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SAMMANFATTNING

Palliativ vard &r en aktiv helhetsvard av den déende manniskan och dennes familj, enligt
WHO. Varden skall tillgodose fysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Den palliativa
vardens 6vergripande mal &r att ge patienten och dennes narstaende hogsta mojliga
livskvalitet. Det &r mycket viktigt att vardpersonal har ett etiskt forhallningssétt och varnar
om patientens subjektiva upplevelse av livskvalitet. Syftet med denna litteraturstudie var att
skapa en djupare forstaelse av livskvalitet hos patienter i palliativ vard. Uppsatsen bygger pa
tio vetenskapliga artiklar och en litteraturéversikt som har analyserats enligt induktiv metod
och manifest ansats. Inkluderade artiklar fanns genom en manuell sékning, samt genom
sokningar i databaserna Cinahl och Pubmed. | resultatet framkom faktorer som inverkar pa
livskvaliteten hos patienter i palliativ vard, vilka presenteras under tio kategorier: symtom,
kognitiv formaga, kontroll, relationer, vardens betydelse, vardesatta vardagen, vardighet och
respekt, hopp, religionen och det andligas betydelse samt forberedelse. I diskussionen
applicerades delar av resultatet till Siri Naess teori kring livskvalitet med begreppen aktivitet,
gemenskap, sjalvkansla och en grundstamning av gladje. Det har framkommit att en effektiv
samverkan mellan olika yrkesgrupper ar nédvandigt for att en god palliativ vard skall uppnas
och for att alla aspekter som livskvalitet innefattar skall kunna motas pa basta satt. Det ar
aven betydelsefullt att den palliativa varden préaglas av en holistisk manniskosyn da denna
litteraturstudie visar pa att livskvalitet har en inverkan pa alla dimensioner hos manniskan.
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INLEDNING

| alla tider har manniskor vardat och tagit hand om dem som narmar sig livets slut, men
omsorg och vard av déende har allt mer blivit en uppgift for vardpersonal (1). Det ar en stor
uppgift och utmaning for sjukskoterskan att varda en déende manniska. Vad ska vi gora nar vi
inte langre kan bota? Det ar en fraga som vi manga ganger stallt oss under utbildningens gang
och som véckt ett intresse for den palliativa varden.

Inom sjukvarden fokuseras det ofta pa begreppet livskvalitet. Vad hander nar en manniska ar
utom bot och har begransad tid kvar att leva? Ar detta begrepp fortfarande betydelsefullt da?

BAKGRUND

Historik

Berattelser om vard av doende stracker sig tillbaka till 500-talet, dar benedektinmunkar pa
sina kloster tog hand om de sjuka. Da inte bot var mdjlig gavs vard i form av mat, varme och
boner. DAden sags som en naturlig del av livet och det var vanligt att méanniskor dog vid en
tidig alder (2).

En milstolpe inom den vasterlandska medicinen var da penicillinet upptacktes under
1920-talet vilket majliggjorde bot till de, pa den tiden, vanligaste dodliga sjukdomarna. | och
med denna utveckling férsvann den tidigare synen pa déden som en normal del av livet och
fokus 1ag istallet pa att bota (3). Den medicinska utvecklingen kom att avancera ytterligare
under 1900-talet och pendlade mellan att vara care-inriktad och cure-inriktad (2).

Halso- och sjukvarden hade under 1950- och 60-talet stor optimism med de medicinska
framsteg som gjorts och som mojliggjort att man kunde bota fler sjuka ménniskor. Ett stort
problem skapades istallet for de doende och svart sjuka som blev asidosatta, samtidigt som
psykosociala aspekter och anhorigstod inte beaktades (4). Som en motreaktion till detta
problemomrade togs under 1960-talet de forsta stegen mot utvecklandet av den moderna
palliativa varden med Dame Cicely Saunders och Elisabeth Kiibler-Ross som frontfigurer. De
foresprakade vard av patienter och familj som en enhet, med ett multiprofessionellt team och
uppfoljning av familjen efter patientens dod. Detta ledde till 6ppnandet av det forsta hospicet,
St Christopher’s hospice i London 1967 (2).

Under 1970-talet anvandes begreppet terminalvard parallellt med hospicevard. Terminalvard
fick dock en negativ klang, vilket ledde till att benamningen palliativ vard borjade anvandas
for att representera vard i livets slutskede, det vill saga att behandla symtom, ge psykosocialt
och existentiellt stod genom ett medvetet och aktivt forhallningssatt (5). Samma artionde
etablerades dven den moderna palliativa varden i Sverige, och en avancerad hemsjukvard
borjade ta form. Det foljdes i sin tur upp av de forsta slutenvardsplatserna for att varda
manniskor i livets slutskede (6). Under 1990-talet fortsatte utvecklingen av den palliativa
varden, och idag finns det inom bade 6ppen- och sluten vard palliativa konsultteam, atskilliga
enheter med sluten palliativ vard och team som arbetar for avancerad hemsjukvard (6). Det
finns dven en professur i palliativ medicin (7), samt en statlig utredning vid namn ”Ddden
angar oss alla - vardig vard vid livets slut” som utkom ar 2006 (8). Pa senare ar har begreppet
palliativ vard blivit allt mer vedertaget och &r nu inte enbart en vardfilosofi, utan &ven en
vardform (9,10). Idag efterstavas, inom den palliativa varden, att doden skall ses som en
normal process av livet sasom den sags forr (10).



Palliativ vard

Den palliativa varden tar sin borjan da kurativ, botande, behandling inte langre & majlig (10).
WHO:s definition av palliativ vard ar den som dominerar inom den svenska halso- och
sjukvarden. Den tydliggor nodvandigheten med ett holistiskt forhallningssatt, samt att

patientens behov fordrar optimal omsorg, behandling och vard (se figur 1).

Palliative care is an approach that improves the quality of life of

patients and their families facing the problem associated with

life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering by means
of early identification and impeccable assessment and treatment of pain and
other problems, physical, psychosocial and spiritual.

Palliative care provides relief from pain and other distressing symptoms,

[...] integrates the psychological and spiritual aspects of patient care,][...]
uses a team approach to address the needs of patients and their families.” (11)

Nationalencyklopedin (12) definierar palliativ vard som:

’behandling och omvardnad som &r inriktad pa symtomlindring och
annat som kan forbattra den sjukes livskvalitet men inte forvantas paverka
forloppet av sjukdomen™. (12)

Socialstyrelsen (8) menar att den palliativa vardfilosofin bor anvandas oavsett vilket stadie i
sjukdomen patienten befinner sig (8). Nationella radet utvecklar detta ytterligare och menar
att den palliativa vardfilosofin dven skall anvandas oberoende av var patienten befinner sig.
Varden kan férekomma pa sjukhus, i hemmet, pa sjukhem eller pa hospice och omfattar
samtliga patienter som behdver palliativ vard oavsett diagnos (10).

Behandling

Vard Omsorg

/ Patienten \

Figur 1. Nodvandiga element i palliativ vard (3 s.11)




Omvardnadsteoretisk bakgrund
Som namnts ovan finns det olika definitioner av palliativ vard men de flesta har en sak
gemensamt; de betonar livskvalitet som det Gvergripande malet for den palliativa varden (9).

Nationalencyklopedin (13) definerar livskvalitet som:

ett ord som beskriver om en person har mojlighet att leva ett bra liv eller inte.
Livskvalitet kan handla om sadant som man kan mata, exempelvis om man har arbete,
bostad eller tillrackligt med pengar, kan rora sig fritt med mera. Men livskvalitet kan
ocksa avse hur man sjalv upplever sin situation, om man tycker att man har det bra eller
inte. Det kan paverkas av om man ar frisk eller sjuk, om man kan bestamma Gver sitt
eget liv och om man kan gora sadant man sjalv tycker ar viktigt med mera.” (13)

Né&r manniskan kanner sig hotad blir livskvalitet ett centralt begrepp. Hotet medvetandegor
oss om livets varde och vad som kan férloras. Da nagon drabbas av sjukdom uppkommer
manga fragor om det liv som levts och tiden som finns kvar (14). Inom halso- och sjukvard
talar man om halsorelaterad livskvalitet. Istéllet for den generella betydelsen av livskvalitet,
som valbefinnande och livstillfredsstallelse, har hdlsorelaterad livskvalitet innebdrden av att
ha en sa god psykisk, fysisk och social funktion som mojligt och att sjukdom och behandling
ska ha sa lite inverkan som majligt pa patientens vardag (15).

Uppfattningen av patientens livskvalitet kan skilja sig at mellan patient, anhérig och
vardpersonal, men Sjédén (15) menar att det alltid bor vara patientens egen uppfattning och
vardering av livskvalitet som skall vara i fokus och styra varden. Han talar ocksa om att
individens varderingar av livskvalitet forandras genom erfarenheter som denne gor vilket
innebdr att patientens beddmning av livskvalitet kommer att variera under de olika faserna i
det palliativa skedet (15). Rustgen (14) talar om kulturen som en vésentlig del i var
uppfattning av livskvalitet. Hon menar att kulturen paverkar normer, asikter och varderingar
som i sin tur paverkar den syn vi har pa oss sjalva och vad vi vardesatter i vara liv. Med detta
vill hon visa att det finns manga fler faktorer som spelar in pa livskvaliteten an just betydelsen
av hélsan (14). Sahlberg-Blom (16) utvecklar detta ytterligare och séger att halsa kan vara
forutsattning for god livskvalitet men innebér inte livskvalitet i sig (16).

Nordenfelt (17) diskuterar begrepp sa som vélbefinnande, harmoni, lycka och tillfredsstallelse
da han definierar begreppet livskvalitet. Han menar att livskvalitet &r beroende av bade
subjektiva och objektiva faktorer (17). Aven Steele et al. (18) framhaver tillfredsstéllelse som
en del av att na livskvalitet. De anser att livskvalitet innebar att kanna tillfredsstéllelse med
vissa komponenter i livet, till exempelvis med niva av funktion, till vilken grad man &r néjd
med livet och sa vidare (18).

Brilde (19) tar upp tre teorier gallande livskvalitet: hedonismen, énskeuppfyllelseteorin och
den objektivistiska pluralismen. De tre olika teorierna innefattar olika satt att se pa livskvalitet
och hur man skall uppna det. Hedonismen menar att en persons livskvalitet ar beroende av hur
denne mar. Om individen mar bra sa har han eller hon ocksa hdg livskvalitet. Enligt
onskeuppfyllelseteorin beror livskvaliteten pa hur val personens énskningar om livet har
slagit in, det vill sdga hog livskvalitet innebér att personen lever det liv han eller hon vill leva.
Den objektivistiska pluralismen menar att det finns flera saker som &r bra for individen och
som ger hog livskvalitet oavsett hur personen sjalv vérderar dessa. Exempel pa dessa faktorer
ar intima relationer, personlig utveckling och kunskap (19).



Livskvalitet enligt Siri Naess
Naess (20) definierar livskvalitet som patientens kognitiva och emotionella upplevelser. Hon
pekar pa fyra omraden som skall uppfyllas for att en person skall uppna en hog livskvalitet.

Dessa omraden innebar att individen...

e ...A&raktiv

e ...har gemenskap

e ...har sjalvkansla

e ...har en grundstdmning av gladje (20).

Med att vara aktiv menar Nass (20) att individen skall kdnna livslust, meningsfullhet och vara
intresserad av nagonting utanfor den egna personen. Kanslan av valfrihet och att vara i
kontroll éver sina handlingar ar aven viktigt. Att vara aktiv forutsatter att ha kraft och energi
for att kunna utfora sina intressen samt att forverkliga sig sjalv genom utveckling av sina
mojligheter. Gemenskap innebar en dmsesidig relation till minst en annan manniska. Nass
menar att man kan ha ytliga relationer till flera personer men en av dessa maste vara av
djupare karaktar. Hon talar &ven om vikten av att kdnna samhdérighet med en grupp, det kan
till exempel vara grannar eller arbetskamrater (20).

Sjalvkanslan som Naess (20) bendamner som en av faktorerna for att na livskvalitet definierar
hon som en kansla av att vara tillfreds, kédnna kontroll, kdnna sig anvandbar samt att ej kanna
skuld- eller skamkanslor. Den sista delen av livskvalitet innebdr, enligt Naess, att ha en
grundstamning av gladje och kanna harmoni och trygghet. Det kan ocksa vara avsaknad av
oro och angest. Viktigt ar att individen ar 6ppen, tillganglig och inte avskild fran den yttre
varlden. En grundstamning av gladje innefattar aven valbefinnande och franvaro av smarta,
nedstdmdhet, tomhetskansla och obehag (20).

Alla dessa fyra faktorer anser Naess (20) vara lika viktiga, ingen &r mer betydande &n den
andra. Hon havdar ocksa att livskvalitet har att géra med manniskors upplevelse och det &r
bara individen sjalv som kan vardera betydelsen av livet (20).

Sjukskoterskan inom den palliativa varden

| Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (21) star att ett etiskt forhallningssatt
och en helhetssyn ska genomsyra sjukskaterskans arbete oavsett vardform. Det innebdr att
sjukskoterskan skall ha en humanistisk manniskosyn som ser till de olika dimensionerna hos
manniskan: fysiskt, psykiskt, socialt och andligt. Sjukskoterskan skall ocksa respektera
patientens vardighet, autonomi och ta tillvara pa patientens erfarenhet och kunskap (21). God
vard i allmanhet, och palliativ vard i synnerhet, kraver kontinuitet. For att vardpersonal ska
kunna ta hand om patienter pa basta tankbara satt behdvs bade generella fardigheter och
kunskaper (3).

Da den palliativa vardfilosofin bygger pa att patienten skall uppleva stérsta mojliga
livskvalitet fram till dess att doden intraffar ar det viktigt att sjukskoterskan a&r medveten om
att patienten &r en levande manniska fram till slutet, och att den omvardnad som ges speglar
detta (22). Engagemang, lyhordhet och empati &r viktiga egenskaper hos sjukskéterskan inom
omvardnad, och for att en god relation mellan sjukskéterskan och patienten skall kunna
uppnas bor ett dmsesidigt fortroende skapas (23). Sjukskadterskans malsattning bor vara att
befria patienten fran smartsamma symtom med hansyn till de olika dimensionerna av
manniskan for att 6ka dennes upplevelse av livskvalitet (22).



| halso- och sjukvardslagen (24) finns mal och krav for hur sjukskoterskan skall arbeta.
"Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika véarde och for den enskilda manniskans
vardighet.” Varden skall "tillgodose patientens behov av trygghet, vara latt tillganglig” och
"bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande och integritet”. Den skall dven “framja
goda kontakter mellan patienten och hélso- och sjukvardspersonalen, tillgodose patientens
behov av kontinuitet och sakerhet i varden.” (24).

SYFTE

Vart syfte var att skapa en djupare forstaelse for upplevelser av livskvalitet hos patienter inom
palliativ vard och se vilka faktorer som paverkar denna livskvalitet.

METOD

| detta arbete har som utgangspunkt varit att palliativ vard borjar da kurativ behandling inte
langre ar mojlig. Avsikten var inte att utga fran nagon sarskild diagnos eller plats dar
patienten vardas for att fa ett bredare perspektiv.

Artikelsokningen gjordes i databaserna Pubmed och Cinahl. De sékord som anvandes var
quality of life och palliative care da dessa var relevanta for syftet och fragestallningen.
Begransningar gjordes med hjalp av MeSH termer, peer-reviewed samt publiceringsar och
sprak. Dessa begransningar gjordes for att undvika for gamla artiklar samt for att minska
antalet traffar till en hanterbar méangd.

| tre av sokningarna gjordes aven begransning av artikel typ, sasom nursing journals,
research articles och special interest: hospice och palliative care. Funktionen relaterade
artiklar anvéandes &ven vid sokning av relevanta artiklar. En elektronisk sokning gjordes i
tidskriften Journal of Hospice and Palliative Nursing med sdkordet quality of life.

Artikelurvalet gjordes genom att forst lasa titlar. Darefter lastes abstract pa de artiklar vars
titel verkade relevant for syftet. De abstract som verkade intressanta for att besvara vart syfte
lastes sedan i fulltext, dessa kan ses i tabell 1. En manuell sékning gjordes bland de artiklar
som hittats i databassokningen. Dess referenslistor lastes igenom for att finna relevanta
artiklar, varav 25 som ansags ha vasentliga titlar hittades. Av dessa var 19 tillgangliga att lasa,
antingen som elektronisk- eller som tryckt version. Abstracten lastes och de som svarade pa
syftet lastes i fulltext, varav tva artiklar kom att inga i litteraturstudien.

Bland de artiklar som l&sts i fulltext, efter manuell s6kning och sokning i databaserna,
forkastades de som inte besvarade syftet. De éterstaende artiklarna granskades med hjalp av
checklistor i Riktlinjer for examensarbete (25). Inga artiklar forkastades pa grund av dalig
kvalitet. Slutligen kom litteraturstudien att besta av tio vetenskapliga artiklar och en
litteraturdversikt.



Tabell 1 Artikelsdkning

Datum for | Databas Sokord Begréansningar Tréaffar | Artiklar Anvénda
s6kningen lasta i artiklars
fulltext ref. nr
080903 Pubmed Quality of life | Publicerade de 634 7 31
AND palliative |senaste 10 aren,
care (Mesh engelska och
termer) svenska.
080903 Pubmed Quality of life Publicerade de 102 2 30,37
AND palliative |senaste 10 aren,
care engelska och
(Mesh termer) | svenska.
Relaterade
artiklar
080903 Cinahl Palliative care Peer reviewed, 255 1
AND quality of | research articles,
life engelska och
svenska, special
interest:
hospice/palliative
care
080908 Pubmed Quiality of life | Publicerade de 218 4
(Major topic) senaste 5 aren,
AND palliative |engelska och
care (Mesh svenska
termer)
080908 Pubmed Quality of life | Publicerade de 31 4
(Major topic) senaste 5 aren,
AND palliative |engelska och
care (Mesh svenska, Nursing
termer) journals
080909 Cinahl Palliative care | Publicerade mellan | 205 7 28,29,32,
AND quality of |2000-2008, Peer 35
life (Major reviewed
heading)
080918 Cinahl Quality of life | Publicerade fran 176 2
AND death 1995 och framaét,
AND palliative |Peer reviewed,
081002 Journal of | “Quality of life” 22 1 34
hospice
and
palliative
nursing
(tidskrift)
081002 Manuell 25 5 27,33,36
sokning i
tidigare
funna

artiklar




Artiklarna analyserades enligt induktiv metod och till viss del anvandes Burnards (26)
beskrivning av innehallsanalys. Manifest analys av innehallet gjordes vilket innebar att det
synliga och uppenbara i texten analyserades. Texterna lastes forst igenom och ord samt
meningar som hade betydelse for att beskriva livskvalitet markerades. Av den markerade
texten gjordes sedan sammanfattningar av varje enskild artikel. | dessa sammanfattningar
urskildes ett antal genomgaende faktorer som paverkade patienternas livskvalitet. Artiklarna
analyserades annu en gang for att komplettera sammanstallningarna och for att sékerstalla att
inget innehall forbisetts (26). Alla faktorer, ur samtliga artiklar, indelades i grupper efter
gemensam innebdrd. Dessa grupper blev namngivna kategorier som presenteras i uppsatsens
resultat.

RESULTAT

Analysen av artiklarna gav tio kategorier som var betydelsefulla for livskvaliteten hos
patienter inom palliativ vard.

e Symtom e Vardesatta vardagen
e Kognitiv formaga e Virdighet & respekt
e Kontroll e Hopp

e Relationer ¢ Religion och andlighet
e Vardens betydelse e Forberedelse

Symtom

Ett flertal av studierna har fatt fram resultat som visar att symtom och nedsatt fysisk
funktionsformaga paverkar livskvaliteten negativt. En av de viktigaste faktorerna inom
palliativ vard var att fa en god symtomkontroll (27-31). Manga patienter menade att en god
symtomkontroll mojliggjorde for dem att fortsatta leva sitt liv och utféra saker de dnskade
gora (30). Att vara fri fran bade psykiska och fysiska symtom ansags vara av stor vikt for att
bibehalla eller 6ka sin livskvalitet (32).

Fysisk bekvamlighet var en term som Stewart et al (33) anvénde sig av i sin studie. Den
storsta 6nskan som patienterna hade var att kanna en fysisk bekvamlighet vilket innebar att
vara fri fran en rad olika symtom, allt fran specifika symtom som smarta till mer diffusa
symtom, exempelvis trotthet (33). Smarta var ett av de symtom som var av storst relevans da
man talade om livskvalitet. Manga patienter talade om en smartfri dod som betydande och det
var dven smartan som de fruktade mest (29,33) Att fa en effektiv smartlindring gav en kénsla
av trygghet (31). Ytterligare ett symtom som paverkade livskvaliteten pa flera plan var bristen
pa energi. Att inte orka gora det som man ville gora bidrog till att man kande sig begransad
och isolerad (27). Stewart et al (33) fick i sin studie fram att en av de mest varderade
aspekterna av livskvalitet var att ha ork och att vara fysiskt kapabel till att géra det man
Onskar gora (33). Kénslan av att k&nna sig fungerande och att kunna balansera vila och
aktivitet sdgs som viktigt, likasa att ha orken till att gora saker (32).

Psykiska symtom sasom depression, oro och angest paverkade livskvaliteten negativt. | en
studie av Johansson et al (32) undersoktes cancerpatienter inom den palliativa varden och hur
de sag pa livskvalitet. Manga patienter tog upp betydelsen av farmaceutisk behandling mot
psykiska symtom. De menade att bli fri fran symtomen gjorde att de kunde leva fullt ut den
tid de hade kvar och uppleva en god livskvalitet (32). Ett symtom som flera av studierna
namnde var anorexi och viktnedgang till foljd av sjukdomen (33-36). Framfor allt patienterna
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i Shermans studie (34) tog upp detta och menade att det inte enbart var fysiskt lidande utan
ocksa emotionellt lidande orsakat av de kroppsliga foérandringarna (34).

Utvecklande av nya symtom och ovéntade komplikationer véckte fragor kring sjukdomens
utveckling och fick manga patienter att kanna sig ett steg narmare déden. Detta ingav en
osakerhetskansla kring existensen. Symtomen upplevdes ta kontroll 6ver kroppen och en
kénsla av att inte kunna lita pa sin kropp infann sig. Det fysiska lidandet skapade ett tvivel
kring meningen med att fortsétta leva. En god symtomkontroll kunde ge andrum till att aterfa
kraften, gladjen och optimismen vilket 6kade livskvaliteten (30,31,34).

Kognitiv formaga

Manga individer som vardades i livets slutskede fick svarigheter att tanka, vara mentalt alerta
och fokusera pa grund av sjukdomen eller behandlingen. Detta kunde drabba férmagan att
kommunicera med sina narstaende och ha en negativ paverkan pa autonomin (33). Réadslan att
forlora sin kognitiva formaga eller erfarenhet av att férlora den medférde i Cohens (35) studie
en minskad livskvalitet (35). Aven upplevelsen av minskat korttidsminne hade en negativ
effekt pa livskvaliteten (36).

Att forbereda sig och reflektera ver sig sjalv som individ var ett sétt att gora avslut (31).
Genom att sammanfatta sin livshistoria och belysa de tillfallen som gett gladje 6kade
livskvaliteten. Den trygghet som minnen fran forr skapade hjélpte ocksa till att fullborda livet
och ingav en kansla av frid. Minnen verkade avslappnande och fick ett stort antal patienter till
att acceptera livet som det var. Reflexionen var en form av meditation for manga (28).

For flera av deltagarna i Johansson et als (32) studie fungerade minnen som en inspiration till
att bibehalla en positiv syn pa livet vilket var viktigt for deras psykiska valmaende (32).

Kontroll

Kénslan av att inte ha kontroll dver sitt eget liv och kénslan av osakerhet kring framtiden hade
en negativ inverkan pa livskvaliteten (35). Manga patienter ville ha kontroll 6ver de fragor
och beslut som rorde varden kring dem, exempelvis som att schemalégga sina besok i varden.
De ville dven kanna att de bestdmde och hade kontroll dver sin dod (29,33). Att inte ha
kontroll kunde ocksa innebara att man hade kénslan av att vara beroende av andra. En passiv
roll som patient forsamrade livskvaliteten oavsett om det var orsakat av vardpersonal eller
anhorigvardare. Flera patienter talade dven om kanslan av att vara ett offer pa grund av
bristande resurser i varden, exempelvis personalbrist (28). Att ta kontroll innebar ocksa att
patienter identifierade och uppfyllde sina behov samt tog reda pa sin syn kring meningen med
livet (27).

Johansson et al (32) anvander i sin studie begreppet "att vara i kontroll éver situationen”.
Deltagarna i studien papekade vikten av att ta kontroll, vara envis och motiverad till att inte
ge upp. Genom att ta kontrollen 6kades deras formaga att leva sa optimalt som majligt och
gav dem kénslan av att de kunde klara av situationen trots att de led av en obotlig sjukdom
(32). Ett annat perspektiv pa meningen med att ha kontroll togs upp i Fitzsimmons studie (37)
som behandlade synen pa livskvalitet hos patienter med pancreas cancer. Deltagarna ansag att
det var bibehallandet av kontroll nar man blev utsatt for hot, till exempel symtom, som 6kade
livskvaliteten. Otillracklig kontroll innebar en férsdmring av livskvaliteten och inte sjélva
hotet i sig. For att bibehalla kontrollen hade deltagarna olika copingstrategier:



- Undvikande, det vill sdga att man ignorerar hotet.

- Bortforklaring, man skyller till exempel symtomen pa nagonting annat.
- Normalisering, symtom ses som en normal del av sjukdomen.

- SoOker stod och hjélp hos andra.

- Tar tag i hotet sjalv, konfronterar problemen (37).

Relationer

Relationer med familj och véanner var av stor betydelse for livskvalitet, med bade positiv och
negativ inverkan. | familjendtverket inkluderades &kta make/maka, broder eller systrar, gamla
och nya vanner, arbetskollegor och husdjur. Att spendera tid tillsammans, att samtala, att fa
stod bade fysiskt och emotionellt var véasentliga faktorer vilka starkte banden i relationerna
(29,30,32,35). Aven stodgrupper dar man fick traffa andra med samma sjukdom var for
patienter ett starkt natverk som framjade deras sociala liv (36). Det var viktigt for manga
patienter att kdanna att de fortfarande tillnrde ett sasmmanhang, vilket kunde uppnas genom att
vara involverad med familj och vénner. Detta behdvde inte enbart ske genom moten, utan
relationerna kunde aven uppratthallas genom telefonsamtal, berattelser och att vara omringad
av familjefotografier (28).

Att familj och vanner fortfarande behdvde rad och hjalp gjorde att flertalet patienter kande sig
sedda som manniskor. Det starkte deras sjalvkénsla och motiverade dem till att fortsétta leva
(32). | Shermans (34) studie tog patienter med AIDS upp isoleringen och det avstand som
familj och vanner tog pa grund av typen av diagnos. De menade att det var detta som var varst
och sankte livskvaliteten. Den totala avsaknaden av social status skapade en kansla av
sjalvforakt (34). | en studie av Melin-Johansson et al (32) diskuterade patienter en kansla av
ofrivillig isolering. Denna kansla beskrevs bland annat som att patienterna inte langre kunde
vara en del av sin familjs framtidsplaner, och att framtidsmalen darfor inte langre existerade
(32).

Nar patienter sjalva inte klarade av att utfora vardagliga sysslor 6vertogs dessa av andra
familjemedlemmar, vilket gjorde att de var tvungna att anpassa sig till nya roller. Aven
relationer till vanner kunde komma att forandras i och med sjukdomen och levnadstillstandet
(27).

’Yeah, there were my children. Looking after me and it was so completely

different... like I’ve always looked after them.” (35 s.54)

Manga patienter uppskattade den hjélp de fick, samtidigt som de upplevde det smartsamt att
vara beroende av andra. De kéande sig som en borda for sin familj, vanner och vardpersonal
(29,35). Bland de patienter som annu inte var i behov av hjélp, i samma utstrackning, fanns en
radsla for att bli en borda for andra (28-31,35). | en studie av Vig & Pearlman (30) beskrev
deltagarna mal for deras kvarvarande tid, exempelvis att 6ka kvaliteten av déendet for att
minska bordan for deras ndra och kéra (30). Flera patienter kdande aven en oro for att vara en
ekonomisk borda for sina familjer, eller att inte kunna lamna nagot arv till dem (33).

Vardens betydelse

Flera studier beskrev patienters aspekter av halso- och sjukvard som bidrog till livskvaliteten i
deras liv (30,32,33). | en studie av Carter et al (27) hade varden storre inverkan pa
funktionalitet och vélbefinnande &n andra yttre faktorer (27). Att varden var lattillganglig var
en viktig faktor for manga patienters livskvalitet (35).



I en studie av Vig & Pearlman (30) beskrev patienter egenskaper som uppskattades hos
vardpersonal. Det var viktigt att de framjade hopp och hade kompetens till att fatta beslut,
behandla symtom och besvara fragor (30). Det var dven betydelsefullt med en varm och trygg
relation till lakare och sjukskoterskor samt vasentligt att kénna att personalen verkligen
brydde sig (35,36). | Shermans studie (34) papekade flera av deltagarna vikten av
sjukskaterskans stod och betydelsen av att de sags som individer och inte som sjukdomen
(34). Det betydde mycket for flera patienter att personalen i vardteamet var tillgivna och
bekraftande da detta okade deras livskvalitet (31). Att patienterna blev behandlade med
respekt bidrog till en 6kad kéansla av sjalvfortroende och vérdighet (30,33)

Forutom en god relation till vardpersonalen papekades aven vikten av vardkontinuitet vilket
ingav en kansla av trygghet och stdd (27,35). Positiva samtal med sjukskoterskor och lakare i
det palliativa sjukvardsteamet gjorde att flera patienter sjalva kande sig positiva. En
omsesidig forstaelse mellan patient och vardpersonal framjade kommunikationen och att
patienter upplevde att nagon lyssnade pa dem var aven vasentligt (31,32) Det var viktigt att
beakta stddjade miljéer som gav lugn, tystnad och var privata for att ytterligare framja
kommunikationen (33). | en studie av Melin-Johansson et al (32) framkom att sjukskoterskor
som sags vara vanliga manniskor framjade en positiv bild av varden. Sjukskoterskor beskrevs
i studien som positiva, tillgivna och att de hade kontroll 6ver situationen. Inom
hemsjukvarden gjorde en kontinuerlig kontakt det majligt for patienter att kdnna igen
sjukskoterskorna vilket gjorde att patienterna upplevde en kansla av trygghet (32).

Manga patienter uppskattade att vardteamet hade tid till att lyssna och att de st6ttade dem nar
de ville beskriva det som kéndes obeskrivligt for familjemedlemmar, exempelvis att tala om
sjukdomen och doden (31). Att fa samtala om andliga och sjalsliga fragor var véldigt
betydelsefullt for flera av patienterna (30,35,36). Det var av vikt att vardpersonal lat patienter
reflektera kring det liv de levt och det nuvarande livet. Detta kunde goras genom att lata dem
beratta deras livshistoria sa att de kunde avsluta livscykeln (28).

Vardesatta vardagen

Att bli vardad hemma bidrog till oberoende och en kansla av trygghet. Att vara kvar hemma
gav ett stort socialt stod vilket 6kade mojligheterna till autonomi och optimal livskvalitet
(31,36). Patienterna i Melin-Johansson et als (31) studie tyckte det var skont att vara hemma,
da de kunde vilja nar de ville ta emot besok och inte. Hemma var en bekant miljo dar de
kénde sig sakra vilket bidrog till valméaende (31).

Det fanns flera studier som tog upp en annan aspekt av "att vara hemma”. Patienterna tyckte
istallet att k&nslan av att vara hemma oavsett plats var det som var viktigt och bidrog till 6kad
livskvalitet. Ett inre sjalvfortroende och en kansla av att vara pa ratt stalle sags som
betydande. Det kunde innebéra att vara hemma bland familjéra saker med dagliga rutiner eller
pa avdelning dar en kansla av trygghet och tillgang till personal ingav kanslan av att vara
hemma. Att inte vara ensam var betydande for att kdnna sig trygg och déarmed kénna
livskvalitet (28,31,35). Tillgang till naturen var en dominerande faktor som angavs i Cohen et
als studie (35). Deltagarna menade att livskvalitet var att ha mojligheten att vara ute (35).

> To be able to go out, to enjoy the trees and the air and the flowers
and the colours, and to hear birds singing, that’s quality of life.” (35 s.54)
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For manga patienter blev sma saker i livet mer uppskattat och bidrog till en kansla av
tillfredsstéllelse och upplevelsen av ett gott liv. Materiella ting blev mindre betydelsefulla och
naturliga grundlaggande saker fick stérre mening. Exempel pa detta kunde vara att fa korta
besok fran familj och vanner eller att bli uppdaterad om nyheter (28,30).

Ett vanligt uttryck for att hantera situationer var "att fanga dgonblicket”, exempelvis att
utnyttja de stunder som var smartfria. Da de dagliga aktiviteterna ofta begransades av
hélsotillstandet innebar det for vissa patienter passiva aktiviteter, sdsom att lasa tidningen
(27,28,30,32,36), medan andra beskrev att deras dagliga planer och projekt kunde vara att till
exempel ga ut for en maltid. Detta gav dem upplevelse av mening och normalitet da de kande
att de fortfarande kunde delta i livet och gora saker de alltid har gjort trots att de var déende
(30,32) Dessa dagliga aktiviteter kunde av vissa patienter ses som ett sétt att fordroja fasen av
aktivt doende och slutstadiet av sjukdomen (30). En del patienter sag till och med diagnosen
de fatt som en gava som andrade deras syn pa livet. De kande att de fick nagonting att leva for
och att de borjade leva ett battre liv &n de gjort innan (34).

Vardighet & respekt

Kanslan av vérdighet hjalpte ett stort antal patienter att bibehalla sin integritet medan de
hanterade sjukdom och forluster av olika slag (30,33). Att bli behandlade med respekt och
tilltalade som riktiga manniskor var mycket viktig for manga for att bevara deras vardighet
och sjalvkansla (30,33,35). Flera patienter var radda for att forlora véardigheten i och med
minskad fysisk funktionsférmaga och forandrade relationer. Beroendet av andra och att inte
kunna skdta saker sjalvstandigt minskade kéanslan av vardighet. Likasa spelade anhorigas
reaktion pa sjukdomen in pa livskvaliteten da en negativ reaktion skapade en kansla av att inte
langre vara vérdig (27).

Autonomin var kraftigt forknippad med kéanslan av vérdighet. Genom att halla uppe en fasad
beholl deltagarna i Andersson et als (28) studie vardigheten. Patienterna undvek att klaga pa
symtom och forsokte dolja fysisk svaghet for anhoriga. Att inte oroa andra och géra dem
uppmarksammade pa kroppsliga forandringar bibeh6ll kanslan av sjalvrespekt (28).

Stewart et al (33) menade i sin diskussion att sma saker sasom att lata hospitaliserade
patienter fa anvanda egna klader kan 6ka kanslan av vardighet och pa sa sétt bidra till en dkad
livskvalitet (33).

Hopp
Under perioder med effektiv symtomkontroll eller nér patienter genomgatt medicinsk

behandling med goda resultat, kunde de komma att na en fas av minskat lidande och med det
aterfa en kansla av hopp. Sadana goda dagar kunde gora att manga patienter kande sig
gladare, fick styrka till att delta i det dagliga livet och upplevde att kunde géra mer nytta for
sin familj (31). Att bibehalla eller skapa en positiv attityd menade patienterna i Shermans
studie (34) var ett sétt att varna om livskvaliteten. Ett satt for dem att bibehalla hoppet och att
gora mening av lidandet var att inte slosa tid pa negativa tankar och forsoka leva i nuet (34).
Att aterfa hoppet kunde géra manga patienter lugna och rofyllda vilket gav dem tid att
reflektera dver existentiella fragor. Detta foljdes i sin tur av en inre frid som férutom hopp
ledde till optimism och god livskvalitet. Hoppet 6kade och motiverade ett stort antal
patienters vilja att leva, &ven om de befann sig i en osaker existens. De beskrev det som en
triumf att fortfarande leva trots alla svara komplikationer och en personlig narhet till doden.
Att uppskatta livet som det var, med en kansla av att leva vél, bidrog till att kdnna hopp (31).
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”When | feel that | can’t hang on | become sad. But then someone always comes
along and says ““No, no, we need to do something about this.

This won’t do.”” And then | become hopeful again.

Hope won’t help me live longer- it’s not a condition- but | want to

live well and feel good the days that I have left to live.”” (31 5.236)

| en studie av Houck et al (36) beskrevs hopp som det vanligaste attributet till 6kad
livskvalitet. En varm och trygg relation till sin lakare och sjukskéterska, menade de, kunde
frdmja denna kénsla (36).

Religion och andlighet

En faktor som hade en positiv inverkan pa flera patienters livskvalitet var deras tro.
Religionen och den tro som det innebar skapade en kéansla av lugn infér déden och ett stort
stod. Tron pa Gud hade ett évergripande positivt inflytande pa livssituationen och ingav en
trygghetskénsla. Flera patienter fick styrka genom utvecklandet av ett starkare band till Gud
(28,30,34). Ett stort antal studier tog ocksa upp, inte bara religionen utan det religiésa
natverkets betydelse for livskvaliteten. Prasten och andra inom kyrkan gav ett emotionellt
stod och en kansla av tillhdrighet vilket skapade trygghet och trost (30,32,35). Aven
sjukskoterskan kunde ge ett gott stod och trost da de skapade tillfalle for patienterna att tala
om sin religiésa bakgrund och sin relation till Gud (34).

Stewart et al (33) har i sin litteraturéversikt kommit fram till att andligt valmaende &r den
viktigaste aspekten av livskvalitet i livets slutskede (33). Flera patienter ifragasatte sitt varde
och stéllde fragor som: Varfor hander detta mig? Vad har jag gjort for att fortjana detta?
Dérfor ar det av stor vikt, menar Sherman (34), att patienterna finner mening med livet,
accepterar déden och kommer till ro for att uppna optimal livskvalitet. | samma studie talar
deltagarna om den trost och andliga styrka som de far genom béner, meditation och genom att
lasa bibeln (34).

Forberedelse

For manga patienter var det viktigt att forbereda sig infor doden och att sakta slappa taget om
livet (29-31). Pauser i lidandet gav mojligheter till detta och det gav dem &ven tid att
reflektera dver sig sjalva som individer (31). Att vara forberedd gav ocksa en kansla av
trygghet och mod att omvardera livet, vilket gjorde det lattare att komma till insikt och att
kommunicera svara och jobbiga kénslor. Det inkluderade aven en medvetenhet om hur
komplext det kunde vara att ldamna sina néra och kéra (31).

Manga patienter ville inte ha nagra ouppklarade affarer nar de dog. De ville forbereda doden
for att minimera bordan for deras narstaende efter deras bortgang. Flera av dem hade forberett
sina begravningar, spelat in videos till sina barn och traffat vanner och familj en sista gang for
att ta farval (29,30). Patienter talade om att vara redo fér déden, om de var det trodde de att de
skulle fa en god déd. For vissa innebar en viktig del av att vara redo, att gora vad som &n
kravdes for att stalla allt tillrdtta med sig sjélv, sin familj, med sin religion eller andliga tro
innan ddden intraffade (30,33).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Artikelsokningen utfordes i databaserna Pubmed och Cinahl da dessa tva &r de storsta och
mest omfattande for omvardnad. Det gjordes &ven en elektronisk sékning i tidskriften Journal
of Hospice and Palliative Care da denna tidskrift aterkom i ett flertal artiklar. En manuell
sokning gjordes dar referenslistor i tidigare funna artiklar lastes for att fa mojlighet till att
hitta ytterligare artiklar. Ett stort antal traffar i bagge databaserna var irrelevanta for syftet da
de behandlade matningar av livskvalitet och inte upplevelsen av den. I efterhand inser vi att
aven sokordet patient perspective hade kunnat anvandas for att begransa och specificera
sokningen ytterligare. Trots detta har relevanta artiklar funnits som svarat an pa syftet. Alla
artiklar vars abstract ansags relevant fanns inte alltid tillgangliga i fulltext vilket kan ha
medfort att vissa anvandbara artiklar missats.

Uppsatsen kom att besta av en litteraturdversikt och tio kvalitativa artiklar. De kvantitativa
artiklar som l&stes hade redan férutbestdmda faktorer for livskvalitet vars betydelse
patienterna sedan fick skatta. Valet av att anvanda kvalitativa artiklar var medvetet da vart
syfte var att fa patientens eget perspektiv pa vad som paverkar livskvaliteten. Kvalitativ
metod &r vasentligt dd man vill undersoka subjektiva upplevelser och kanslor som &r svara att
fa fram med kvantitativ metod (38). En litteraturdversikt valdes att inkluderas da den innehdll
betydelsefulla resultat for att besvara syftet.

Awv tio artiklar och en litteraturdversikt hade nio ett etiskt godkannande. Alla kvalitativa
studier anvédnde samma metod for datainsamling, intervjuer av olika slag, trots detta fann vi
liknande resultat vilket ar en styrka for var litteraturstudie. Intervjuerna gav patienterna
utrymme att uttrycka sina tankar och kanslor angaende livskvaliteten (39). Den insamlade
datan har i de olika studierna analyserats med hjalp av innehalls analys eller enligt grounded
theory. Metoden var vél beskriven i samtliga artiklar, dock var litteraturéversikten otydlig i
sitt urval av material. Den var trots detta sa pass relevant for syftet att vi valde att inkludera
den i arbetet.

Artiklarna som anvants var publicerade mellan 1999 och 2008 vilket tyder pa att vart resultat
bygger pa relativt ny forskning. Artiklarna kommer fran Nya Zeeland, Canada,
Storbritannien, USA och Sverige. Alla lander har en vésterlandsk kultur vilket kan ge en
overforbarhet till svenska forhallanden. Da tre av studierna var fran Sverige okar
Overforbarheten ytterligare.

Antalet deltagare i studierna varierade fran fem upp till 126. Deltagarna kan ses som fa i flera
av studierna men kan forklaras med att intervjuer anvénts som metod, vilket ar tidskravande
(40). De studier dar deltagarantalet var under tio (31,32) tar i sina diskussioner upp detta som
en brist. Att det ar fa deltagare i studierna kan ha paverkat resultatet och likasa dess
generaliserbarhet, dock holl artiklarna hog kvalitet och hade vardefulla resultat vilket gjorde
att de inkluderades.

Konsfordelningen, om man ser till totala antalet deltagare i alla studier, var jamn. Dock
skiljde sig fordelningen at i de enskilda studierna. En av artiklarna véande sig enbart till man
(30) medan en annan endast hade kvinnliga deltagare (36). Det var inte avsiktligt att vélja
artiklar efter kon men detta kan vara intressant att se narmare pa i fortsatta studier. Ingen av
de 6vriga artiklarna gjorde i sina resultat skillnad pa kon.
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De flesta av studierna inriktar sig pa patienter med cancer. Detta har inte varit ett medvetet val
utan speglar det faktum att den mesta forskning inom palliativ vard skett bland
cancerpatienter. Aven studier med 6vriga diagnoser sdsom AIDS, HIV och hjartsjukdom finns
med i denna litteraturstudie, likasa artiklar om patienter i ldngvard och patienter med dialys.
Det ger ett bredare perspektiv och en mojlighet att verfora resultaten pa olika patientgrupper
inom palliativ vard.

I analysen av artiklarna valdes att anvanda induktiv metod. Fordelen med att anvénda denna
metod var att materialet sags med en 6ppenhet for att upptidcka monster och gemensamma
namnare (40). Vi har i mojligaste man forsokt undvika tolkningar men kan inte helt bortse
fran den egna forforstaelsen.

For att sakerstalla artiklarnas kvalitet anvandes checklistor fran Riktlinjer for examensarbete
(25). Detta var ett bra verktyg som gav en tydlig 6versikt 6ver valda artiklar.
Litteraturéversikten var den enda av artiklarna som hade en anmarkningsvard brist i kvaliteten
da den inte redovisade sitt urval, men som diskuterats tidigare var denna oversikt sa pass
relevant for syftet att den inkluderades.

Resultatdiskussion

Avsikten med denna litteraturstudie var att ta reda pa vilka faktorer som paverkar
livskvaliteten hos patienter i palliativ vard. Vi anser att vi i vart resultat fatt fram ett stort antal
faktorer som ar betydelsefulla for patienters livskvalitet. Var diskussion kring resultaten
kommer att presenteras utefter Siri Naess definition av livskvalitet och hennes fyra begrepp:
aktivitet, gemenskap, sjalvkansla och grundstamning av gladje (20). | vart resultat har det
framkommit betydelsefulla faktorer for livskvalitet som dock inte kan relateras till Naess teori.
Dessa kommer istéllet diskuteras i slutet av resultatdiskussionen.

Aktivitet

| vart resultat framgick att ett fysiskt lidande sankte livskvaliteten. Fysiskt lidande kunde
innebara olika symtom sdsom smarta, trotthet och brist pa energi. Att inte ha kraft att gora det
man énskade bidrog till att manga patienter upplevde sig begransade och isolerade (27,32,33).
Energi till att vara aktiv menar Naess ar av stor vikt for att uppna livskvalitet (20).

Flertalet patienter i studierna upplevde att en god symtomkontroll méjliggjorde for dem att
utfora dagliga aktiviteter och att fortsatta leva sitt liv (27,28,30,32,36). Gunnars (23) papekar
vikten av en god symtomlindring for att patienten skall uppleva sjalvstandighet och hog
livskvalitet (23). Briilde ndmner i sin teori om hedonismen att en ménniskas livskvalitet ar
beroende av hur denne mar (19). Detta ser vi inte bara under resultatet som vi benamnt
symtom utan aven under andra faktorer dar patientens upplevelse var det som paverkade
livskvaliteten.

Naess (20) tar dven under sitt aktivitetsbegrepp upp att det ar viktigt att kdnna valfrihet och att
vara i kontroll dver sina handlingar. Det visade sig hos patienter i flera studier i form av att de
inte ville vara offer eller beroende av andra. De talade om det negativa med att vara i en
passiv roll, oavsett om det var orsakat av anhériga eller vardpersonal, detta kunde upplevas
som att vara en borda (28,29,33,35). Vi tror att det som sjukskdterska kan vara betydande att
hjélpa patienter finna en balans mellan sjalvstandighet och acceptans i att ta emot hjélp. Detta
for att undvika en negativ inverkan pa deras livskvalitet.
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Johansson et al (32) anvander i sin studie begreppet "att vara i kontroll 6ver situationen”.
Genom att ta kontroll, vara envis och inte ge upp fick patienterna en kénsla av att de kunde
klara av situationen trots att de led av en dddlig sjukdom (32). Kontroll innebar for vissa
patienter att de uppfyllde sina behov och reflekterade kring sin syn om meningen med livet.
Dock kunde det vara svart for dem att se meningen med livet da fysiskt och psykiskt lidande
skapade tvivel (27,34). Kéanslan av meningsfullhet menar Naess (20) ar en betydande faktor
for att uppna livskvalitet. Detta ses i ovanstaende resultat dar patienter upplevde en negativ
inverkan pa livskvaliteten da de inte sdg nagon mening med livet. Vi anser det vara betydande
att sjukskoterskan trader in och forsoker hjalpa patienter finna mening da de tvivlar pa sin
tillvaro. Lika viktigt anser vi det vara, vilket dven styrks av vart resultat, att sjukskoterskan
uppmarksammar och lindrar symtom som far patienten att ifragasatta meningen med att leva.
Vi tror inte att meningsfullhet ar nagonting som kan ges till en annan manniska utan det &r
viktigt att sjukskaterskan visar forstaelse for patienten och dennes situation och istéllet
forsoker hjalpa honom eller henne att soka mening inom sig sjélv. Att finnas tillganglig,
lyssna och ge patienten tid tror vi vara betydelsefullt for att uppna detta.

Gemenskap

Betydelsen av relationer var nagonting som aterkom i flera studier. Under sitt begrepp
gemenskap talar Naess (20) om den dmsesidiga relationen som en nédvandighet for att na
livskvalitet. Denna bor innefatta atminstone en relation av djupare karaktar. Neess talar dven
om vikten av att kdnna gemenskap med en grupp, det kan exempelvis vara grannar eller
arbetskamrater (20). Rustgen (14) menar att betydelsefulla relationer och kanslan av att familj
och vénner fortfarande betraktar den sjuke som vardefull &r av stor betydelse for denne (14).
Aven den objektivistiska pluralismen tar upp intima relationer som en betydande faktorer for
att uppna hog livskvalitet (19). | vart resultat framkom att familjen hade en stor betydelse for
patienterna och deras livskvalitet. Tid till att samtala och umgas starkte banden i relationerna
och gav ett emotionellt och fysiskt stod (29,30,32,35). Att inte vara ensam var betydande for
att kénna sig trygg och darmed kanna livskvalitet (28,31,35). Vi anser att detta visar vikten av
att sjukskoterskan uppmarksammar vilka personer som star patienten nara och mojliggora for
dessa att bestka och samtala med patienten.

En god relation till sjukskoterskan och lakaren kunde starka kanslan av trygghet vilket tyder
pé att ocksa relationer av ytligare slag var betydande (35,36). Aven relationer i form av
stodgrupper var for patienter i en studie (36) ett viktigt natverk som bidrog till en ké&nsla av
tillhorighet och en 6kad livskvalitet. Likasa kunde det religiésa natverk som vissa patienter
hade bidra till detta (30,32,35,36). Kénslan av att ha gemenskap med en grupp, som Nass
(20) talar om, framkom &ven i vart resultat. Det var viktigt for manga patienter att kanna att
de fortfarande tillhérde ett sammanhang (28). Att inte langre vara en del av sin familjs
framtidplaner gav en kénsla av utanforskap (32).

Sjalvkansla

| resultatet blev det tydligt att det var viktigt for patienterna att bli behandlade med vardighet
och respekt. Detta gav dem en kénsla av sjalvfoértroende vilket 6kade deras livskvalitet.
Kénslan av vérdighet och att bli behandlade som ménniskor hjalpte flera patienter att bevara
sin integritet. De upplevde det dock svart att bevara integriteten da de i stor utstrackning var
beroende av andra (30,33,35).
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Manga patienter kande en radsla for att forlora sin vardighet da sjukdomen innebar en
forandring av relationer. Om anhdriga hade en negativ reaktion till diagnosen kunde det leda
till att patienterna inte kénde sig vardiga. | en studie av Sherman (34) menade deltagarna att
en sadan negativ reaktion genererade ett avstand och isolering vilket skapade en kénsla av
sjalvforakt (34). Dessa resultat stammer vél 6verens med det som Naess bendmner som
sjalvkansla, da hon menar att individen maste kanna sjalvfortroende for att na en hog
livskvalitet. Begreppet innefattar en kansla av att vara anvandbar, kénna sig tillfreds samt
uppleva kontroll. Aven att vara fri frdn skam- och skuldkanslor menar hon ar viktigt (20). Vi
menar att man bor se patienten som en individ och gora denne delaktig i varden for att skapa
en kénsla av kontroll och forstarka kénslan av egenvarde.

Kénslan av att vara anvandbar sag vi i resultatet dar flera patienter uttryckte att det var viktigt
att familj och vanner fortfarande var i behov av deras asikter. Det starkte deras sjalvkansla
och gjorde att de fortfarande kénde sig behdvda, vilket motiverade dem till att fortsatta kdampa
(32).

Att vardas hemma kunde 6ka bade tillfredstallelsen och sjalvkanslan bland patienter, vilket
Naess (20) patalar &r viktigt for att na en hog livskvalitet. Hemma kénde de sig trygga vilket
bidrog till valbefinnande och ékade mojligheten till autonomi (31,36). Aven patienter som
vardades pa andra platser an hemmet kunde uppleva trygghet och valbefinnande da de hade
ett inre sjalvfortroende. Det var for dem kanslan av att vara pa ratt plats som var

betydande (28,31,35). Enligt Nordenfelt ar tillfredstallelse och harmoni vérdefulla begrepp
nar man talar om en god livskvalitet (17).

Grundstadmning av gladje

Livskvalitet &r enligt Naess att ha en grundstamning av gladje, vilket bland annat innebér
avsaknad av oro, angest och obehag (20). Detta kan relateras till det resultat vi funnit om att
psykiska symtom sasom depression, oro och angest hade en negativ inverkan pa patienternas
livskvalitet (32,35)

Johansson et al (32) tar i sin studie upp vikten av en positiv syn for det psykiska valmaendet
(32). Faktorer som for patienter kunde paverka dem till att bli positiva var bland annat samtal
med sjukskoterskan i sjukvardsteamet och kanslan av en 6msesidig forstaelse mellan dem
(31,32). Att inte spendera tid pa negativa tankar och att leva i nuet var ett satt att bibehalla
hoppet, som i sin tur ledde till en optimism och en god livskvalitet (31,34). Hoppet ar
nagonting som dven Rustgen (14) anser vara betydelsefullt for livskvaliteten. Hon menar att
hoppet forandras i och med sjukdomen. Hoppet for patienter i palliativ vard kan ga fran att
hoppas pa dverlevnad till forhoppningen om en smartfri dod, att kunna spendera tid med
familjen eller att ta vara pa dagarna. Genom att som sjukskéterska vara narvarande kan vi
hjéalpa patienten att skapa goda forutséttningar till att férandra sitt hopp (14).

Forutom franvaro av psykiska symtom ingar valbefinnande och vélbehag i Neess (20)
beskrivning av gladje. Det styrker det resultat som vi fatt fram da det i flera av studierna
framkom att sma saker i livet blev viktigare och var det som nu gav patienterna gladje och
darmed okade deras livskvalitet (28,30,32,36). Det ar da viktigt enligt oss att sjukskoterskan
forsoker mojliggora for patienten att utfora de saker som han eller hon énskar och anser vara
betydelsefulla.
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Vardens betydelse

| vart resultat framkom att vardens tillganglighet var en viktig faktor for manga patienters
livskvalitet (35). Vikten av tillganglighet tas dven upp av Gunnars (23) som menar att
vardarna bor vara tillgangliga och finnas till hands for samtal for att skapa trygghet hos
patienten. Att lyssna och att lata patienten beratta sin historia kan vara terapeutiskt i sig och
ett satt for vardpersonal att respektera deras autonomi (23). Aven detta ses i vart resultat da
flera patienter uppskattade att vardpersonal hade tid till att lyssna och att de stéttade dem néar
de ville tala om svara saker, sa som sjukdomen och déden (31). Ett sétt for patienterna att
avsluta livscykeln vara att reflektera kring det liv som varit och det nuvarande livet, samt att
fa beratta sin livshistoria (28).

| en av de studier som resultatet bygger pa beskrev patienter egenskaper hos vardpersonalen
som bidrog till en 6kad livskvalitet. Att de kunde fatta kompetenta beslut, ge symtomlindring,
besvara fragor och framja hopp var betydande (30). Det var dven viktigt att fa en god relation
till vardpersonalen och att patienterna fick ett gott stod (34,35). Gunnars (23) menar att det for
patienten &r betydelsefullt att ha skapat en meningsfull relation till personalen for att fa
bekraftelse i sin situation (23). Vart resultat visade vikten av att sjukskoterskan sag
patienterna som individer och inte sag dem som sjukdomen (34). Detta resultat speglar det
mal som varden skall ha enligt Sveriges halso- och sjukvardslag (24). Det &r betydande att
respektera och forsta patienten samt att som sjukskoterska forsoka starka dennes kansla av
egenvarde. Empati ar en viktig egenskap hos sjukskoterskan. Genom detta forhallningssatt
och genom att vara narvarande far patienten bekraftelse pa att han eller hon fortfarande ar en
levande manniska trots obotlig sjukdom, precis som alla andra (23).

Religion och andlighet

En tro pa Gud kan for manga som ar allvarligt sjuka vara en betydelsefull kalla till trygghet
och hopp (18). Detta kunde aven ses i vart resultat dar flera patienters tro paverkade deras
livskvalitet positivt. Tron gav ett stort stéd och skapade ett lugn infér doden (28,30,34). Det
var viktigt for patienterna att fa tala om sin tro och sin relation till Gud (34). Har menar vi att
sjukskoterskan har en stor roll genom att lyssna till patienten och ge bekraftelse.

Det framkom &dven i resultatet att det andliga vélbefinnandet var betydande for livskvaliteten
(33). Som sjukskaterska ar det viktigt att lata patienten ge uttryck for kanslor och eliminera
lidande for att fa patienten att na en andlig halsa (2). Det ar ocksa betydande att patienten
finner mening med livet och i lidandet. Ofta stéller sig méanniskor med obotlig sjukdom fragor
om varfor detta skulle drabba just dem (14). Det visade sig i vart resultat da flera patienter
ifrdgasatte sitt varde och meningen med sin sjukdom. Det var viktigt for patienterna att finna
mening med livet, acceptera doden och komma till ro for att uppna optimal livskvalitet (34).

Forberedelse

| vart resultat framkom att patienter ville forbereda sig infor doden. Detta kunde exempelvis
innebéra att patienterna planerade sin begravning, sa farval till familj och vénner samt
ordnade med ouppklarade affarer. Att inte vara forberedd skapade en radsla av att inte fa en
god dod (29-31,33). Sahlberg-Blom et al (16) refererar till Weismans begrepp “appropriate
death” nar de beskriver vad som utgér en god doéd och menar att en av forutsattningarna for
att den sjuke skall uppna en god dad &r att fa mojlighet att forbereda sig infor doden och att
I6sa outredda konflikter (16).
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Praktiska implikationer

Genom denna litteraturstudie har vi upptackt att livskvalitet ar ett mangdimensionellt begrepp
som inbegriper bade fysiska, psykiska, sociala och andliga aspekter. Med detta har vi insett att
en god palliativ vard uppnas genom effektiv samverkan mellan olika yrkesgrupper inom
varden. For att méta alla de aspekter som livskvalitet innefattar &r det nodvandigt med ett
valfungerande samarbete mellan flera professioner.

Vi anser att det som sjukskaterska ar viktigt att bortse fran den egna uppfattningen av vad
livskvalitet innebar och istallet utga fran patientens upplevelse for att méta dennes behov. Var
syn pa sjukskoterskans roll inom den palliativa varden, och inom all vard, &r att hon skall se
till patientens basta och varna om dennes integritet och autonomi. Den holistiska synen tycker
vi framfor allt ar betydelsefull da man vardar patienter inom palliativ vard. Dessa asikter har
styrkts genom denna studie da vi sett att livskvalitet innefattar flera dimensioner. Da det &r
flera faktorer som framkommit i denna litteraturstudie anser vi att sjukskoterskor borde arbeta
utifran patientens upplevelse av vad han eller hon har problem med och dérefter gora en
individuell vardplan. | och med att begreppet livskvalitet ar subjektivt gar det inte att ha
generella vardplaner utan alla omvardnadsdiagnoser skall utga fran patientens behov utifran
dennes synvinkel.

Vi har erhallit en mangd kunskap om vad sjukskoterskan kan gora for patienters livskvalitet i
palliativ vard som vi kommer att bara med oss i framtiden. God symtomlindring &r en
vasentlig faktor for att ge patienter mojligheter till att fortsatta leva ett dagligt liv och se
meningen med livet. Sjukskoterskan &r ofta den som arbetar ndra patienten och vi anser det
viktigt att aktivt lyssna for att uppmarksamma symtom hos patienten, av bade fysisk och
psykisk karaktar sa att lindring skall kunna ges.

Det &r viktigt att sjukskoterskan verkar for kontinuitet samt forsoker skapa en god relation och
ett omsesidigt fortroende till patienten. For att detta skall uppnas anser vi att ett starkt
engagemang, lyhordhet och empati ar viktiga egenskaper. Vi har genom denna studie fatt
ytterligare forstaelse for hur viktigt det &r att patienter alltid skall behandlas med respekt for
att starka deras vardighet och sjalvkansla. Att samtala med patienter ar en betydelsefull del i
sjukskaterskans arbete, kanske extra betydelsefull i palliativ vard nar behovet bland patienter
att kommunicera svara och betungande kanslor ofta &r stort. Vi har markt att samtalet namns i
flera av de faktorer vi fatt fram. Dels att fa samtala med narstaende for att starka banden och
gora avslut men ocksa att fa samtala med sjukskéterskan om exempelvis religion eller
andlighet. Vi anser det vara viktigt att sjukskoterskan i dessa stunder finns till for patienten,
lyssnar, stéttar och ger tid till reflektion.

Vi har dven insett att hoppet &r av stor betydelse for en god livskvalitet, och det ar vésentligt
att sjukskoterskan &r medveten om att hoppet kan komma att fordndras hos patienter. Vi
tycker att det ar betydelsefullt att sjukskdterskan alltid stravar efter att framja hopp hos
patienten. Det &r vasentligt att hjalpa patienter fokusera pa mojligheter i sina liv och sin
vardag istallet for att se till hinder och begransningar for att na god livskvalitet. Hoppet &r ett
begrepp som aterkommit inom flera dimensioner vilket har gjort oss sarskilt intresserade av
dess betydelse for patienter, inte bara i palliativ vard utan dven i 6vrig vard. Det skulle vara
intressant att i framtiden fordjupa sig i detta begrepp och undersdka hur hoppet férandras
under tid och under sjukdomsprocess.
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Som sjukskaterska kan man méta patienter som vardas palliativt var man an arbetar vilket gor
vart resultat viktigt aven for den allménna sjukskoterskan. Resultat utifran detta arbete anser
vi kunna appliceras pa olika former av palliativ vard oavsett var den bedrivs, i hemsjukvard,
pa hospice eller pa sjukhus. Ju mindre kunskap det finns inom ett omrade desto storre &r
risken att patienter felbehandlas eller underbehandlas. Vi anser det vara ett stort ansvar att
varda patienter som har begransad tid kvar att leva och darfor tycker vi ocksa att detta
forskningsomrade &r av stor betydelse, inte bara for patienter utan aven for de som vardar.
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