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SAMMANFATTNING

Inledning: Att kommunicera med narstaende till patienter inom palliativ vard pa ett
tillfredsstallande satt ar en av sjukskoterskans mest utmanande uppgifter vid vard i livets slut.
Vitskebehandling av patienter i livets slutskede ar ofta ett kansligt amne for narstaende. Nar
patienten inte langre kan eller vill &ta och dricka skapas oro och angest hos narstaende. For att
forhindra att narstaende till patienter som vardas inom palliativ vard kanner sig oforberedda
infor denna kanslomassiga och angestskapande situation bor sjukskoterskan forvissa sig om
att i tidigt palliativt skede forklara och forbereda narstaende pa vad som &r att véanta under
doendeprocessen. Syftet ar att understka narstaendes behov av kommunikation i samband
med vatskebehandling inom palliativ vard. Metoden &r en allmén litteraturversikt av atta
vetenskapliga artiklar, tva kvantitativa och sex kvalitativa som systematiskt sokts fram i
databaserna Cinahl och PubMed. Artiklarna l&stes grundligt, kvalitetsgranskades och
analyserades for att identifiera teman. Resultat: Analysen av artiklarna resulterade i ett antal
teman avseende narstdendes behov av kommunikation vid vétskebehendling inom palliativ
vard; (a) arlig kommunikation, (b) anpassad kommunikation, (c) kommunikation som trost
(d)kommunikation vid vatskebehandling (e) nar kommunikationen brister. Resultatet visar pa
narstaendes behov av kommunikationen inom palliativ vard genom att aterge narstaendes
upplevelser och erfarenheter av kommunikation vid vétskebehandling inom palliativ vard.
Slutsats: For att narstaende skall uppleva stod och trygghet i samband med viétskebehandling
kravs fungerande och forberedande kommunikation. Sjukskdterskans kommunikation med
narstaende ar en betydelsefull faktor vid vatskebehandling inom palliativ vard for att formedla
kunskap och information samt att ge trost och trygghet. Narstaendes hopp, oro och fortvivian i
samband med vard av patienter i livets slut skapar en anstrangd situation déar anpassad
kommunikation, tillganglighet och delaktighet ar viktiga faktorer for att tillgodose narstaendes
behov.

Nyckelord: palliativ vard, vard i livets slut, kommunikation, véatskebehandling, narstaende.
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INLEDNING

I samband med allvarlig sjukdom har mat och vatska en central roll och nér patienten inte
langre kan eller vill ata och dricka skapas oro och angest hos narstadende. Manga narstaende
efterfragar i detta skede intravends vétskebehandling till patienten av radsla for att patienten
skall lida av torst och uttorkning. Véatskebehandling inom palliativ vard ar omtvistat pa grund
av de biverkningar som kan drabba patienten och &r inte praxis inom palliativ vard i Sverige
idag. Faktum att patienten inte erhaller véatskebehandling i livets slutskede kan ofta vara
kanslomassigt och angestskapande for manga narstaende som kan uppleva oro infor
patientens situation. Det dr angelaget att sjukskoterskan bekréaftar narstaendes oro och tankar
genom att informera och formedla kunskap till narstdende angaende patientens minskade
behov av vatska i livets slutskede. Kommunikationen mellan sjukskoterskan och narstaende
inom palliativ vard &r viktig och det ar sjukskoterskans uppgift att integrera narstaende i
varden och gora dem delaktiga. Varje situation ar unik och det kravs empati, lyhérdhet och
kunskap hos sjukskoterskan for att kunna méta dessa manniskor och deras behov pa ett
tillfredsstéllande sétt.

Inom mitt framtida yrke kommer jag som sjukskoterska att mota situationer som ar svara och
kanslosamma i samband med vard av patienter i livets slut. Genom att undersoka narstaendes
behov av kommunikation i samband med vatskebehandling inom palliativ vard utforskas tva
viktiga bestandsdelar inom den palliativa varden, kommunikation och symtomkontroll.
Palliativ vard baseras pa fyra viktiga hdrnstenar som genomsyrar vardfilosofin;
symtomkontroll, narstdende, kommunikation och teamsamverkan och med utgangspunkt i
dessa grundlaggande palliativa begrepp skapas uppsatsens teoretiska anknytning.

BAKGRUND

VAD KANNETECKNAR PALLIATIV VARD?

I Sverige avlider ungefar 95 000 personer varje ar och nastan var fjarde person ar dver 85 ar.
De flesta dor pa sjukhus eller sarskilt boende efter en langre tids sjukdom som kraver mer
eller mindre omfattande palliativa vardinsatser. For att kunna tillgodose specifika behov hos
patienter inom palliativ vard och deras narstaende har den palliativa varden utformats pa ett
anpassat satt (Jacobsson, Andersson, & Ohlén, 2009). Nar varden av en patient inte langre har
ett kurativt syfte och bot av livshotande sjukdom inte ar mojlig, behévs ett tydligt
forhallningssatt i vardandet och omhandertagandet av patienten for att stodja och hjélpa
patient och narstaende. Palliativ vard skall inbegripa en syn pa livet som é&r livsbejakande och
som omfattar bade patient och narstaende. Varden skall vara individuellt utformad och
anpassad efter den enskilda patientens behov och 6nskningar. Varden och omhéndertagandet
har till uppgift att lindra lidande och understtdja livskvaliteten hos patienter med obotlig
sjukdom. Detta sétt att varda patienter betecknas palliativ vard och karaktariseras av vikten av
en helhetsvard dar individen ges majlighet att leva med vardighet och mesta mojliga
livskvalitet till livets slut (Nationella Radet for Palliativ Vard [NRPV], 2002).

WHO:s definition:

"Palliativ vard innebar att:

« lindra smérta och andra plagsamma symtom,

* bekréfta livet och betrakta ddendet som en normal process,

« inte paskynda eller fordroja doden,

« integrera de psykosociala och andliga aspekterna av patientvarden
stodja de narstaende under patientens sjukdom och i deras sorgearbete



« genom ett tvarprofessionellt forhallningssatt inrikta sig pa patienternas och de
narstaendes behov

« framja livskvalitet som kan paverka sjukdomsforloppet positivt

e vara tillampligt i ett tidigt sjukdomsskede, i kombination med andra terapier som syftar
till att forlanga livet, sdsom kemoterapi eller stralterapi, och omfattar de utredningar
som behdvs for att battre forsta och hantera plagsamma kliniska komplikationer”
(NRPV, 2002).

Den palliativa varden &r inriktad pa att lindra patientens lidande. Det innebér att férebygga
och behandla obehagliga och plagsamma symtom som kan férekomma hos patienten,
exempelvis smarta, illamaende eller oro. Tidig identifiering av symtom och adekvat
behandling krévs for att resultatet skall bli optimalt. Genom att analysera patientens symtom
innan behandling pabdrjas kan eventuella underliggande orsaker upptackas och lampliga
atgarder kan vidtas (Strang, 2012a).

Sjukdomsfarloppet inom palliativ vard bestar oftast av flera faser, en tidig fas, som kan vara
manga manader beroende pa grundsjukdom. I den tidiga fasen kraver patienten oftast bara
hjalp med symtomlindring och visst stod. Senare i sjukdomsfasen dkar patientens vardbehov.
I livets slutskede, den sista fasen som oftast ar ganska kort, det kan réra sig om nagra dagar
eller hogst veckor, kan patienten behdva hjélp av kvalificerad personal dygnets alla timmar
(Dehlin & Rundgren, 2007).

TEORETISK ANKNYTNING: DEN PALLIATIVA VARDENS HORNSTENAR

Den palliativa varden bygger pa fyra hornstenar som utgor grunden i vardfilosofin . Forsta
hornstenen innebédr symtomkontroll och symtomlindring genom att férebygga och lindra
plagsamma symtom som kan paverka patientens fysiska, psykiska, sociala och existentiella
tillvaro. Den andra hornstenen avser stod till narstaende bade under och efter sjukdomstiden.
Patient och narstaende ses som en helhet och stdd till narstaende skapar béttre forutsattningar
for narstaende att stotta den som &r sjuk. Tredje hdrnstenen betonar vikten av ett teambaserat
arbetssatt mellan sjukvardens olika yrkeskategorier for att kunna bemota patientens och
narstaendes varierande behov. Fjarde hornstenen dar kommunikation, sannolikt den viktigaste
inom all vard och omsorg. Genom fungerande kommunikation mellan vardpersonal, patient
och narstaende skapas mojligheter att kanna trygghet i vardrelationen och uppleva livskvalitet
och valbefinnande (Strang, 2012a). Dessa hornstenar skapar uppsatsens teoretiska anknytning,
de anvands som grund for begreppsbeskrivning och anknyter till uppsatsens syfte med fokus
pa kommunikation och narstaende.

Symtomkontroll

Den palliativa vardens grundtanke omfattar god symtomkontroll och en av sjukskoterskans
viktigaste uppgifter i den palliativa varden &r att bedéma patientens behov med utgangspunkt i
fysiska, psykiska, sociala och existentiella aspekter (Friedrichsen, 2012a). Dessa fyra aspekter
bor sjukskoterskan ta hansyn till i varden av den palliativa patienten eftersom de paverkar
patientens valbefinnande och livskvalitet bade enskilt och tillsammans (Strang, 2012a).
Genom att sjukskoterskan i tidigt skede identifierar patientens symtom och tecken och vidtar
atgarder forhindras att symtomen forvarras. Sjukskaterskans kunskap och formaga att bedéma
och behandla symtom hos palliativa patienter & en komplex uppgift och for att kunna bedéma
patienten ratt kravs kdnnedom om symtom och tecken som den palliativa patienten kan
uppvisa (Friedrichsen, 2012a). Symtom upplevs inte pa samma sétt av patienterna och far
darfor olika betydelse for olika patienter. Nar symtom hos patienten observeras bor
sjukskaterskan ha i atanke att ett symtom upptrader séllan enskilt utan orsakas av eller skapar
konsekvenser som visar sig genom ytterligare symtom hos patienten (Clausen, 2010).
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Sjukskoterskans atgarder for lindring av symtomen &r en viktig del for att framja patientens
valbefinnande och livskvalitet. Vanligt forkommande symtom som orsakar stort lidande hos
palliativa patienter och paverkar patientens nutrition ar bland annat aptitldshet, illamaende
och muntorrhet (Strang, 2012b).

Symtom som paverkar patientens nutrition

Mat och dryck &r grundldggande behov hos manniskan som inte enbart handlar om att
tillgodose kroppens behov av energi och naring utan dven har social, psykologisk och
existentiell betydelse. | samband med allvarlig sjukdom har mat och vétska en central roll.
Hos en patient som &r valnutrierad minskar risken for att drabbas av infektioner och ofrivillig
viktminskning (Strang, 2000). Déendeprocessen innebér att kroppens behov av mat och
vatska gradvis minskar. Patienten i livets slutskede forlorar aptiten eller slutar helt att &ta och
dricka. I det sena palliativa skedet har matens naringsinnehall liten betydelse (Lindqvist &
Rasmussen, 2009). Malsattningen med nutritionen i det sena palliativa skedet bor vara att
patienten inte skall uppleva hungerkanslor och inte kanna illamaende (Strang, 2000).
Patientens minskade aptit och fodointag vallar oro hos bade patient och nérstaende. Att &ta
och dricka ar nara forknippat med 6verlevnad for manniskan och nar patienten inte formar ata
och dricka gor doden sig pamind (Clausen, 2010).

Det som ar betydelsefullt vid nutrition inom palliativ vard &r att patienten far mat som &r
anpassad efter patientens formaga att ata och att maten serveras pa ett inbjudande satt.
Patienten skall ges mojlighet att énska kost och narstaende kan uppmuntras att ta med sig en
viss dlsklingsratt. Att fa ata tillsammans med sina néra kan vara stimulerande for en patient
som forlorat aptiten (Clausen, 2010).

Illaméende férekommer hos mer an halften av patienterna inom palliativ vard. Orsakerna kan
vara patologiska, cancerrelaterade eller metaboliska. Cancerrelaterat illamaende har oftast sitt
ursprung i cytostatika behandling. Metabola faktorer kan vara uremi, hyperkalcemi eller
hyponatremi. Fordrojd tomning av magsackens innehall har visat sig orsaka illamaende hos
patienter i sent palliativt skede (Jakobsson & Strang, 2012). Den palliativa patienten lider ofta
av muntorrhet och det kan ha flera orsaker. Om patienten har syrgas torkar detta ut
slemhinnorna. Svampinfektioner till foljd av vissa lakemedel ar ocksa vanligt. Regelbunden
munvard kan lindra upplevelsen av muntorrhet. Tandborstning, sma klunkar vatten och suga
pa en ishit kan hjalpa mot muntorrheten. Om patienten inte kan skéta sin munvard sjalv bor
sjukskaterskan forvissa sig om att regelbunden munvard utfors genom att fukta slemhinnorna
i munnen med muntork doppad i vatten. Att smorja slemhinnorna med gel eller smaksatt olja
och dven smorja in ldpparna kan upplevas som lindrande (Clausen, 2010).

Intravends vatskebehandling

| Sverige &r det idag en utbredd uppfattning och praxis inom den palliativa varden att déende
patienter inte erhaller vatskebehandling i livets slutskede (Lindqgvist & Rasmussen, 2009).
Intravends vétskebehandling inom palliativ vard ar kontroversiellt pa grund av de
biverkningar som kan drabba patienten i form av 6dem, 6kade symtom fran hjarta och lungor
samt sekretion i mag-tarmkanalen. Dessa symtom kan skapa lidande for patienten och
upplevas vérre av patienten an de fordelar som vatsketillforsel kan ge (Clausen, 2010). Det &r
endast i enstaka fall som det finns argument for véatskebehandling till déende patienter. Skal
till att tillfora patienten vétska intravendst kan vara om patienten uttrycker stark torst eller
lider av muskelryckningar och férvirring som kan relateras till dehydrering.
Rekommendationen ar da att under en kort tidsperiod prova vatskebehandling for att iaktta om
patientens symtom lindras och darefter ta beslut angaende fortsatt tillforsel av vatska.
Vétskebehandling kan ocksa vara skaligt om patienten forvantas ha en langre tid kvar att leva
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och inte kan inta vatska per os (Strang, 2000). Manga nérstaende upplever oro och obehag
over det faktum att patienten inte erhaller vatskebehandling och det &r angelaget att
sjukskaterskan lyssnar och bekréftar narstaendes oro och tankar kring patientens behov av
vatska (Lindgvist & Rasmussen, 2009). Vanligt ar att narstaende oroas Gver att patienten skall
lida av torst och uttorkning vid uteblivet vétskeintag. Genom kunskap om situationen kan den
goras mer hanterbar for narstaende. Sjukskoterskans information till narstaende om de
argument som talar mot vatskebehandling av patienter i livets slutskede kan upplevas som
lugnande, exempelvis att patienten sallan upplever torst och om de kanner torst kan munvard
ge effektiv lindring. Vatskebehandling 6kar krakningsrisken, kan paverka andningen negativt,
orsaka 6dem och inverka pa patientens valbefinnande (Strang, 2000). Att sjukskoterskan visar
lyhérdhet och ger anpassad information angdende patientens behov av vitska i livets
slutskede &r av storsta vikt i dessa situationer for att underlatta och skapa forstaelse for
oroliga, angestfyllda narstdende (Lindgvist & Rasmussen, 2009).

Familj, anhorig och narstaende

Inom sjukvarden forekommer det flera benamningar pa personer som ingar i
familjekonstellationen kring en patient, exempelvis familjemedlem, anhorig eller narstaende.
En familj i dagens samhalle kan ha olika sammanséttning och utgors av de personer som
familjen sjalv inkluderar. Anhériga bendmns vanligen de som har anknytning via blodsband
med patienten. Begreppet narstaende ar mer generdst i sin mening och kan omfatta bade
anhoriga och andra néra relationer som patienten kan tankas ha. Oavsett vilken fas i livet en
manniska befinner sig i, sa utgor oftast familjen och de sociala relationerna den narmaste
miljon (Benzein, Hagberg & Saveman, 2009).

Den familjefokuserade omvardnaden &r en av hornstenarna i den palliativa vardfilosofin och
grundas pa antagandet att nar en familjemedlem drabbas av sjukdom berdrs hela familjen och
familjen paverkar i sin tur den drabbade pa olika satt. Nar familjen kommer i kontakt med
sjukvarden ar det sjukskoterskans uppgift att integrera familjen i varden kring patienten.
Relationen och kommunikationen mellan familjen och sjukskéterskan ar darfor viktig
(Benzein et al., 2009). Att familjen har stor betydelse for patienten ar centralt och i palliativ
vard talar man ofta om patienten och narstaende som en enhet (Strang, 2012a).

Att delta i omvardnaden av patienten kan vara ett satt for narstaende att uppleva
meningsfullhet och de kan hjélpa patienten i den utstrackning de sjalva dnskar och orkar. Det
ar tryggt for patienten att ha sina narmaste runt sig och det ar de narstdende som kanner
patienten bast (Bondevik, 2005). Den sjuka familjemedlemmen behover kanna stod fran sina
narmaste och manga ganger behover aven de som star den drabbade néara stod och hjélp
(Benzein et al., 2009). Sjukskoterskan bor varna om de anhdrigas fysiska och psykiska hélsa
genom att bland annat erbjuda avlastning och samtalsstod. Stod till de narstaende innebér i
forlangningen stod till patienten (Bondevik, 2005). Nar patienten avlidit kan de narstaende
behdva fa mojlighet att stalla fragor och prata om det som hant. Det kan vara manga kanslor
som vécks hos narstaende efter doden och denna reaktion bor sjukskoterskan vara medveten
om for att ha kunna ha forstaelse for narstaendes upplevelse. Patientens sista tid, vard och
behandling eller utebliven behandling samt den egna delaktigheten, kan vara exempel pa
saker som narstaende har funderingar éver och kan behova samtala om (Dehlin & Rundgren,
2007).

Kommunikation

God kommunikation i vardrelationen &r grundlaggande for att sjukskéterskan skall kunna
bedriva en effektiv, stodjande vard av den palliativa patienten. Det ar darfor viktigt att
sjukskoterskan har en fungerande dialog med patient och narstaende for att skapa de



forutsattningar som kravs for att skapa mesta méjliga valbefinnande hos bada parter. Manga
patienter och narstaende finner trygghet i att veta att det finns nagon som ar beredd att lyssna
pa deras tankar och funderingar kring situationen de befinner sig i (Buckley, 2008).
Kommunikationen mellan sjukskoterska, patient och narstdende omfattar alla viktiga delar
som ror den palliativa varden, fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt. Att lyssna in
motparten och anpassa kommunikationen darefter skapar forutsattningar for forstaelse och
majlighet till samarbete (Friedrichsen, 2012b). En fungerande kommunikation och dialog
mellan sjukskoterska och narstaende skapar méjligheter att identifiera och erbjuda nérstaende
det stod de behdver och uppleva trygghet i omvardnaden av patienten. De flesta méanniskor
idag har ingen erfarenhet av palliativ vard och det &r darfor viktigt att sjukskoterskan visar
oppenhet, tillganglighet och har formaga att skapa fortroende och tillit (Kirkevold &
Stromsnes-Ekern, 2003). Regelbunden information som &r anpassad till patient och
ndrstaende upplevs som en avlastning och skapar trygghet. Att som narstaende eller patient fa
information vad som skall eller kan goras eller fa vagledning i praktiska detaljer kan
underlatta for den som redan har en tung borda (Friedrichsen, 2012b).

Teamarbete

Den palliativa vardfilosofin innebar att patienten och familjen erbjuds ett organiserat stod och
anpassade atgarder for att patienten skall ha mojligheta att leva ett aktivt liv sa lange det ar
mojligt. For att kunna mojliggora dessa forutsattningar for patienten och dennes familj krévs
interdisciplinar och multiprofessionell verksamhet, som bygger pa teamsamverkan och
gemensamma mal for patienten inom teamet. Det viktigaste for team inom palliativ vard &r att
anpassa vardinsatserna efter patientens behov av vard, sjukdomsprogress samt livssituation.
En god vardkvalitet hanger ihop med en tydligt utformad vardfilosofi, god yrkeskompetens
hos de som arbetar samt fungerande arbetsledning (Beck-Friis, 2009).

Genom tydlig kommunikation och malsattning skapar teamet maéjlighet till trygghet och
delaktighet for patient, narstaende och vardpersonal. Patienten skall kunna uppleva teamet
som en helhet genom att teamet forfogar éver kunskaper och fardigheter som kompletterar
varandra och att alla arbetar tillsammans mot ett forutbestamt och gemensamt mal. De
vanligaste yrkesgrupperna som ingar i ett palliativt team ar lakare, sjukskoterska,
underskoterska, kurator, sjukgymnast, arbetsterapeut samt dietist. Sjukskdterskans funktion i
teamet innebér bland annat att informera lakaren om patientens symtom och rapportera
eventuella férandringar i patientens status samt verkstalla ordinationer fran ldakaren.
Sjukskoterskan ansvarar aven for vardplaneringar och relationen till familj och narstaende
(Beck-Friis, 2009).

SJUKSKOTERSKANS ANSVAR OCH FORHALLNINGSSATT

I Kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskéterskor (2005) poéngteras vikten av att
sjukskdoterskan har en humanistisk ménniskosyn och respekterar patientens integritet och
autonomi. Det ar &ven betydelsefullt att sjukskoterskan tar tillvara sina medarbetares
kunskaper for att genom teamarbete framja till helhetssyn pa patienten i forhallningssatt och
vardandet av patienten (Socialstyrelsen, 2005).

ICN:s etiska kod

Den etiska koden enligt ICN (International Council of Nurses,[ICN], 2005) klargor
sjukskoterskans fyra huvudsakliga uppgifter i sin yrkesutévning:

- att framja hélsa

- att forebygga sjukdom,

- att aterskapa halsa

- att lindra lidande



Koden utgdr en referensram och understryker sjukskoterskans skyldighet att ge god vard till
alla samt vikten av etiskt handlande for sjukskoterskor i sin yrkesutévning. Koden betonar att
det ligger i vardandets natur att respektera manskliga rattigheter, varderingar och inte
begransas av manniskors uppfattning om religion, kultur, alder, kon, hudfarg, nationalitet,
social status eller sexuell laggning (ICN, 2005).

PROBLEMFORMULERING

Intravenos vatskebehandling &r idag en kontroversiell fraga inom palliativ vard och mycket
pekar pa att fordelarna som uppnas séllan Gvervager de biverkningar som véatskebehandling
kan orsaka. Fragan att tillfora eller avsta vatskebehandling ar oftast mycket kénslig och
angestskapande for narstaende och manga ganger uttrycker narstaende att de upplever oro
infor att patienten skall lida av torst och uttorkning. For att férhindra att narstaende kanner sig
ofdrberedda infor de forhallanden som rader vid livets slut bor sjukskoterskan forvissa sig om
att redan i tidigt palliativt skede informera och forklara situationen for narstaende.
Kommunikation &r en av hornstenarna inom den palliativa varden. Genom fungerande
kommunikation till narstaende angaende vatskebehandling skapas mojligheter for
sjukskaterskan att mota narstaendes fragor och oro med empati, forstaelse och kunskap och
skapa forutsattningar for véalbefinnande, delaktighet, trygghet och tillit i vardsituationen.
Narstaendes behov av kommunikation och information avseende vatskebehandling vid vard i
livets slut ar ett viktigt omrade att identifiera och kartlagga. Ytterligare kunskap och
kompetens ar angeldget for att minska den oro och frustration som upplevs av narstaende pa
grund av okunskap och bristande information i samband med vard i livets slut.

SYFTE
Syftet med litteraturstudien &r att belysa narstaendes behov av kommunikation vid
vatskebehandling inom palliativ vard.

METOD

Modellen som uppsatsen grundades pa var en litteraturéversikt som syftade till att skapa
overblick over det valda problemomradet genom redan publicerad litteratur i &mnet.
Litteraturoversikten utfordes systematiskt genom urval, granskning och analys av
vetenskapliga studier och forskningsartiklar inom ett begransat forskningsomrade. En
litteraturdversikt har for avsikt att skapa en strukturerad 6verblick av befintlig kunskap och
publicerade forskningsresultat inom det valda vardvetenskapliga omrade som avses studeras.
Resultatet av artikelanalysen sammanstélls och bearbetas for att pa ett beskrivande satt aterge
en sammanfattning av kunskapslaget inom det valda omradet (Friberg, 2006a).

LITTERATURSOKNING

S6kning av information och litteratur infor uppsatsskrivandet har utforts bade systematiskt
och osystematiskt. Dessa tva metoder anvandes parallellt i sokprocessen och fungerar da
genom att komplettera varandra i sokningsresultatet. Den systematiska sokningen gar ut pa att
utforska sokomradet och arbeta metodiskt genom att dokumentera sokprocessen stegvis.
Osystematisk sokning innebar att litteratur och information som kan anvandas i arbetet
patraffas via sporadiska sokningar via natet, bibliotekslitteratur som visar sig innehalla
vardefull information eller referenslistor som hanvisar till lampliga artiklar (Ostlundh, 2006).
Sokningen av vetenskapliga artiklar gjordes i databaserna Cinahl och PubMed eftersom dessa
databaser refererar till artiklar inom vardvetenskap och omvardnad. S6kningarna utfordes
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under perioden 121022-121210 (Bilaga 1). Avgransningar i databassokningen utgjordes av att
artiklarna skulle vara peer reviewed, skrivna pa engelska samt publicerade i en vetenskaplig
tidskrift under aren 1995-2012.

Nyckelorden vid sékningen av artiklar byggde pa palliativ vard, livets slutskede
kommunikation och vétskebehandling men for att fa ett storre urval av artiklar att valja mellan
utokades sokorden ytterligare genom att anvénda synonymer for nyckelorden. Genom att
anvéanda Svensk Mesh for att Oversatta de medicinska termerna fran svenska till engelska,
identifierades terminologin och s6korden som anvéndes i databaserna var; palliative care, end
of life, communication, hydration, dehydration och nutrition,

Sekundarsokningar utfordes via osystematisk sokning genom att utnyttja information som
fanns i de redan valda artiklarnas referenslistor som mdjliggjorde identifiering av ytterligare
relevanta artiklar.

Upprepade litteratursdkningar gjordes &ven i biblioteksdatabasen vid Géteborgs Universitet,
GUNDA under perioden 121022-121122 for att soka fram relevant litteratur som kunde bidra
med betydelsefull bakgrundsfakta inom det valda &mnesomradet. Litteraturen bestod av
tidigare kurslitteratur fran sjukskoterskeprogrammet samt litteratur som bedémdes passande
for uppsatsens bakgrund och syfte.

Urvalet av artiklarna gjordes genom att lasa abstracten for att pa sa satt gora en forsta
bedémning om artikeln var relevant for uppsatsens amnesomrade. De artiklar som valdes ut
som underlag till litteraturéversikten ansags innehalla relevanta anknytningar till det valda
omradet. Bade kvalitativa och kvantitativa artiklar ingick i urvalet. Kvantitativ forskning
skapar mojligheter att méta och jamfora olika faktorer for att kartlagga vilken faktor som ger
bast slutresultat (Segesten, 2006). Kvalitativa studier stravar efter att skapa 6kad forstaelse
inom det undersokta omradet. Genom att bearbeta kvalitativa studier i litteraturbaserade
undersokningar kan individers iakttagna erfarenheter och upplevelser inom olika omraden
skapa ny fakta om valda fenomen (Friberg, 2006b).

Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier var att artiklarna skulle presentera studier relaterade till palliativ vard
utifran nyckelorden palliativ vard, livets slutskede, kommunikation och vétsketillforsel. Flera
abstract lastes dar artiklarna ansags uppfylla inklusionskriterierna men nar artikeln soktes
visade det sig att dessa artiklar behdvde bestéllas fran biblioteket och utesléts darfér av den
anledningen. Palliativ vard betecknas har som den vard patienter erhaller vid livets slutskede
oavsett diagnos och ingen exkludering har gjorts avseende specifik sjukdomsdiagnos eller
stadie i den palliativa fasen. Studier gjorda pa barn och ungdomar samt studier som inte
uppfyllde kraven pa vetenskaplig forskning har exkluderats. Majoriteten av studierna som
valdes har sitt ursprung fran olika vasterlandska lander och under s6kningsprocessen i
databaserna var artiklar fran USA, Australien samt Storbritannien 6verrepresenterade.

ARTIKELANALYS

Nér ett antal intressanta artiklar valts ut enligt kriterierna, véarderades studiernas kvalitet
genom att granska problemformulering, syfte, metod och resultat enligt Friberg (2006a). En
oversikt dver de valda artiklarna presenteras i bilaga 2. Avsikten med artikelgranskningen var
att vardera kvaliteten pa artiklarna och bedoma artiklarna i motsvarighet till uppsatsens syfte.
Eftersom uppsatsen skrivs pa kandidatniva analyserades slutligen endast resultatet i studierna
och inte studierna i sin helhet som ar brukligt i metaanalys (Friberg, 2006a). Artiklarnas
resultat lastes upprepade ganger for att hitta framtradande termer och méjliga teman. Genom
att jamfora likheter och skillnader i studiernas resultat och dela upp informationen i ett antal
olika kategorier kartlades amnesomradet stegvis. Kategorier med liknande innehall skapade
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teman. Nar ett antal teman urskiljts, bearbetades samtliga artiklar utifran dessa teman for att
ringa in ytterligare fakta som kunde knytas till temat och férenas till en beskrivande helhet
som svarar pa uppsatsens syfte.

Etiska aspekter

I samband med artikelgranskningen beaktades dven studiernas etiska aspekter. | fem av
studierna tas den etiska aspekten upp och beskrivs mer eller mindre utforligt. Samtliga fem
studier har beviljats och godkéants av etiska kommittéer eller granskningsnamnder. De 6vriga
tre studierna ndmner inget om etiska stéllningstaganden i texten.

RESULTAT

KOMMUNIKATION INOM PALLIATIV VARD

Resultatet presenteras i ett antal beskrivande teman som arbetats fram ur de vetenskapliga
artiklar som uppsatsen grundar sig pa. Temana sammanfattar ett antal viktiga och angeléagna
aspekter som speglar narstaendes behov av kommunikation i samband med vitskebehandling
inom palliativ vard. Arlig kommunikation handlar om vikten av att narstdende erhaller rak och
tydlig information och inte blir undanhalina information. Anpassad kommunikation kravs for
att narstaende skall kunna ta till sig det som sags och att facksprak eller medicinska termer
inte hindrar forstaelsen. Anpassad kommunikation innebar dven att vardpersonalens
information maste vara samstammig for att undvika missforstand. Kommunikation som trost
beskriver de handlingar som vardpersonalen utfor vid vardandet i livets slut och som kan
upplevas vardefulla av narstaende. Lyhordhet, information och empati ar viktiga delar i den
trostande kommunikationen. Kommunikation om vatskebehandling tar upp svarigheter och
upplevelser som narstaende erfar i samband vétskebehandling. Sista temat behandlar
omsténdigheter och upplevelser nar kommunikationen brister.

Arlig kommunikation

Kommunikation med nérstaende angaende de forandringar som hander med patienten i livets
slutskede upplevs av narstaende som en central uppgift for vardpersonalen (van der Riet,
Good, Higgins & Sneeshy, 2008). Arlig och uppriktig information som ges kontinuerligt av
vardpersonalen anser narstaende till palliativa patienter vara den absolut viktigaste faktorn for
att de skall uppleva varden av patienten tillfredsstallande och god. Kommunikationen
angaende patientens sjukdomstillstand och status bor vara korrekt och halla hog kvalitet for
att den skall upplevas positiv och betryggande av berdrda parter. Noggrann och regelbunden
information av vardpersonalen gallande patientens prognos samt de beslut som fattas av
vardpersonal rérande patientens vard och behandling underlattar for narstaende att hantera
situationen (Royak-Schaler, Gadalla, Lemkau, Ross, Alexander & Scott, 2006).). Utebliven
information eller inte tillrackligt uppriktig information gor det svarare for narstaende att fatta
valgrundade beslut som ror patienten och detta riskerar att skapa angest och daligt samvete
hos narstaende langt efter patienten avlidit (Norton, Tilden, Tolle, Nelson & Talamantes
Eggman, 2003). Manga narstaende uttrycker en 6nskan om att vardpersonalen skall forsoka
forbereda narstaende pa ett lampligt satt genom att kommunicera och informera om vad som
ar att vanta under ddéendeprocessen (Boucher, Bova, Sullivan-Bolyai, Theroux, Klar, Terrien
et al., 2010). I Norton et al’s studie (2003) beskriver narstaende upplevelser om att de
behandlas av vardpersonal som om de inte skulle klara av att hantera information om att
patienten var déende. Manga narstaende hade erfarenheter av att ha blivit undanhallna
information av vardpersonalen och inte fatt reda pa sanningen om hur illa det egentligen var
stallt med patienten. En deltagare i studien bergttade om hur han missade tillféllet att sdga

12



adjo till sin hustru pa grund av att han fatt vilseledande information om hennes tillstand
(Norton et al., 2003).

””...they need to be more specific, they need not to be afraid to talk to somebody about death.””(Norton
et al., 2003. s. 551)

Anpassad kommunikation

Narstaende uppger att de ibland upplever svarigheter att forsta och hantera information som
erhalls. P& grund av den anstrangda situation de befinner sig i minskar formagan att ta emot
och behandla information som ges. Det ar darfor viktigt att vardpersonalen anvander ett sprak
som narstaende kan ta till sig och forsta (Norton et al., 2003). Medicinska termer och
facksprak som anvands inom sjukvarden forsvarar for patienter och narstaende att forsta och
ta in information. Information som ges maste erbjudas narstdende pa ett anpassat och
empatiskt satt for att skapa forutsattningar for narstaende att kunna ta in det som sags (Royak-
Schaler et al., 2006). Vardpersonalen bor anstranga sig att forsakra sig om att den information
som de ger verkligen nar fram till mottagaren pa det sétt som avses (Norton et al., 2003).
Boucher et al (2010) poangterar att kanslig information om patientens tillstand eller
behandling inte bor ges till patienten nar denne ar ensam, det ar viktigt att narstaende ar med
och delar informationen for att minska risken for missforstand, oro och dubbla budskap
(Boucher et al., 2010). Om det blir for manga personer inblandade i varden finns det risk for
att kommunikation och informationsoverféring inte fungerar riktigt. En narstaende beskriver
en situation dar en vardpersonal informerat om att patienten ar pa battringsvéagen och en
annan sagt att patienten &r déende (Norton et al., 2003).

Kommunikation som trost

Van der Riet et al. (2008) menar att genom vardpersonalens information till de narstaende och
genom att vara lyhord infor vad de uttrycker, finns det méjlighet att reducera narstaendes
lidande och s att de battre skall kunna handskas med sina kanslor infor situationen (van der
Riet et al., 2008). Vardpersonalens tillganglighet ar en avgorande faktor fér hur de nérstaende
uppfattar varden av patienten. Narstaende som upplever vardpersonalen narvarande och
tillganglig var mer néjda och trygga med varden av den doende patienten (Royak-Schaler et
al., 2006).

Kommunikation som var tydlig och rattfram och att vardpersonalen tar sig tid att lyssna och
forklara vad som kommer att handa och vad som planeras, beskrivs av narstaende upplevas
som en hjalpsam och trostande handling. Icke-verbal kommunikation, handling utan ord, att
vardpersonalen genom detta gav uttryck for sin medkéansla, skildras som en tréstande och
hjalpfull handling for de nérstaende i samband med vardandet i livets slut. En kram, en hand
att halla eller andra gester som gav uttryck for vardpersonalens empati och medkannande kan
vara trostande och betydelsefullt. Narstaende uppger att de pa detta satt blir bekraftade i
situationen av vardpersonalen och att de inte ar ensamma i det svara (Boucher et al., 2010).

Kommunikation om vatskebehandling

Vétskebehandling inom palliativ vard rymmer fler aspekter an enbart tillforandet av vatska for
narstaende inom palliativ vard. Vétskan fyller oftast en funktion som behandling av patienten
men dr samtidigt nara kopplat till omvardnad, 6verlevnad och hopp for nérstaende.
Narstaendes anstrangningar att uppmuntra patienten till att forsoka ata och dricka eller som tar
med patientens favoritratter och forsoker fa patienten att &ta rymmer mer dn oro éver
patientens naringsbehov (van der Riet et al., 2008). Narstaendes forsok att ge patienten mat
och vatska speglar en dnskan att bevara livet, att inte ge upp och uttrycker en naturlig
handling eftersom det &r néra forknippat med hélsa och omsorg (Morita, Tsunoda, Inoue &
Chihara, 1999). Néarstaende uppgav att de var bekymrade over patientens vétsketillforsel i
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livets slutskede eftersom de oroade sig for patientens lidande (van der Riet et al., 2008).
Fokuseringen pa patientens intag av vatska kan vara ett satt att for narstaende att sysselsétta
sig som upplevs meningsfullt och hjalper till att déva oro samt mota bort den sorg och
fortvivlan de kanner infor situationen. Patientens ovilja eller oférmaga att ata och dricka
skapar signaler om att livet dr pa véag bort (Morita et al., 1999).

Svarigheterna i samband med patientens vatskebehandling upplevs manga ganger av
narstaende som komplexa och problemen ar framfor allt kopplade till tva aspekter inom den
palliativa varden som orsakar oro och bekymmer, vatskebehandling fér dverlevnad kontra
risken att reducera patientens valbefinnande pa grund av den tillforda vatskans eventuella
biverkningar hos patienten (Morita et al., 1999). | samband med vard och behandling av
patienten uppger narstaende att de manga ganger upplever motstridiga kanslor i forhallande
till vatskebehandling av patienten, de vill inte att patienten skall d6 men star heller inte ut med
tanken pa att patienten skall behova utsta mer lidande &n absolut nddvandigt i livets slutskede
(van der Riet, Good, Higgins & Sneesby, 2009). Vatskebehandling av palliativa patienter
tolkas av manga narstaende som att det finns hopp. Hoppet innebar for narstaende att
patientens livskvalitet skall forbattras, att plagsamma symtom skall reduceras samt en
majlighet att forlanga patientens liv med hjélp av vatskebehandling (Cohen, Torres-Vigil,
Burbach, de la Rosa & Bruera, 2012).

Om patientens vatskebehandling avbryts eller helt utesluts som behandlingsalternativ
upplever familjen att hoppet tas ifran dem och de tvingas konfronteras med tankar om
situationens allvar och den véntande doden (Norton et al., 2003). Narstaendes bekymmer
angaende vatskebehandlingens vara eller inte vara skapar beslutssvarigheter (Morita et al.,
1999). Oron och tanken pa att patienten skall lida till f6ljd av narstaendes beslut om
vatskebehandling skapar kénsla av vanmakt (van der Riet et al., 2009). Orsakerna till hur
narstaende fattar beslut om att onska eller inte 6nska vétskebehandling till patienten kan
kopplas samman med flera avgorande faktorer; lékarens rekommendation, patientens
allmantillstand och uppvisade symtom samt narstaendes egen uppfattning om hur
vatsketillforsel inverkar pa patienten. Ytterligare en faktor som paverkar narstaendes beslut ar
graden av oro och angest som narstaende upplever i sin situation (Morita et al., 1999).

Enligt Cohen et al. (2012) uppgavs vélbefinnandet hos patienten vara den aspekt av
vatskebehandling som de narstaende tyckte var central. Att tillféra patienten véatska
uppfattades av narstaende vara ett satt att minska patientens smarta och bevara vélbefinnandet
i mesta méjliga man genom att med vatska hjalpa kroppen att fungera sa normalt som mojligt
(Cohen et al., 2012). | Mercadante et al's (2005) studie framkommer det att narstaende anser
att véatskebehandling av patienten medfor en positiv psykologisk inverkan pa patienten och
majoriteten av narstaende som deltog i studien upplevde att patienternas vatskebehandling
okade vélbefinnandet och forbattrade sjukdomstillstandet (Mercadante, Fererra, Girelli &
Casuccio, 2005). Enligt Cohen et al (2012) betraktade narstaende vatskebehandlingen som en
mojlighet till forlangande av livet och ett sétt for patienten att bli battre genom den tillforda
vatskans positiva fysiska och psykiska paverkan pa valbefinnandet (Cohen et al., 2012).

’My hope is that it means improving her quality of life, that's my biggest hope.”’(Cohen et al., 2012. s.
858).

Nar kommunikationen brister

Brister i kommunikationen mellan vardpersonal och narstaende skapar frustration och oro hos
narstaende och att inte fa I6pande information om vad som skall handa gor det svart for
anhdriga att informera sig sjélva och 6vriga familjemedlemmar. Nar kommunikationen inte
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fungerar mellan vardpersonal och narstaende skapas oro hos narstaende. Narstaende uppger
att de da upplever att det blir deras uppgift att soka upp vardpersonalen och forsoka fa onskad
information om patienten och dennes tillstand. Utebliven kommunikation leder till missnoje
och skapar otrygghet for narstaende (Norton et al., 2003).

Att vardpersonal inte lyssnar pa narstaendes énskningar och asikter uppfattas av narstaende
som ett stort bekymmer. Det dr angelaget att vardpersonalen respekterar att narstaende ofta
har information och kunskap om patienten som ar viktig att lyssna in for att kunna varda
patienten efter dennes 6nskningar (Boucher et al., 2010). Narstaende beskriver hur de kanner
angest och maktloshet nar patienten utsatts for undersékningar eller behandling som
vardpersonalen inte diskuterat med narstaende eller som narstaende vet att patienten skulle
motsatt sig. Kénslan av att svika sin sjuka familjemedlem och inte kunna bevara dennes sista
onskningar skapar skuld och angest hos manga narstaende. Det ar av stor betydelse att de
upplever att gor det som de kan for sin sjuka familjemedlem for att varna dennes sista vilja.
(Norton et al., 2003).

It was frustrating emotionally to feel that we (the family) could not honour her wishes...and | felt we
were letting her down.””(Norton et al., 2003. s. 553)

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Artikels6kning utfordes i databaserna Cinahl och PubMed under en langre period innan
skrivandet av uppsatsen startade. Anledningen var att undersoka och utforska amnesomradet
grundligt for att fa en uppfattning om tidigare forskning i amnet. Det finns mycket forskning
inom det palliativa omradet men forskningen begransar sig till en del aterkommande teman.
Manga studier som utforts rérde barn och ungdomars situation inom den palliativa varden.
Anledningen till detta kan vara att forskning kring palliativ vard av barn och ungdomar
engagerar och berdr och upplevs som ett angelaget &mne att skapa ny kunskap kring.
Kommunikation och palliativ vard finns representerat i tidigare forskning men artikelurvalet
minskades da studierna skulle ha anknytning till kommunikation med narstaende inom
palliativ vard i samband med vatskebehandling. Artikelsokningen begransades dven av att ett
antal artiklar som verkade vara relevanta och intressanta for uppsatsens amne, inte gick att
hamta via internet. Allmanna kommunikationsmonster- och strategier inom sjukvarden kan
spegla en del av den kommunikationen som kravs for att skapa god vard, men avsikten var att
undersoka den palliativa vardens speciella omstandigheter som kan paverka
kommunikationen.

Det tog mycket tid att leta artiklar i databaserna och att fa fram relevanta artiklar. Manga
artiklar som ansags intressanta for amnet var inte tillgangliga direkt via databasen utan kravde
bestallning via biblioteket och valdes bort med tanke pa tidsaspekten. Svagheter som kan
finnas i litteraturdversikten enligt Friberg (2006a) &r bland annat méngden relevant
vetenskaplig forskning som 6versikten grundar sig, ar urvalet for litet minskar trovardigheten
i undersokningen. En annan aspekt ar forfattarens paverkan pa resultatet att genom selektivt
urval vélja studier och artiklar som stodjer uppsatsens syfte och problemformulering och pa sa
satt paverkar resultatet (Friberg, 2006a). Utbudet av artiklar som valdes anses val aterkoppla
till det valda amnesomradet och genom att vélja relevanta artiklar som knyter an till det valda
amnet tydliggors fokus pa amnet i litteraturstudien och syftet aterspeglas i resultatet. Med
ytterligare artiklar som underlag for uppsatsens hade resultatet troligen kunnat fa en bredare
och mer gedigen vetenskaplig forskningsgrund och darmed ytterligare trovardighet i
praktiken.
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Kvalitativa studier genererar 6kad forstaelse inom det omrade som studerats och genom att
flera studier bearbetas genom litteraturéversikt skapas ett sammansatt kunskapsomrade om
upplevelser, erfarenheter och forvantningar som deltagarna i studien forfogar éver. Med
utgangspunkt i kvalitativa forskningsresultat kan evidensbaserad omvardnad skapas genom att
befintlig forskning sammanstélls och skapar nya infallsvinklar (Friberg, 2006b). Kvantitativ
forskning kan genom matningar och jamforelser forklara vilken vardatgard som astadkommer
bast resultat. Det skapar grunden till evidensbaserad omvardnad som skapar de starkaste
bevisen for vilken vardhandling som ger bast resultat inom dagens sjukvard. Genom att
sjukskaterskan anvander den samlade kunskapen i det dagliga arbetet inom varden kan
sjukskoterskan standigt vara uppdaterad och informerad om de senaste rénen inom sitt
yrkesomrade. Den teoretiska kunskapen omsétts pa sa satt i praktisk kunskap och handling
som bidrar till kunskapsutveckling inom det vardvetenskapliga omradet (Segesten, 2006).
Anvandningen av bade kvalitativa och kvantitativa studier i uppsatsen mojliggor att genom
resultatet askadliggora betydelsen av kommunikationen inom palliativ vard och hur
narstaende upplever nutritionsbehandling och varfor de i manga fall 6nskar det som
behandling till patienten.

Sokningarna i databaserna Cinahl och PubMed gjordes med samma sokord i bada databaser
till att borja med. Sokningarna i PubMed visade sig inte ge nagra nya artiklar utan de som
verkade relevanta visade sig redan vara valda ur Cinahl. Sékningen i Cinahl utékades darfor
med fler sokord som gav ytterligare resultat. Artiklarna som fanns i databaserna
representerade stora delar av varlden, manga studier harstammade fran Europa och USA men
aven studier fran Australien, Japan och Taiwan forekom ofta.

Deltagarna i studierna bestar av bade man och kvinnor mellan 20 och 90 ar. Medelaldern pa
deltagarna uppskattas till omkring 50 ar. Det ar forhallandevis jamn fordelning mellan konen i
studierna, men en liten majoritet kvinnliga deltagare ses i de flesta studier. Det ar troligen
tillfalligheter som gor att kvinnorna ar aningen 6verrepresenterade i studierna. Flera studier
anknyter patientens till narstaende och om patienterna som vardats vid livets slut i dessa
studier i storre utstrackning varit man da har ofta patientens hustru deltagit. Andra
resonemang som kan foras ar att kvinnor i stérre utstrackning ar mer villiga att tala om sina
kanslor och upplevelser i intervjuer, grupper eller genom att svara pa frageformular.

Analyserandet av artiklarna innebar att de l&stes noga. Relevanta meningsenheter som kunde
knytas till uppsatsens syfte och amnesomrade plockades ut och delades in under olika teman
beroende pa anknytningen som de hade till kommunikation eller narstdendes upplevelser. Nar
artiklarna bearbetats och betydelsefulla meningsenheter identifierats analyserades ytterligare
teman ur kommunikation och narstaendes och formades till rubriker for att spegla det mest
framtrddande begreppet.

RESULTATDISKUSSION

Symtomkontroll

Mat och vétska ar livsnédvéandigt och narstaende upplever en stor oro nar palliativa patienter
inte vill eller kan &ta och dricka. Mat och dryck symboliserar fér manga méanniskor
omtanksamhet och karlek, sarskilt i samband med sjukdom, da det anses extra viktigt att 4ta
och dricka for att kunna aterfa sina krafter och bli frisk igen. Nar patienter i livets slutskede
upphar att dta och dricka upplever narstaende stor stress och uttrycker sin oro Gver att
patienten skall lida obehag och vara torstig. Frustration och beslutssvarigheter i samband med
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vatskebehandling framkommer hos narstaende i flera studier (Morita et al., 1999, van der Riet
et al., 2009). Det handlar om motstridiga kanslor infor vatskebehandlingens vara eller inte
vara. Livskvalitet skall varderas mot livsforlangning och patientens vélbefinnande skall
varderas och aspekter pa lidande skall beaktas (Morita et al., 1999,van der Riet et al., 2008,
van der Riet et al., 2009). Patientens valbefinnande var ett begrepp som aterkom i narstaendes
beskrivning av sina upplevelser i samband med vétskebehandling (Cohen et al., 2008,
Mercadante et al., 2005, Morita et al., 1999). Vélbefinnandet for patienten ar en central del i
den palliativa vardfilosofin, att skapa livskvalitet och vélbefinnande for patient och
narstaende, ar vad vard i livets slutskede handlar om. Néarstaende med positiva erfarenheter av
vatskebehandling upplever att patientens vélbefinnande 6kar och att plagsamma symtom
reduceras (Cohen et al., 2008, Mercadante et al., 2005).

Beslutsfattande om vétskebehandling ar komplext och det finns inga vetenskapliga studier
som kan presentera svart pa vitt vilket som ar ratt och fel utan granserna ar suddiga, vaga.
Beslutet skall fattas pa valgrundad information om vatskebehandlingens eventuella for- och
nackdelar. Det finns tillfallen nar det kan vara enklare att besluta i fragan angaende
vatsketillforsel och det ar exempelvis om patienten uttrycker en stark dnskan att fa leva och
uppleva ett speciellt tillfalle. Oklarheten mellan livskvalitet och férlangning av livet
forsvinner da eftersom forlangning av livet i denna situation troligen medfor stor livskvalitet
for patienten (van der Riet et al., 2009).

Det bor tydliggoras att vatskebehandling inte passar alla patienter utan att rekommendationen
ar att behandlingen sétts in ett par dagar pa prov for att sedan utvardera resultatet och darefter
fatta beslut om fortsatt behandling. Det ar viktigt att narstaende far information om avsikterna
med vatskebehandlingen i de fall den satts in som forsok att ddmpa plagsamma symtom och
forsoka skapa okat valbefinnande for patienten. Det visar sig i resultatet att manga narstaende
upplever vatskebehandlingen som ett hopp om att 6ka patientens valbefinnande och om det
finns mojlighet att gora det for en patient som vardas i livets slut uppfyller det ett av
hornstenarnas krav pa palliativ vard, namligen symtomkontroll. Men om nérstaende 6nskar
vatskebehandling som en mojlighet att fordrdja ddden utan beaktande av eventuellt minskad
livskvalitet blir avsikten med vatskebehandlingen feltolkad och bor diskuteras med nérstaende
ytterligare. Kunskap och information skapar basta mojliga forutsattning for narstaende och
patienter att fatta valgrundade beslut avseende vard och behandling angaende vard i livets
slut.

Narstaende

Narstaendes upplevelse av oro och frustration av patientens uteblivna vétskeintag skapar
lidande. Att inte veta vad som &r ratt och fel ar svart att bara som narstaende. Faktorer som
kan paverka ett beslutstagande avseende vétskebehandling ar lakarens asikt, narstaendes
uppfattning om behandlingen och aven graden av oro som narstaende upplever i fragan
(Morita et al., 1999). Véatskebehandling ar inte en sjalvklar del av behandlingen inom den
palliativa varden i Sverige men i vissa lander utomlands anser man att vatsketillforsel okar
patientens valbefinnande oavsett i vilket stadie patienten befinner sig i. Nutritionsbehandling
ar kontroversiellt och strategierna varierar beroende pa var patienten vardas, vardpersonalens
asikter och erfarenheter samt aven kulturella och religiosa influenser kan paverka (Schmidlin,
2008).

Vatskebehandlingens vara eller inte vara ar oftast baserat narstaendes och vardpersonalens
individuella upplevelse och uppfattning om dess for- och nackdelar. Det finns inga ratt och
fel. Att acceptera dodsprocessens gang och kroppens avtagande formaga i samband med
sjukdom kan vara lika ratt som att valja vatsketillforsel med dvertygelse om att patienten inte
lider brist pa vatska och dor av uttorkning och torst. Ytterligare forskning i amnet skulle vara
anvandbart for att kunna skapa rekommendationer inom den palliativa varden som kan
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fungera som riktlinjer vid radgivning och beslutsfattande om vatskebehandling vid vard i
livets slut. Det finns inga eller fa vetenskapliga studier som visar vilket beslut som &r det mest
gynnsamma for patienten och i slutdndan &r det alltid patientens vélbefinnande och
livskvalitet som &r det viktigaste, i enlighet med den palliativa vardfilosofin.

Kommunikation

Ett anpassat sprak som kan forstas av narstaende och patienter efterfragas i Norton et al’s
(2003) studie for att underlatta for narstaende att ta in information som ges under de svara och
anstrangda forhallanden som de befinner sig i. Nar manniskor befinner sig under stor press
och stress minskar formagan att bearbeta information som ges. Att anpassa informationen och
inte anvanda medicinska termer och fackuttryck underlattar for narstaende att ta till sig det
som formedlas pa ett adekvat satt (Norton et al., 2003). Att lamna svara besked och prata om
doden kraver att sjukskoterskan moter narstaende pa ett professionellt forhallningssétt genom
att vara lyhord for narstaendes behov och kanslor och inta ett medvetet reflekterande och
analyserande forhallningssétt. Sjukskoterskan behover en viss sjalvkannedom for att kunna
asidosatta sina egna kanslor och upplevelser och istallet forsoka skapa forstaelse for det som
narstaende ger uttryck for (Birgegard, 2012).

Inom palliativ vard handlar det for sjukskaterskan om att formedla information och ge besked
pa ett satt som inte utplanar hoppet utan istallet skapar verklighetsforankring och trygghet for
narstaende genom formagan att kommunicera pa ett empatiskt och anpassat sétt. Norton et al
(2003) tar upp aspekten av hopp genom strategin "att hoppas pa det basta och férvanta sig det
varsta” (Norton et al., 2003). Genom att tidigt informera narstaende om de troliga scenarion
som &r att vanta sa ges narstaende mojlighet att forbereda sig pa vad som komma skall och i
detta skede ges forutsattningar att uttrycka sin radsla, oro och férvantningar infor situationen.
Detta skapar méjlighet for narstaende att forbereda sig och pa sa satt battre kunna hantera de
kénslor som upplevs och minska onddig oro och lidande (van der Riet et al., 2008). |
kanslomassigt svara situationer blir sjukskdéterskan den som ofta far mota de olika
kanslouttryck som narstaende ger utlopp for, det kan vara ilska, sorg, hoppléshet och
frustration. Manga ganger kan det bero pa att narstaende inte vill visa sin oro och angest infor
patienten men ké&nsloyttringarna upptrader i samtal med sjukskdterskan. Sjukskoterskans
uppgift i dessa situationer, att mota narstaendes kansloreaktioner pa ett tryggt och
tillfredsstéallande satt, kraver erfarenhet och traning . Férmagan att kommunicera i dessa
utsatta situationer kraver kunskap om kommunikationsmonster och strategier. Utbildning och
praktisk traning infor dessa situationer skulle kunna vara ett satt att férbereda sjukskoterskor
redan i utbildningsstadiet for att sjukskoterskan skall k&nna sig trygg i sin roll som stod for
narstaende i livets slutskede.

Teamarbete

Teamarbetet &r en av den palliativa vardens hornstenar. Samarbete genom god
kommunikation, anpassade vardinsatser och mal ar viktiga faktorer i den goda omvardnaden
Sjukskoterskan har en mycket viktig uppgift i att skapa goda forutséttningar for fungerande
kommunikation med patient och nérstdende inom palliativ vard. Arlig och rak kommunikation
uppges av narstaende vara en av de viktigaste faktorerna for att varden av patienten skall
kannas trygg och att vardpersonalen upplevs tillitsfull och arlig (Royak-Schaler et al., 2006,
van der Riet et al., 2008). Det handlar om att sjukskoterskan skall se och forsta narstaendes
behov av I6pande information och kommunicera patientens status och prognos.
Vardpersonalens bemotande och attityd gentemot narstaende speglar en mycket stor del av
hur den palliativa varden upplevs. Varden i livets slut ar en upplevelse och erfarenhet som
narstaende till patienter som avlidit bar med sig langt efterat, kanske resten av livet, och
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negativa upplevelser eller misslyckanden skapar ofta angest och skulkanslor hos narstaende
(Norton et al., 2003, Royak-Schaler et al., 2006). Heyland et al. (2006) presenterar i sin
studie ett antal faktorer som narstaende rankat som extremt viktiga for att varden i livets
slutskede skall upplevas vara tillfredsstallande och av god kvalitet. Det handlar om att fa
information om patientens sjukdom samt att vardpersonalen kommunicerar med narstaende pa
ett arligt satt. Dessa tva faktorer uppges vara extremt viktigt for tre av fyra deltagare. Vikten
av att uppleva fortroende for vardpersonalen klassas av deltagarna som den allra mest
avgorande faktorn for hur varden i livets slut upplevs (Heyland, Dodek, Rocker, Groll, Gafni,
Pichora et al., 2006).

SLUTSATS

Att kommunicera med patient och nérstaende pa ett tillfredsstallande sétt i svara och
k&nslomaéssiga situationer ar en av sjukskoterskans mest utmanande uppgifter nér det galler
vard i livets slut. Kommunikation med nérstaende bor ses som en angeldgen moéjlighet for
sjukskoterskan att formedla kunskap och information samt att ge trost och trygghet.
Fungerande kommunikation mellan vardpersonal, patient och narstaende skapar mojligheter
att kanna trygghet i vardrelationen och uppleva livskvalitet och vélbefinnande. Néarstaendes
upplevda och tidigare beskrivna hopp, oro och fértvivlan i samband med patientens
vatskebehandling skapar en anstrangd situation dar anpassad kommunikation, tillganglighet
och delaktighet ar viktiga faktorer for att tillgodose nérstaendes behov. Uppsatsens resultat
visar att det ar angelaget att fokusera pa kommunikationen med narstaendes i samband med
vatskebehandling vid vard i livets slut. Det visar att det kravs kunskap, lyhordhet och empati
fran vardpersonalens sida for att mota och forsta den svara situation som narstaende befinner
sig i och upplever vid vard i livets slut. Forhoppningen var att erhalla forstaelse och kunskap
om amnet for att tillampas praktiskt i framtida omvardnadsarbete. Ytterligare forskning i
amnet behdvs for att skapa storre kunskap av de olika aspekterna pa vatskebehandling som
kan finnas inom palliativ vard.
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BILAGA 1

Tabell 1. Dokumentation av sOkresultat i databaser.

Databas Sékord Begransningar Antal traffar | Valda artiklar
Cinahl Palliative care 1995-2012 77 Van der Riet et al., 2008
AND nutrition Peer Reviewed Van der Riet et al., 2009
Research Article Mercadante et al., 2005
Morita et al., 1999
Cinahl Palliative care 1995-2012 23 Morita et al., 1999
AND dehydration | Peer Reviewed Mercadante et al., 2005
Research Article Van der Riet et al., 2008
Cinahl Palliative care 1995-2012 45 Van der Riet et al., 2008
AND hydration Peer Reviewed Van der Riet et al., 2009
Research Article Mercadante et al., 2005
Cinahl End of life AND 1995-2012 49 Boucher et al., 2010
communication Peer Reviewed Royak- Scahler et al., 2006
Research Article
PubMed Palliative care Abstract avaliable | 29 Van der Riet et al., 2008
AND nutrition Published in the
AND last ten years.
communication
PubMed Palliative care Abstract avaliable | 44 Van der Riet et al., 2008
AND dehydration | Published in the
last ten years
PubMed Palliative care Abstract avaliable | 121 Van der Riet 2008

AND hydration

Published in the
last ten years

Van der Riet 2009
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BILAGA 2

Tabell 2. Oversikt av valda artiklar.

Artikel: Syfte: Metod: Resultat:
Forfattare: Next-of-Kin's Att beskriva de Kvalitativ studie. Analysen av svaren
Boucher, J et al. Perspectives of | narstiendes positiva | Deskriptiv analys av | resulterade i tva teman;
Tidskrift: Journal | End-of-Life och negativa skriftliga svar pa en kommunikation och
of Hospice and Care. erfarenheter och oppen fraga till 186 familjevarderingar/

Palliative Nursing
Artal: 2010
Land: USA

upplevelser av vard
vid livets

slumpmassigt utvalda
deltagare som haft en
narstdende som
vardats i livets slut.
Fragan avslutade ett
frageformular i en
storre studie som
utfordes i
Massachusetts, med

preferenser med
subteman; att ha stéd
fran omgivningen i
dbéendeprocessen,
onskan att nérvara nar
ddden intrader samt
vikten av att patientens
och familjens behov
och énskningar

avsikt att understka respekteras.

narstaendes

erfarenheter av vard

vid livets slut.
Forfattare: Cohen | The Meaning of | Att beskriva Kvalitativ Resultaten visar sig i
M Z, Torres-Vigil, | Parenteral betydelsen och forskningsstudie med | tva teman genom att;
I, Burbach, B E, et | Hydration to effekten av fenomenologisk hydrering skapade
al. Family hydrering for ansats. Attiofem hopp om férlangning
Tidskrift: Journal | Caregiversand | patienter i livets patienter och deras av livet och 6kad
of Pain and Patients With slutskede och for de | vardgivare livskvalitet genom
Symptom Advanced narstaende som intervjuades enskilt minskad trotthet.
Management Cancer vardar patienten. om sina upplevelser Hydrering beskrevs
Artal: 2012 Receiving och tankar. Studien aven Oka
Land: USA Hospice Care genomfdrdes som en | valbefinnandet genom

kontrollerad smartreducering och

blindstudie déar Okad effektivitet vid

patienterna medicinering.

slumpméssigt erholl

antingen 100 ml

NaCl eller 1000 mi

NaCl under 4-14

dagar.
Forfattare: Patients™ and Syftet med studien | Kvantitativ Att kartldgga
Mercadante, S et Relatives’ var att utvérdera forskningsstudie. sambanden mellan
al. Perceptions palliativa patienters | I studien deltog 54 patienters och
Tidskrift: Journal | About och narstaendes patienter som erholl familjemedlemmars
of Pain and Intravenous and | uppfattning om vitsketillforsel samt beslut angaende
Symptom Subcutaneous hydrering samt tvd | en narstaende till hydrering genom att
Management Hydration. olika satt att tillféra | patienten. Deltagarna | identifiera de faktorer
Artal: 2005 hydrering. fyllde enskilt i varsitt | som bidrar och
Land: Italien frageformuldr. paverkar deras beslut.

Data analyserades
med hjalp av olika
statistiska
analysredskap for att
sammanstélla likheter
och skillnader i
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svaren mellan

grupperna
Forfattare: Perceptions an | Att kartlagga Kvantitativ Patientens asikt,
Morita, T et al decision-making | sambanden mellan | forskningsstudie. lakarens

Tidskrift: on rehydration patienters och Deltagarna var 121 rekommendation samt

American Journal of terminally ill | familjemedlemmars | cancerpatienter pden | familjemedlemmarnas
of Hospice and cancer patients | beslut angdende palliativ oro dver hur
Palliative Medicine | and family hydrering genom att | vardavdelning. vatsketillforsel eller ej
Artal: 1999 members identifiera de En undersokning paverkar patientens
Land: Japan faktorer som bidrar | gjord med hjélp av tillstand var avgorande
och paverkar deras | strukturerade faktorer for beslut. Det
beslut. frageformular som fanns korrelation
analyserats statistiskt | mellan lakarens
genom att identifiera | rekommendationer och
regressionskoefficient | beslut av
en. vétsketillforsel.
Forfattare: Life Support Syftet med studien | Kvalitativ Familjemedlemmarna
Norton, S A, Withdrawal: var att undersoka forskningsstudie. uppgav flera bristande
Tilden, V P, Tolle, | Communication | och beskriva Deltagare var 20 aspekter avseende
SWetal. and Conflict kommunikations- narstaende till avlidna | kommunikation mellan
Tidskrift: svarigheter som patienter som i en berdrda parter vid

American Journal
of Critical Care

narstaende till
palliativa patienter

tidigare studie
uppgett att de upplevt

utsattande av
patientens behandling

Artal: 2003 upplevt i samband svarigheter i samband | eftersom dessa

Land: USA med utsattande av med beslutsfattande. | situationer upplevdes
livsuppehallande Familjemedlemmarna | som konfliktfyllda och
behandling. Data kontaktades cirka en | svara. Aspekterna
frén en tidigare vecka efter patientens | omfattade;
studie som dod och erbjods delta | behovet av
forfattarna i individuella regelbunden
genomfort om semistrukturerade information,
avslut av enskilda intervjuer i behovet av arlighet i
behandling, tva omgangar. Ett kommunikationen,
indikerade att ett krav for att delta var | betydelsen av att
antal att vardpersonalen &ar
familjemedlemmar | familjemedlemmarna | tydlig och palast samt
upplevt konflikter ansag sig delaktiga i vikten av att bli lyssnad
och brister i de beslut som togs i pa.
kommunikationen samband med
hos vardpersonal i utséttandet av
dessa situationer. patientens

behandling.
Forfattare: Palliative care Att undersoka Kvalitativ forsknings | Diskursanalysen

van der Riet, P. et
al.

Tidskrift:
International
Journal of
Palliative Nursing

Artal: 2008
Land: Australien

professionals’
perceptions of
nutrition and
hydration at the
end of life.

vardpersonalens
erfarenheter,
attityder och
uplevelser vid
nutrition av
patienter inom
palliativ vard.

studie.
Datainsamling
gjordes pa tva
palliativa
vardavdelningar
genom
fokusgruppintervjuer
med 15
sjukskoterskor i tva
grupper, och fyra
lakare genom
enskilda intervjuer.
Den insamlade datan
analyserades med

resulterade i tre
huvudteman:

Néarstaendes oro 6ver
att inte patienten inte
far MNH (medical
nutrition/hydration)

Vardpersonalens
Overtygelse i att
utebliven hydrering
inte skapar lidande for
patienten om munvard
utfors regelbundet.
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hjalp av
diskursanalys.

Forfattare: van A discourse Att utforska de Kvalitativ Ett huvudtema
der Riet, P et al. analysis of skillnader som finns | forskningsstudie. identifierades i studien;
Tidskrift: Journal | difficult clinical | mellan diskurserna, | Studien genomférdes | utsuddning av grénser.
of Clinical Nursing | situations in livskvalitet och pa tva palliativa Oron oOver att ta beslut
Artal: 2009 relation to forlangning av livet | vardavdelningar med | angdende en patients
Land: Australien nutrition and inom palliativ vard | 15 sjukskoterskor och | vard vid livets slut samt
hydration samt undersbka de | fyra lakare. Det vad raden till anhoriga
during end of utmaningar som insamlade materialet | skall baseras p —
life care. sjukskoterskor och | analyserades genom livsforlangande vard
lakare stélls infor diskursanalys for att | eller livskvalitet.
angaende egna och | fa en djupare
narstaendes asikter | forstaelse for de Beslutsfattande som
om patientens processer och rorde patientens
nutrition och forhallanden som livskvalitet i
hydrering vid livets | vardpersonal moter i | forhallande till
slut. svara situationer. forlangande av livet
Diskursanalys ger uppfattades som svara
mojlighet att eftersom granserna ar
kartlagga personliga | vaga.
uttryck samt
moraliska och etiska
pafrestningar.
Forfattare: Family Syftet med studien | Kvalitativ studie. Fokusgruppernas svar

Royak-Schaler, R
etal.

Tidskrift:
Oncology Nursing
Forum

Artal: 2006
Land: USA

Perspectives on
Communication
With Healthcare
Providers
During End-of-
Life Cancer
Care

var att understka
erfarenheter av vard
vid livets slut hos
familjemedlemmar
som nyligen mist en
narstaende.
Forskarna iakttog
sarskilt hur
information och
stod till familjen
gavs av
vardpersonalen

Studien genomfordes
i tva fokusgrupper
med 24
familjemedlemmar.
Diskussionerna
spelades in for att
analysera teman i
diskussionerna.
Deltagarna fick &ven
svara pa ett kortfattat
frageformular for
sociodemografisk
kartlaggning.

var samstammiga
avseende;

vikten av att erhalla
korrekt information
angaende patientens
status samt att
information bor
formedlas effektivt och
empatiskt av
vardpersonalen.

De tva faktorer som de
tillfragade upplevde
som viktigast angaende
vard vid livets slut var;
vardpersonalens
tillganglighet samt
kvaliteten pa
kommunikationen.
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