinner sig
emotionellt. Darfor ar det av stor betydelse att sjukskoterskor har en forstaelse for dessa
patienter och deras anhoriga. Sjukskoterskor behdver kunskap om var de kan finna lamplig
information och verktyg for att hantera och stotta anhoriga. Sjukskoterskor kan pa ett effektivt
sétt bemdta anhorigas behov av kommunikation genom att méta de anhériga dér de
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emotionellt befinner sig genom att vaga fraga kansliga fragor och prata om situationen i en
oppen dialog. Att fora en dialog angaende kommunikation till anhdriga inom arbetslaget
minskar risken for att forvirring uppstar da alla &r insatta och inforstadda i vardsituationen.
Resultatet indikerar pa att vardpersonal kan behdva mer traning kring hur man kan narma sig
och kommunicera kring svara existentiella amnen med anhdriga. Organisatoriska brister
visade sig ha en negativ inverkan pa kommunikationen vilket indikerar pa att strukturella
forandringar kan behdvas for att framja varden och alla aspekter av den.
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Bilaga 2. Granskningsmallar (rriberg , 2017, Bilaga 3)

Kvantitativ

Finns det ett tydligt problem formulerat? Hur ar detta i sa fall formulerat och
avgransat?

Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna? Hur &r dessa i sa fall formulerade?
Finns det nagon omvardnadsvetenskaplig teoribildning beskriven? hur &r denna i sa
fall beskriven?

Vad ar syftet? Ar det klart formulerat?

Hur &r metoden beskriven?

Hur har urvalet gjorts (t.ex. antal personer, alder, inklusions- respektive
exklusionskriterier)?

Hur har data analyserats? vilka statistiska metoder anvéndes? Var dessa adekvata?
Hanger metod och teoretiska utgangspunkter inop? 1 sa fall hur?

Vad visar resultatet?

. Vilka argument fors fram?
. Fors det nagra etiska resonemang?
. Finns det en metoddiskussion? Hur diskuteras metoden i sa fall, till exempel vad galler

generaliserbarhet?

. Sker en aterkoppling till teoretiska antaganden, till exempel omvardnadsvetenskapliga

antaganden?

Kvalitativ

wmn

N GRA

9.

10.
11.
12.
13.
14.

Finns det ett tydligt problem formulerat? Hur ar detta i sa fall formulerat och
avgransat?

Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna? Hur &r dessa i sa fall formulerade?
Finns det nagon omvardnadsvetenskaplig teoribildning beskriven? Hur &r denna i sa
fall beskriven?

Vad ar syftet? Ar det klart formulerat?

Hur &r metoden beskriven?

Hur &r undersokningspersonerna beskrivna?

Hur har data analyserats?

Hur hanger metod och teoretiska utgangspunkter ihop?

Vad visar resultatet?

Hur har forfattarna tolkat studiens resultat?

Vilka argument fors fram?

Fors det nagra etiska resonemang?

Finns det en metoddiskussion? Hur diskuteras metoden i sa fall?

Sker en aterkoppling till teoretiska antaganden, till exempel vardvetenskapliga
antaganden?
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Bilaga 3. Artikeloversikt

Kvantitativa Artiklar

Titel: Assessing family members’ satisfaction with information sharing and communication
during hospital care at the end of life.

Forfattare: Kevin Brazil, Cynthia Cupido, Alan Taniguchi, Michelle Howard, Noori Akhtar-
Danesh och Andrea Frolic

Tidskrift: Journal of palliative medicine.

Artal: 2013

Land: Kanada

Syfte: Att undersoka hur néjda anhdriga var med kommunikationen och
informationsdelningen vid palliativ sjukhusvard.

Metod: Kvantitativ tvarsnittsundersékning med 526 deltagare som besvarade tva enkater.
Deltagarna var anhoriga till patienter som avlidit pa sjukhus. Enkaterna som besvarades var
tva tidigare utformade enkater kring utvérdering av palliativ vard. Enkéterna besvarades med
siffror, ett till fem, dér en etta innebar att anhériga inte alls var néjda och en femma innebar
mycket ndjda. Analys gjordes for att identifiera anhdrigas upplevelser av tillfredsstéllande
kommunikation med vardpersonal. Analys gjordes genom att sammanstalla deltagarnas svar
for att pa sa satt komma fram till medelvardet for om kommunikation kring olika moment
intraffat och i sa fall nojdhetsgraden kring dom.

Resultat: Mestadelen av de anhériga var néjda med kommunikationen och den information
de fatt till sig. Man rapporterade lagre nojdhetsgrad med kommunikationen &n kvinnor.
Kvalité: Hog kvalité dar samtliga kvantitativa granskningsfragor kunde besvaras.

Titel: How well do we currently care for our dying patients in acute hospitals: the views of
the bereaved relatives?

Forfattare: Catriona Rachel Mayland, Helen Mulholland, Maureen Gambles, John Ellershaw
och Kevin Stewart.

Tidskrift: BMJ Supportive & Palliative Care

Artal: 2017

Land: England

Syfte: Att utvardera kvalitén pa den palliativa sjukhusvarden utifran anhorigas perspektiv.
Metod: Kvantitativa enkatstudie besvarad av 858 anhdriga efter narstaendes dadsfall.
Kvantitativ data analyserades beskrivande med hjalp av ett verktyg for att sedan presenteras i
procent och medianvérde.

Resultat: En sjundedel av anhoriga ansag att vardpersonal inte hade tid att kommunicera med
dom och cirka hélften rapporterade att onskat att fatt veta mer kring doendet.

Kvalité: Medelhog kvalité da dataanalysen var bristfalligt beskrivet.

Titel: Quality assurance for care of the dying: engaging with clinical services to facilitate a
regional cross-sectional survey of bereaved relatives’ views.

Forfattare: Catriona Rachel Mayland, Tamsin McGlinchey, Maureen Gambles, Helen
Mulholland och John Ellershaw.

Tidskrift: BMC Health Service Research

Artal: 2018

Land: England

Syfte: Att undersoka hur anhoriga upplevt kvalitén pa palliativ vard nar de haft en narstaende
som vardats pa sjukhus, hospice eller kommunal institution i en specifik region i England.
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Metod: Kvantitativ tvarsnittsundersokning pa 354 anhoriga som haft en narstaende som
vardats och dott pa sjukhus, hospice eller kommunal institution inom regionen mellan forste
september till 30 november 2014. Frageformularet postades ut till deltagarna tre manader efter
dodsfallet. Data analyserades genom beskrivande statistik.

Resultat: En tredjedel av anhdriga ansag att vardpersonal inte hade tid att kommunicera med
dom och ungefar halften rapporterade att vardpersonal inte kommunicerat med dom kring
ddendet.

Kvalité: Hog kvalité dar samtliga kvantitativa granskningsfragor kunde besvaras..

Kvalitativa Artiklar

Titel: Living with terminal ilness: patient and family experiences of hospital end-of-life care.
Forfattare: Elisabeth Spichiger

Tidskrift: International journal of palliative nursing.

Artal: 2008.

Land: Schweiz

Syfte: Att utforska palliativa patienters och deras anhorigas erfarenhet av den palliativa
sjukhusvarden.

Metod: Kvalitativ metod, tolkande fenomenologisk studie baserad pa observationer,
konversationer och intervjuer med 10 patienter och 10 anhériga.

Resultat: Anhdriga énskar tydlig och forstaelig kommunikation i termer de kan forsta och ta
till sig. Kommunikationen dnskades vara tydlig och bestamd men vara framford pa ett
omténksamt satt. Anhoriga dnskar kommunikation kring prognos i tid.

Kvalité: Hog kvalité dar samtliga granskningsfragor kunde besvaras.

Titel: Family experiences of hospital end-of-life care in Switzerland: An interpretive
phenomenological study.

Forfattare: Elisabeth Spichiger

Tidskrift: International journal of palliative nursing.

Artal: 2009.

Land: Schweiz

Syfte: Utforska anhorigas erfarenhet av den palliativa sjukhusvarden.

Metod: Kvalitativ metod, tolkande fenomenologisk studie baserad pa observationer,
konversationer och intervjuer med 10 anhoriga.

Resultat: Nar anhoriga upplevde tydlig och lattforstaelig kommunikation var de néjda.
Anhoriga kande sig exkluderade i situationer dar dalig kommunikation uppstatt.
Kvalité: Hog kvalité dar samtliga granskningsfragor kunde besvaras.

Titel: The End-of-Life Care Experiences of Relatives of Brain Dead Intensive Care
Patientens.

Forfattare: Mari Lloyd-Williams, Juliet Morton och Sarah Peters.

Tidskrift: Journal of Pain & Symptom Management.

Artal: 2009.

Land: England

Syfte: Att undersoka hur anhoriga uppfattar den palliativa varden.

Metod: Kvalitativ studie baserad pa intervjuer med 30 anhériga. Forfattarna analyserade
intervjuerna enskilt for att sedan jamfora och hitta teman.

Resultat: Anhoériga upplevde att kommunikationen kring prognos tagit upp men inte alltid i
tid och de anhdriga forstod det i vissa fall inte heller. Anhériga rapporterade att vardpersonal
ibland undvikit att kommunicera med dom om doden.
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Kvalité: Hog kvalité dar samtliga granskningsfragor kunde besvaras.

Titel: In their own words: Patients and families define high-quality palliative care in the
intensive care unit

Forfattare: Judith E Nelson, Kathleen A Puntillo, Peter J Pronovost, Amy S Walker, Jennifer
L McAdam, Debra Ilaoa och Joan Penrod.

Tidskrift: Crit Care Med

Artal: 2010

Land: USA

Syfte: Syftet med studien var att undersoka hur patienter och anhériga definierar hog kvalité
inom palliativ vard pa intensivvardsavdelning.

Metod: Kvalitativ studie bestdende av totalt 48 slumpmassigt valda deltagare. 15 patienter
och 33 anhdriga. Forfattarna analyserade intervjuerna enskilt for att sedan jamfora och hitta
teman.

Resultat: Hog kvalité pa den palliativa varden upplevdes av deltagarna nar kommunikationen
var i god tid, tydlig och forstaelig.

Kvalite: Hog kvalité dar samtliga granskningsfragor kunde besvaras.

Titel: An exploratory study of end-of-life prognostic communication needs as reported by
widowed fathers due to cancer.

Forfattare: Eliza Park, Devon Check, Justin Yopp, Allison Deal, Teresa Edwards och
Donald Rosenstein.

Tidskrift: Psycho-Oncology.

Artal: 2015

Land: USA

Syfte: Att undersoka anklingars erfarenhet av kommunikationen kring prognos i palliativ vard
av deras fruar.

Metod: Kvalitativ studie dar 244 &nklingarna svarat pa 6ppna fragor genom en enkaét online.
Data analyserades med hjélp av ett kvalitativt dataprogram.

Resultat: Anhdriga onskar tydlig och klar kommunikation och dnskar tidigare
kommunikation rérande prognos.

Kvalité: Hog kvalité, saknas dock diskussion men forfattarna diskuterar i slutsatsen.

Titel: Communication between family carers and health professionals about end-of-life care
for older people in the acute hospital setting: a qualitative study.

Forfattare: Glenys Caswell, Kristian Pollock, Rowan Harwood och Davina Porock.
Tidskrift: BMC Palliative Care

Artal: 2015

Land: England

Syfte: Att undersoka faktorer som paverkar kvalitén pa den palliativa varden.

Metod: Kvalitativ studie med mixad metod innehallande observationer, intervjuer och
journalanteckningar med 13 anhoriga.

Resultat: Anhdriga rapporterade att de upplevt dalig kommunikation nar de behévde kampa
for information och for att bli inkluderade. Rak kommunikation lamnade inga tvivel.
Anhoriga upplevde att kommunikationen misslyckats att fa dom att forsta att doden var nara.
Kvalité: Medelhog kvalité da tydlig metoddiskussion saknades.

Titel: How to Deal With Relatives of Patients Dying in the Hospital? Qualitative Content
Analysis of Relatives’ Experiences.
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Forfattare: Erica Witkamp, Mirjam Droger, Rien Janssens, Lia van Zuylen, Agnes van der
Heide.

Tidskrift: Journal of Pain & Symptom Management

Artal: 2016.

Land: Holland

Syfte: Att utforska anhdrigas involvering och upplevelse av varden av deras narstaendes
under deras sista tid i livet.

Metod: En kvalitativ studie baserad pa ett retrospektivt frageformular som besvarats av 451
anhoriga. Kvalitativ analys av de 6ppna fragorna

Resultat: Tydlig kommunikation ndr doden var néra gav anhoriga chansen att ta farval.
Anhoriga var mer nojda med varden nar de upplevde en tydlig och 6ppen kommunikation
med vardpersonalen.

Kvalité: Hog kvalité dar samtliga granskningsfragor kunde besvaras.

Titel: No one said he was dying: families” experiences of end-of-life care in an acute setting.
Forfattare: Jade Odgers, Wendy Penney, Denise Fitzpatrick och Anna Wong Shee.
Tidskrift: Australian journal of advanced nursing.

Artal: 2018

Land: Australien

Syfte: Syftet med studien var att undersoka anhdrigas upplevelse av den palliativa varden pa
ett akutsjukhus pa landsbygden i Australien.

Metod: Kvalitativ studie bestaende av 12 anhériga till narstdende som avled pa ett
akutsjukhus pa landsbygden i Australien. Tva av forfattarna analyserade intervjuerna enskilt
for att sedan komma fram till teman.

Resultat: Tva dominerande tema framkom med subteman. Ett av huvudtemana var
kommunikation. Anhoriga upplevde kommunikation som fungerande nér den var tydlig och
oppen. Anhdriga rapporterade om bristande kommunikation kring deras narstaendes
dodsprocess.

Kvalité: Hog kvalité dar samtliga granskningsfragor kunde besvaras.
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