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SAMMANFATTNING

Inledning: Tidigare var det vanligast att d6 hemma, vardad av sina anhoriga. Idag dor den stora
majoriteten pa olika vardinrittningar, omgivna av vardpersonal. Doendeprocessen har pa manga sitt
professionaliserats vilket fatt positiva foljder i form av exempelvis béttre symtomlindring men dven
inneburit vissa problem da vardarna saknar den personliga relationen till patienten. Utmaningen for
sjukskoterskan dr att lyckas hitta personen bakom patienten i ett rutinbaserat system. Bakgrund: Att
ménniskor lever allt lingre medfor att manga lever en betydande del av sina liv med en eller flera
kroniska sjukdomar. Detta resulterar i ett behov av god palliativ vard, vilken syftar till att genom en
helhetssyn forbittra livskvaliteten. Livskvalitet dr en subjektiv upplevelse av vilbefinnande som
inkluderar fysiska, psykologiska, sociala och andliga aspekter. Personcentrerad vard, som respekterar
och bekréftar individens upplevelse av ohilsa och sjukdom, kan frimja patientens egenupplevda
livskvalitet. Syfte: Syftet med studien &r att beskriva vad livskvalitet kan innebéra for patienter som &r
doende. Metod: Rapporten dr en syntes av forskningsresultat fran kvalitativa studier inom omradet.
Resultat: Vi har identifierat nio olika teman av betydelse for livskvaliteten hos personer med obotlig
sjukdom: aktivt delta i livet, vara i en tillfredsstéllande fysisk miljo, bevara autonomi, ma fysiskt och
psykiskt vil, ha néra relationer, kiinna hopp och finna vila i en gudsrelation, omvirdera och summera
livet, forebereda sig for doden samt fa stod fran varden. Slutsats: For att kunna hjélpa patienter att
uppna bésta mojliga livskvalitet krivs att sjukskoterskan har ett personcentrerat forhallningssitt.
Kommunikation dr enda séttet att uppna en forstaelse for den enskilde individens behov och 6nskemal.
Vi rekommenderar att en modell som omfattar omradena: sjdlvbild, sjdlvbestimmande, sociala
relationer, symtomlindring, summering och samtycke anvinds som ett verktyg for planering av den
personcentrerade, palliativa varden vilket 6verensstimmer vil med resultatet fran analysen.

Nyckelord: palliative care, end-of-life, quality of life, person centered care
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INLEDNING

Att d6 hemma, omgiven av familjen, var lange det vanligaste séttet for en ménniska att avsluta
sitt liv. Detta gjorde att hela familjen blev delaktig och kunde f6lja sjukdomsprocessens
forlopp. Déarigenom var det de som bist kinde den sjuke som dven hade funktionen som
dennes vardare (Brattgard, 2005).

Idag dr det vanliga forloppet ett helt annat. Majoriteten dor pa olika vardinrattningar eller
sdarskilda boenden, omgivna av vardpersonal (Jakobsson, Andersson & Ohlén, 2009).
Ddoendeprocessen har pa manga sitt professionaliserats, vilket fatt positiva foljder i form av
exempelvis bittre symtomlindring, men som @ven inneburit vissa problem. De som finns
ndarmast den sjuke har goda medicinska och omvardnadsteoretiska kunskaper, men saknar den
personliga relationen till individen som frisk. Detta innebér att de sma, men betydelsefulla,
detaljer som kan sitta guldkant pa tillvaron riskerar att ga forlorade. Som en anhdorig uttryckte
det: there’s no second chance to get it right (Aspinal, Hughes, Dunckley, & Addington-Hall,
2006, s. 402). Pa samma sitt som man bara lever en gang, dor man bara en gang, och det finns
ingen andra chans att ritta till sadant man skulle velat géra annorlunda.

Vi har bada uppméirksammat det faktum att manga dor pa sjukhus. Detta trots att de allra flesta,
om de fick vilja, skulle foredra att d6 hemma (Jakobsson, Andersson & Ohlén, 2009). Den
kénsla vi fatt 4r att det alldeles for ofta blir sa att patienten ska passas in i vardens pussel
istdllet for att fa vara hornbiten som allt annat utgar ifran. Vardorganisationen ar pa grund av
dess komplexitet som ett néstintill fardiglagt pussel dér sista biten &r patienten. Da det &r léttare
att fila till en bit 4n att 14gga om hela pusslet finns risken att patienten dr den som maste
anpassa sig. Utmaningen for sjukskoterskan ar att lyckas hitta personen bakom patienten i ett
rutinbaserat system dir det, om man hardrar det, dr bast om alla ar lika.

Vi kommer i denna syntes att undersoka vad patienter sjdlva uttryckt vara viktigt, inte bara i
livets absoluta slutskede utan fran det att de fatt besked om en obotlig sjukdom som vidare lett
till insikten om en begrénsad tid kvar att leva.

BAKGRUND

DODEN I SAMHALLET

Nedanstaende citat dr hamtat ur en bok av Vilhelm Moberg och skildrar pa ett mycket talande
sdtt tva vitt skilda forhallningssitt till doden och doendet.

"Dé... Dé... Valter provade ordet. Det kunde dragas ut sa linge pa o-et som
helst, langt in i evigheten. Men dod. Dod — det gick inte att dra ut pa. Det tog
oaterkalleligen slut pa sista bokstaven. Man stotte liksom pa en mur, och sa var
det tyst och slut och forbi: dod. Underligt vad sista bokstaven stoppade, man kom
inte forbi den...” (Moberg, 1944, s. 32)

Sedd som ett substantiv blir ddden nagot som idgnas sa lite tanke som mojligt dnda tills den
blivit ett oundvikligt faktum. Genom att istéllet betrakta doden som ett verb eller en process



blir den en naturlig del av livet, mer sjalvklar att forhalla sig till och inte lika frimmande att
tala om. Vilket forhallningssétt som minniskan viljer att anta far ddrmed konsekvenser for
vilket utrymme ddden far i livet (Brattgard, 2005).

Folkhélsan i samhillet har forbéttrats kraftigt under det senaste arhundradet, mycket tack vare
mojligheter att kontrollera infektioner, tillgang till rent vatten och vaccinationer. Detta har
medfort att manniskor, framst i vist, inte konfronteras av doden i samma utstrickning som
tidigare. De ganger doden @nda kommer nira foregas den ofta av en langre tids sjukdom och &r
pa sa vis atminstone delvis véintad. Rapporter om olika former av katastrofer, krig och dod
genom media gor att doden kommer in i vardagsrummet samtidigt som den avpersonifieras och
blir for individen emotionellt avldgsen (Buckley, 2008).

Flera faktorer har bidragit till att doden idag bést kan beskrivas som en process, en fas i livet,
snarare @n en isolerad tidpunkt. Att ménniskor lever allt 1ingre, mycket tack vare den
forbittrade folkhélsan, medfor dven att manga lever en betydande del av sina liv med en eller
flera kroniska sjukdomar (Milberg, 2005). Fler och bittre behandlingar leder till en 6kad
forvintan hos allminheten att allt gar att bota och att om en behandling inte fungerar sa star
nésta pa tur (Brattgard, 2005). Verkligheten dr dock sadan att kroniska sjukdomar fortfarande
ar dodliga med den skillnaden att doendeprocessen blivit mer utdragen (Milberg, 2005). Detta
stiller andra krav pa inriktning och kanalisering av varden dir malet inte &r att bota utan att
istdllet lindra. De klassiska ledorden ”’stundom bota, ofta lindra och alltid trosta” &dr i hogsta
grad relevanta och kan i vissa fall behova aktualiseras (Brattgard, 2005).

CENTRALA BEGREPP

Palliativ vard

Ordet palliativ kommer ursprungligen fran det latinska ordet pallium som betyder mantel.
Denna term innehaller en symbolik som vid forsta anblick kan tyckas avldgsen och langsokt
men som syftar till att ge en bild av de lindrande atgérder som star i fokus inom palliativ vard
(Beck-Friis & Strang 2005). Sadana lindrande atgirder var ldnge svara att utfora da det
saknades medicinsk behandling som kunde tillgodose behoven av effektiv smért- och
symtombehandling. Den palliativa varden kunde dock gora framsteg under 50-talet da
farmakologin utvecklades. Detta skapade helt nya mgjligheter och framstegen forstéirktes av ett
samtidigt uppmérksammande av de psykosociala och existentiella behov som finns hos alla
patienter, i synnerhet hos de som niarmar sig doden (Nationella Radet for Palliativ Vard, 2002).

Under senare delen av 1960-talet aktualiserades ater vikten av god palliativ vard i livets
slutskede. En av de framsta pionjdrerna var Dame Cicely Saunders som grundade St
Christophers Hospice i England, det forsta hospice i véirlden som bedrev bade utbildning och
forskning. Tidigare hade hon arbetat som frivillig pa ett sjukhus som pa ett nytinkande sitt
behandlade doende patienter med effektiv smartlindring, nagot som inspirerade henne att
utveckla den redan existerande hospiceverksamheten (Buckley, 2008). Utover vikten av
adekvat smirtlindring sag Saunders dven andra behov hos patienter och deras nirstaende.
Mycket aterstod att gora vad gillde stottning och inkluderande av de anhoriga i varden. For att
uppna detta mal, som skulle gagna bade patienter och narstaende, var det nodviandigt med en
ny typ av samarbete mellan olika professioner knutna till verksamheten (Nationella Radet for
Palliativ Vard, 2002).



Idag kan palliativ vard forutom pa hospice dven erbjudas i patientens eget hem likvil som pa
sjukhus eller olika typer av sérskilda boenden. Utdver sjukskéterskor och likare kan dven
andra yrkesgrupper sasom kuratorer och sjukgymnaster engageras efter behov for att optimera
och individanpassa varden (Nationella Radet for Palliativ Vard, 2002).

Den radande definitionen av palliativ vard dr den som formulerats av WHO dér begreppet
beskrivs som:

“Palliativ vard bygger pa ett forhallningssitt som syftar till att forbéttra
livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av problem som kan uppsta
vid livshotande sjukdom. Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom
tidig upptéckt, noggrann analys och behandling av smaérta och andra fysiska,
psykosociala och existentiella problem.” (Nationella Radet for Palliativ Vard,
2002)

Ytterligare en frekvent anvénd definition 4r den som publicerats av National Institute for
Health and Clinical Excellence. Den har stora likheter med WHO:s definition men betonar pa
ett dnnu tydligare sitt den palliativa vardens mal att uppna bista mojliga livskvalitet for
patienter och deras familjer (Buckley, 2008). Detta fokus dr mycket relevant i sammanhanget
da just den subjektiva upplevelsen av livskvalitet dr det enda sittet att bedoma de palliativa
vardatgdrdernas effekt (Petersson & Strang, 2005). Att anvinda sig av livskvalitetsbegreppet i
palliativ omvardnad betonar dessutom att livet pagar dven om ddden dr stundande och att
sjalva doendet &dr en naturlig och viktig del av livet (Ternestedt, 1998).

Livskvalitet

Trots att livskvalitetsbegreppet anvénds flitigt i manga olika sammanhang (Ternestedt, 1998)
ar det pa grund av dess komplexitet svart, nést intill omgjligt, att uppnd en gemensam och
samstimmig definition av vad det egentligen innebir (Haas, 1999). Begreppet myntades forsta
gangen i 1960-talets USA och syftade da pa ett generellt och samhilleligt matt pa
befolkningens levnadsstandard. Denna forankring av begreppet forkastades snart da det blev
tydligt att livskvalitet handlar om sa mycket mer dn bara faktorer sasom utbildningsniva och
boendeform. Dessa ansags forvisso inverka pa livskvaliteten men sags inte langre som de
framsta eller ensamt avgorande indikatorerna. Fokus lades istillet alltmer pa faktorer som inte
var objektivt métbara utan grundade sig i individens subjektiva upplevelse (Haas, 1999).

Begreppet livskvalitet har sina rotter i sociologin och psykologin men kom ocksa att bli
relevant inom hélso- och sjukvarden, mycket till foljd av stora tekniska och farmakologiska
framsteg som skapade helt nya mojligheter att forldinga och uppritthalla liv. Da det inte ansags
vara Onskvért att forlanga liv till vilket pris som helst fick livskvalitetsbegreppet tjdna som
végvisare 1 beslut kring olika behandlingars vara eller icke vara (Haas, 1999). Begreppet kan
anvindas for att gora en avviagning mellan en behandlings fordelar, nackdelar, vinster och
biverkningar (Petersson & Strang, 2005).

Hilsorelaterad livskvalitet, den variant av begreppet som ofta anvénds 1
sjukvardssammanhang, har dock vissa begriansningar da den grundar sig pa patientens fysiska,
psykiska och sociala funktion. Malet #r att patienten ska ha sa fa besvir som mojligt inom
dessa omraden. Denna innebord av begreppet lyckas emellertid inte integrera viktiga
komponenter som livstillfredsstillelse och viélbefinnande (Petersson & Strang, 2005). Vid



anvindandet av begreppet hilsorelaterad livskvalitet maste det darfor héllas i atanke att alla
livets aspekter kan fa relevans for hélsan ndr manniskan drabbas av sjukdom (Haas, 1999).

Att objektivt bedoma nagons upplevelse av livskvalitet dr darfor svart och inte helt tillforlitligt
da den inte framst handlar om personens observerbara tillstand utan snarare om dennes
upplevelse av och sitt att hantera den radande livssituationen (Willman, 2009). Absolut
grundldggande for forstaelsen av livskvalitet &r alltsa att begreppet dr bade multidimensionellt
och subjektivt. Darfor maste livskvalitet ocksa mitas ur den enskilda individens perspektiv och
hénsyn tas till alla de dimensioner personen lyfter fram som viktiga for upplevelsen av
livskvalitet (Cella, 1994).

Hass (1999) genomforde i slutet av 1990-talet en gedigen, multidisciplinir begreppsanalys av
begreppet livskvalitet. Analysen ledde fram till en definition som lyder:

“Livskvalitet dr en multidimensionell utvirdering av en ménniskas nuvarande
livsomstindigheter i kontext av bade hennes kultur och virderingar. Livskvalitet
ar forst och frimst en subjektiv upplevelse av vilbefinnande som ticker fysiska,
psykologiska och andliga dimensioner. I vissa fall kan objektiva indikatorer
komplettera eller, nér det géller de individer som inte kan utfora en subjektiv
beddomning, fungera som stéllféretradande bedomning av livskvalitet.” (Haas,
1999, s. 738)

Med ovanstaende definition i atanke &r det viktigt att vara medveten om att det dr vanligt att
patienter och personal har olika syn pa vad livskvalitet dr. Inte sdllan bedomer professionella
en patients livskvalitet vara ldgre dn vad denne sjélv upplever vara fallet (Petersson & Strang,
2005). For att vardinsatser inte skall grundas pa antaganden om patientens behov behovs
strategier for att identifiera vari skillnaderna ligger. Da stora individuella skillnader kan
foreligga dven patienter emellan géllande vilka faktorer som har storst inverkan pa
livskvaliteten d&r kommunikation enda vigen att uppna en gemensam forstaelse. Har vilar
ansvaret pa de professionella (Andersson, 2007).

Att sjukskoterskan spelar en betydande roll i fraimjandet av patientens livskvalitet framkommer
tydligt i professionens kompetensbeskrivning. Den behandlar exempelvis sjukskoterskans
ansvar att sorja for savil den fysiska, psykiska, sociala, kulturella och andliga dimensionen av
patientens omvardnadsbehov. Dessutom framhivs vikten av att lata omvardnadsinsatserna
bestimmas utifran den unika patientens upplevelse av sin sjukdom och situation, for att
gemensamt kunna avgora vilka atgiarder som ir adekvata for att lindra dennes lidande
(Socialstyrelsen, 2005).

TEORETISK REFERENSRAM

Personcentrerad vard

Personcentrerad vard ir ett forhallnings- och arbetssitt som precis som namnet antyder sétter
individen i fokus. Modellen har visat sig frimja samarbetet mellan patient och vardgivare och
Oka samstimmigheten dem emellan. Dessutom leder den till bade 6kad hilsa och
tillfredsstéllelse hos patienter och har dirmed resultatméssigt fa nackdelar. Personcentrerad
vard specialdesignas efter varje individs unika forutséttningar, virderingar och preferenser och
foresprakas som en betydelsefull faktor for att uppna effektivitet inom varden. Den visar pa ett
alternativ till ett rutinbaserat hilso- och sjukvardssystem dér patienten maste anpassa sig for att



passa in i en i forvig utarbetad mall (Ekman et al., 2011). Grundtanken &r att vardaren maste
forsta patienten som minniska snarare dn enbart ett antal fysiska akommor (Edvardsson, 2010).
Istdllet for att reduceras till sin sjukdom bor patienten ses och forstas utifran hela sin kontext
och varden bor beakta individuella styrkor och framtidsplaner savil som patientens réttigheter
(Ekman et al., 2011).

Runt om i virlden pagar en méngd projekt med avsikten att utveckla personcentrerade tjanster
inom hilso- och sjukvard (Yoder & Morgan, 2012). Det handlar om att stidrka patienternas roll
i varden och pa sa vis gora det mojligt for dem att paverka i hogre grad dn vad som ofta r
fallet (Ekman et al., 2011). Betydelsen av detta har offentligt kommit till uttryck exempelvis
genom ett tilldgg som gjorts i hélso- och sjukvardslagen just med avsikten att 6ka patienters
inflytande 6ver varden (Carlsson, 2005). Lagen fastslar att den information som ges patienten
skall anpassas efter varje enskild individ, bade géllande dennes tillstand och vilka metoder for
undersokning, vard och behandling som finns att tillga (SFS 1982:763).

Svensk sjukskoterskeforening beskriver personcentrerad vard som:

”...en vard som strdvar efter att synliggora hela personen och prioriterar
tillgodoseende av andliga, existentiella, sociala och psykiska behov i lika hog
utstrickning som fysiska behov. Personcentrerad vard innebdr att respektera och
bekrifta personens upplevelse och tolkning av ohélsa och sjukdom, samt att
arbeta utifran denna tolkning for att frimja hilsa med utgangspunkt i vad hélsa
betyder for just denna enskilda person. En personcentrerad vard innebér ocksa att
personens unika perspektiv ges likvirdig giltighet som det professionella
perspektivet.” (Svensk sjukskoterskeforening, u.a.)

Personcentrerad vard har som utgangspunkt att patienter dr kvalificerade att sjdlva avgora vilka
som &r deras behov och forvéantningar, samt att ta beslut om vad de behover och 6nskar for att
mota dessa (Yoder & Morgan, 2012). Ett sadant forhallningssétt innebér att patientens situation
ar utgangspunkten och att varden utformas genom en aktiv diskussion dér patienten ir delaktig.
Detta innebir en visentlig skillnad mot att ha siktet instéllt pa ett bestamt mal och sedan
forsoka styra patienten i den riktningen (Kjellgren, 2007). For att detta skall vara mojligt krdvs
en effektiv kommunikation, samt att patienten far tillrickligt med information for att kunna ta
beslut om vilka atgirder som har bast forutsittningar att mota just deras individuella behov
(Yoder & Morgan, 2012).

Utover att informera framhéller personcentrerad vard dven betydelsen av att ge patienten
stottning, formedla acceptans och legitimitet, bekrifta individens livsvirld (Edvardsson, 2010)
samt inge sjilvfortroende (Yoder & Morgan, 2012). Det ir av stor vikt att varje patients eget
sdtt att forsta och uppleva sin situation erkénns och virdesitts (Edvardsson, 2010). Foljaktligen
maste professionella vardgivare forutom att informera @ven lyssna pa patienten for att kunna
skapa en gemensam forstaelse for den personliga upplevelsen av ohilsa (Ekman et al., 2011).

Ett exempel dér en satsning gjorts for att arbeta med personcentrerad vard ér vid Burford
Community Hospital. Dér inforde Christopher Johns 2006 en arbetsprocess som innebar att den
kliniska verksamheten skulle bygga pa reflektion, snarare dn pa atgéirder som fokuserade pa ett
antal specifika omraden. Den nya modellen podngterade att sjukskoterskan skulle vara
nédrvarande och ha en relation till patienten som fokuserade pa att forutom att mota den
enskilda méinniskans individuella behov, d@ven hjélpa denne att finna mening i erfarenheten av



sjukdom. For att uppna detta lyftes vikten av patientens egen berittelse fram. Genom den
skulle det bli mojligt att forsta vilka konsekvenser olika symtom och besvir fick for patientens
liv, samt vilka strategier patienten anvinde for att hantera dessa (Buckley, 2008).

Nir en patient sjdlv beskriver symtom, tankar och kénslor kan mycket viardefull information
vinnas genom berittelsen. I engelskan finns flera olika ord for sjukdom som pa ett bra stt
tydliggor komplexiteten i begreppet. Forutom ordet disease, som objektivt beskriver det
medicinska och mitbara tillstandet, anvidnds dven termen illness. Genom den ldggs ytterligare
en dimension till begreppet sjukdom, nimligen den subjektiva upplevelsen av att vara sjuk.
Bade disease och illness maste tas i beaktande for att god vard, som utgar fran individens
behov, skall kunna utformas (Fossum, 2007).

Berittelsen kan pa ett ovirderligt sitt skildra individens lidande i en kontext och beskriva
konsekvenserna som ohélsa far i det vardagliga livet. Att ge patienten majlighet att sjélv
framfora sin berittelse, och samtidigt presentera sig sjdlv som en unik person, dr en
forutsittning for att mojliggora ett bra samarbete. Med den egna skildringen som utgangspunkt
blir det mojligt att bygga vidare pa ett jamlikt partnerskap dér patienten i samarbete med
professionella vardgivare sjdlv bidrar till att finna 16sningar pa sina problem (Ekman et al.,
2011).

Berittelsen ger sjukskoterskan och 6vrig vardpersonal mojligheten att, atminstone till viss del,
bittre ldra kdnna sin patient som unik individ. Detta okar forutsittningarna for att identifiera
faktorer som har betydelse for personens upplevelse av vilbefinnande. I personcentrerad vard
bor dirfor patientens berittelse ligga till grund for planeringen av vardatgérder som sedan
byggs pa med och kompletteras av den professionella kunskapen (Nystrom, 2009).

PROBLEMFORMULERING

Aven om sjukskéoterskor och annan vardpersonal strivar efter att anvinda sig av
personcentrerad vard dr det svart att genomfora fullt ut i ett system som dr sa hart belastat.
Rutiner &r i stor utstrackning nodvindiga for att organisationen ska fungera. Vart antagande dr
att detta dock leder till att patienternas unicitet riskerar att hamna i skymundan. Inom palliativ
vard, dar livskvalitet dr ett ytterst centralt begrepp, blir betydelsen av individuella skillnader

pataglig.

Livskvalitet dr ett begrepp som till sin natur 4r subjektivt. Det dr alltsa inte ett observerbart
tillstand utan handlar om individens sitt att uppleva och hantera sin radande livssituation. Att
objektivt forsoka bedoma en patients upplevelse av livskvalitet kan dirfor inte forvéntas ge helt
tillforlitliga resultat. For att utvirdera effekten av olika palliativa vardatgirder finns inga
genvigar utan patientens subjektiva bedomning dr avgorande. Fragar man inget far man
ingenting veta, av den anledningen &r patientens berittelse ett ovérderligt instrument for att na
fram till malet personcentrerad vard. Vi kommer dérfor i denna syntes att undersoka och kasta
ljus pa vad patienter sjédlva uttryckt vara viktigt for deras upplevelse av livskvalitet.

SYFTE

Syftet med studien ir att beskriva vad livskvalitet kan innebéra for patienter som édr déende.



METOD
VALD METOD

I syfte att undersoka vad livskvalitet kan innebira for patienter som dr doende analyserades
kvalitativa forskningsresultat enligt Friberg, 2006a. Modellen ir inspirerad av s.k. metasyntes
vilket innebir att forskningsresultat sammanstills, analyseras och tolkas for att ddrigenom
erhalla en sammanfattande bild av ett fenomen. Syftet 4r inte enbart att sammanf6ra resultaten
utan att genom syntetisering skapa nagot nytt. Malet med en sadan metod, som grundar sig i
analys av kvalitativ forskning, &r att 6ka forstaelsen for ett specifikt fenomen samt hur detta
kan hanteras i vardarbete. Modellen valdes for att den ger mojlighet att omsétta kvalitativa
forskningsresultat till nagot praktiskt tillimpbart for sjukskoterskor i olika typer av
vardsammanhang.

URVAL

Artiklarna som var 6versikt bygger pa soktes framst i databaserna Cinahl och Scopus, men
dven i PubMed for att kontrollera att relevant material inte forbisetts. Cinahl anvindes i stor
utstrickning da den &r en dmnesspecifik databas for omvardnad medan Scopus inkluderar dven
andra dmnesomraden sasom medicin och samhillsvetenskap. S6korden som anvéndes var:
quality of life, palliative care, end-of-life, patient perspective, patient preferences, patient,
qualitative study, meaning, narrations, narratives, most important och well-being. Nagra av
dessa sokord verifierades med hjdlp av Mesh-termer. De flesta givande sokningarna inneholl
bade palliative care och quality of life som varit de priméra sokorden. For att férsdkra oss om
att inte ga miste om vérdefullt material anvéndes dven begrepp med liknande innebord.

En oversikt av artikelsokningen redovisas i bilaga 1.

Utover dessa gjordes dessutom kompletterande sokningar for att hitta relevant material till
bakgrund och diskussion.

DATAINSAMLINGSMETOD

Vid utférandet av en syntes dr det, som vid en litteraturstudie (Friberg, 2006a), fordelaktigt att
inledningsvis genomfora en forsta, orienterande sokning for att fa en overblick av
forskningsomradet (Friberg, 2006b). Vi insag redan i detta tidiga skede att vi behdvde avgrinsa
sokningarna. Begriansningar gjordes av varierande slag beroende pa databasernas mojligheter. 1
Cinahl gjordes 1 huvudsak begrinsningar genom att vilja att alla artiklarna skulle vara peer
reviewed och pa engelska. Detta &r viktiga kriterier for att en artikel ska anses vara
vetenskapligt trovirdig (Ostlundh, 2006). I Scopus, som #r utformad pa ett annat siitt,
begriansades sokningen genom att vélja artiklar inom omvardnadsdmnet, som var pa engelska
och publicerade fran och med ar 2000. I bada databaserna gjordes vid nagot enstaka tillfélle
ytterligare begriansningar. Detaljerad beskrivning av dessa aterfinns i tabellen i bilaga 1.

I varje sokning listes inledningsvis samtliga titlar. Da en titel tycktes svara mot vart syfte ldstes
dven artikelns abstract. Efter att ha urskilt de artiklar som dven i sina abstract forefoll relevanta
laste vi dessa i sin helhet. De artiklar som slutligen valdes granskades sedan efter Fribergs
(2006) checklista och kunde dirigenom kvalitetsbedomas. Ingen artikel valdes bort pa grund av
bristande kvalitet, diremot exkluderades dversiktsartiklar samt ett fatal artiklar som vid



niarmare anblick inte hade livskvalitet som fokus. Slutligen resulterade sokningen i tio
kvalitativa artiklar. En 6versikt av analyserad litteratur redovisas i bilaga 2.

ANALYS

Efter att ha last samtliga artiklar ett flertal gdnger och dédrigenom skapat oss en uppfattning om
innehallet identifierades det som var mest framtridande i resultaten. Vi antog en induktiv
ansats och urskilde de teman och kategorier som sammanstillts i varje artikel. I nagra av
artiklarna hade forfattarna valt att inte sammanstilla intervjupersonernas beréttelser i
Overgripande teman utan att istéllet lata deras skildringar tala for sig sjdlva. Vi sorterade
artiklarnas innehall, bade de faktorer som forfattarna sjdlva presenterat i kategorier och andra
som vi sjédlva ansag ytterligare belysa resultatet. En sammanstillning av varje studies resultat
gjordes innan fynden fran samtliga studier grupperades i nya teman efter de gemensamma
nimnare som identifierats. Vi valde att inte begrinsa oss vid de inkluderade studiernas
indelningar av vilka faktorer som tillhorde vilket tema, utan delade in faktorerna i grupper
utifran den helhetsbild vi erhallit efter var granskning. Detta dr en vedertagen strategi for att
analysera kvalitativ forskning (Friberg, 2006a) och ledde slutligen fram till strukturen pa vart
resultat. De teman vi identifierade fick svenska rubriker som vi ansag spegla deras
sammantagna innehall och de citat vi valt att inkludera for att belysa resultatet har Gversatts till
svenska.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Att studierna haller en hog etisk standard dr en forutsittning for att kunna garantera en hog
troviardighet. En viktig etisk princip dr att undersokningspersonernas integritet maste
respekteras och tas hdnsyn till 1 forskningsprocessen (Nyberg, 2000).

De artiklar som utgor grunden for vart resultat har alla i olika stor utstrackning diskuterat etiska
aspekter av anvind forskningsmetod. I sju av studierna hade forskningspersonerna gett
informerat samtycke. I fyra studier framgick inte att informerat samtycke inhdmtats men vi
anser dnda att det framgar att hansyn tagits till deltagarnas integritet och sjalvbestimmanderitt.

RESULTAT

Vi har i vart resultat identifierat nio olika teman av betydelse for livskvaliteten hos personer
med obotlig sjukdom. En 6versikt av dessa teman presenteras i tabell 1.

Tabell 1.
Tema Subtema
Aktivt delta 1 livet - normalt liv
- vara uppdaterad
- sociala kontakter
- aktiviteter
- vara behovd, kunna bidra
Vara i en tillfredsstéllande fysisk miljo - vilkdnd
- natur
Bevara autonomi - kontroll
- sjdlvstdandighet




- virdighet

Ma fysiskt och psykiskt vil - fysiskt
- psykiskt
- perspektiv

Ha nira relationer - sociala aktiviteter
- hora hemma

- tacksamhet

- roll

Omvirdera och summera livet - anpassning

- utveckling

- omdefinieringar

- omprioriteringar

- ké@mparglod

- formedla lirdomar av erfarenheter

Kinna hopp och finna vila i en gudsrelation - andrum fran lidande
- fordndring

- mirakel

- trygg forvissning

- frid

Forbereda sig for doden - fullbordan

- praktiska forberedelser
- reflektion

- accepterande

- avsked

Fa stod fran varden - helhetsvard
- engagemang
- Oppenhet

- tid

AKTIVT DELTA I LIVET

En viktig del for att kunna uppleva vélbefinnande trots sjukdom och kroppsliga problem var att
kunna leva ett sa normalt liv som mojligt (Carter, MacLeod, Brander, & McPherson, 2004;
Lindqvist et al., 2006). Den personliga instillningen till situationen, huruvida man sag sig sjilv
som nagon som &r sjuk eller som nagon som har en sjukdom, utgjorde en avgorande skillnad
(Lindqvist et al., 2006).

Att kunna njuta av sma saker var nagot som bidrog till upplevelsen av livskvalitet. Detta kunde
bland annat innebdra att ta vara pa olika tillfillen som uppstod. Ett exempel pa detta kunde
vara att utnyttja stunder utan smairta dar kraften fanns till att exempelvis ldsa tidningen. En
formaga utvecklades att fanga stunden och berika tillvaron med hjilp av sma medel, begransad
hilsa och fysisk funktion till trots (Andersson, Rahm Hallberg, & Edberg, 2008).

Ytterligare en liten sak med stor betydelse var att halla sig uppdaterad och kunna f6lja med i
vad som hinder i samhéllet och runt om i varlden. For att uppna detta anvindes olika strategier
som att se pa tv, lyssna pa radio (Andersson et al., 2008; Strohbuecker, Eisenmann, Galushko,
Montag, & Voltz, 2011), ldsa tidningen, observera minniskor i omgivningen (Strohbuecker et
al., 2011) och fora diskussioner med andra (Andersson et al., 2008).



En respondent i en av studierna (Strohbuecker et al., 2011) svarade nédr hon ombads uppge en
sak hon skulle 6nska for sig sjdlv och andra boende:

"Att ha kontakt med andra mdnniskor. Att ha kontakt med mdnniskor utanfor och
mdnniskor hdr pa dldreboendet, att vara i ndgon form av relation.”
(Strohbuecker et al., 2011, s. 31)

Just sociala kontakter hade stor betydelse for minniskor med obotlig sjukdom (Carter et al.,
2004). De var viktiga bade i sig sjdlv och som ytterligare ett medel for att kunna folja med i
vad som hinde runt omkring. Besok av och telefonkontakt med vidnner och familj var mycket
uppskattade (Strohbuecker et al., 2011). Telefonsamtal bidrog ocksa till den meningsfulla
upplevelsen av att vara en del av ett storre sammanhang. Att fa htra om sina nira och kéras
vardag medforde en kénsla av att vara involverad 1 deras liv, dven om de sillan hade mdjlighet
att hilsa pa (Andersson et al., 2008).

Ett behov som framkom oka vid nirvaro av sjukdom var att vara ndra familjen och kunna delta
1 olika sociala aktiviteter. Detta gav skl till att fortsitta vara involverad och leva parallellt med
doendet (Prince-Paul, 2008). Upplevelsen av att sjidlv kunna bidra pa olika sétt var ocksa den
av stor betydelse for kénslan av att fortfarande vara viktig for andra ménniskor (Andersson et
al., 2008).

"Att kunna hjdlpa andra. Det dr en livskvalitet, som om du har energi och du kan
hjdlpa andra och ge dem och gora saker for dem... det dr livskvalitet, att du kan
ge och dven om du inte far ndagonting tillbaka sa spelar det ingen roll men om du
kan ge och ldra ut det du vet, det dr toppen.” (Cohen & Leis, 2002, s. 55)

VARA I EN TILLFREDSSTALLANDE FYSISK MILJO

Nagot som visade sig ha inverkan pa upplevelsen av livskvalitet var den fysiska miljon (Carter
et al., 2004; Cohen & Leis, 2002; Melin-Johansson, Odling, Axelsson, & Danielson, 2008;
Strohbuecker et al., 2011). Den fyllde inte bara en rent funktionell, fysisk funktion utan kunde
ocksa bidra till att tillfredsstélla de psykosociala behoven (Cohen & Leis, 2002).

Att fa vara kvar hemma i en vilkidnd miljo trots svar sjukdom upplevdes mycket positivt i de
fall dar mojlighet och resurser fanns att anda fa tillricklig och adekvat vard (Cohen & Leis,
2002; Melin-Johansson et al., 2008). Den bekanta hemmiljon, dir personen var omgiven av
bade familjemedlemmar och personliga ting, bidrog till kiinslan av trygghet, vilbefinnande och
sjalvstandighet (Melin-Johansson et al., 2008). En person som vardades av ett palliativt team i
hemmet uttryckte kdnslan av att vara hemma pa f6ljande vis:

”Att kunna kdnna igen dofter, se mina egna saker och kunna lukta pa mina egna
handdukar och lakan — att vara hemma dr en positiv kinsla. Jag har alltid kdnt
mig trygg och siker pd sjukhus men a andra sidan heller aldrig kint mig otrygg
hemma. Ja, jag mdste sdga att saker och ting efter omstdandigheterna dr sa bra
som jag nagonsin kunde vinta mig.” (Melin-Johansson et al., 2008, s. 235)

Om behovet av vardinsatser upplevdes storre dn det som kunde erbjudas utanfor sjukhuset
kunde dock detta behov overviga den egentliga dnskan om att vara kvar hemma (Cohen &
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Leis, 2002). Oavsett var personen befann sig uttrycktes betydelsen och uppskattningen av att
pa ett eller annat sitt ha tillgang till natur (Andersson et al., 2008; Aspinal et al., 2006; Cohen
& Leis, 2002). Nir det inte var fysiskt mojligt att komma ut kunde det ricka att bara vila
Ogonen pa naturen utanfor fonstret for en stunds distraktion eller avkoppling (Andersson et al.,
2008). Nagra uttryckte en stor tacksamhet 6ver naturen och kunde beskriva hur dess
detaljrikedom och skonhet fyllde dem med stor beundran (Prince-Paul, 2008).

"Att kunna komma ut, att njuta av trdden och luften och blommorna och firgerna
och att hora faglarna kvittra, det dr livskvalitet.” (Cohen & Leis, 2002, s. 54)

BEVARA AUTONOMI

Att drabbas av svar sjukdom och gradvis forlora fysiska funktioner ledde ofta till en slags
kontrollforlust (Strohbuecker et al., 2011) som i sig sjdlv beskrevs ha en negativ inverkan pa
livskvaliteten (Cohen & Leis, 2002). Behovet av att dnda tillatas ha kontroll och erbjudas
valmojligeter var aterkommande i flera olika sammanhang. Det kunde exempelvis gilla
vardagliga fragor som att kunna paverka maltiderna eller pa vilket sdtt morgontoaletten
utférdes men kunde ocksa handla om att ha kontroll 6ver hur livet skulle sluta. Det var dven
viktigt att fa tillrdckligt med information géllande den medicinska behandlingen (Strohbuecker
et al., 2011).

Att sjdlv ha kunskap om hur de kroppsliga symtomen kunde hanteras och lindras bidrog till en
okad kinsla av kontroll och vilbefinnande (Lindgvist et al., 2006). Pa sa vis kunde personen
sjalv ta ansvar for att identifiera och definiera sina behov och ocksa se till att dessa behov blev
motta. Upplevelsen av kontroll kunde dven uppnas genom att sjdlv fa mojlighet att planera de
dagliga aktiviteterna pa ett sitt som passade dagsformen (Carter et al., 2004). Mojligheten att
sjdlv styra over sin dag och uppritthalla personliga rutiner var en av de storsta vinsterna med
att kunna bo kvar i det egna hemmet (Andersson et al., 2008). Pa sa vis kunde
sjalvstandigheten bevaras och upplevelsen av kontroll stirkas. Att fa ta emot hjdlp hemma
frimjade autonomiteten och dirigenom ocksa upplevelsen av livskvalitet (Melin-Johansson et
al., 2008).

”Jag kan fatta mina egna beslut — Jag kan bestimma dver saker och ting pa ett
helt annat sditt dn jag skulle kunna gora pa sjukhus. Om jag bestimmer att jag
vill att de kommer senare dn klockan dtta pa morgonen — dven om vi kommit
overens om den tiden — kan jag helt enkelt ringa och dndra tiden till nio eller tio.
Och om jag skulle vilja hoppa over droppet som jag gjorde forut... i alla fall en
dag forra veckan, sa ringer jag bara till dem och kommer dverens om det.”
(Melin-Johansson et al., 2008, s. 235)

Bibehallandet av virdighet virdesattes hogt (Andersson et al., 2008) och kunde leda till tappra
forsok att uppritthalla fasaden och undvika att klaga for mycket. Den 6verhidngande risken att
kédnna sig som en belastning for nagon annan eller orsaka oro minskades genom att undvika att
beritta om hur livet egentligen paverkades av sjukdomen och dess medféljande symtom. I
vissa fall kunde 6nskan om att bli sedd som den man en gang varit dven medfora ett
undvikande av sociala sammanhang for att inte behova visa upp hur kroppen fordandrats
(Andersson et al., 2008). Andra méanniskors reaktioner framkom bade kunna stirka och
underminera kénslan av dignitet och formagan att acceptera den radande situationen (Carter et
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al., 2004). En faktor som bidrog till att stiarka kidnslan av sjidlvrespekt var 6nskan om att klara
saker pa egen hand (Andersson et al., 2008).

MA FYSISKT OCH PSYKISKT VAL

Livskvaliteten paverkades i hog grad av det egna fysiska och psykiska tillstandet och den
fysiska och kognitiva funktionsnivan (Carter et al., 2004; Cohen & Leis, 2002). Det var vanligt
att kidnna sig begransad och frustrerad till foljd av brist pa energi, aptitloshet, smirta och
somnsvarigheter (Carter et al., 2004; Cohen & Leis, 2002). Nir de upplevda symtomen
oversteg det hanterbara innebar det ofta en omedelbar forlust av vilbefinnande (Lindqvist et
al., 2006). Att inte ldngre kunna eller orka gora det som tidigare varit en naturlig del av
vardagen upplevdes ofta mycket frustrerande (Carter et al., 2004; Cohen & Leis, 2002;
Lindqvist et al., 2006) och hade negativ inverkan pa det kidnslomaissiga tillstandet (Carter et al.,
2004).

”Min livskvalitet? Det allra framsta dr att halla smdrtan under kontroll
(skrattar)... ah... och sa skulle jag vilja kunna hdlla mig vaken ldngre
(skrattar)... Morfinet gor mig ganska somnig... (senare) Smdrta kan verkligen sld
ut en... om man haft 24 timmars skrikande, gnagande smdrta. Efter ett tag kor
den slut pa en. Den gor dig utmattad och trottar ut viljan att fortsdtta finna
glddje i saker och ting.” (Cohen & Leis, 2002, s. 53)

Att bibehalla kognitiva funktioner virdesattes hogt och rddslan for att sdsmaningom ga miste
om dessa, eller att rent utav ha upplevt stunder med nedsatt kognitiv funktionsférmaga, hade en
negativ inverkan pa livskvaliteten. Nagra kunde dock finna trost och tacksamhet i det faktum
att denna funktion dnnu var intakt och ddrigenom uppleva att livskvaliteten var dver forvédntan
(Cohen & Leis, 2002). Destruktiva kinslor sasom oro och angest hade en betydande negativ
inverkan pa livskvaliteten (Carter et al., 2004; Cohen & Leis, 2002).

En viktig del av det fysiska vilbefinnandet var att hallas ren och att sjidlv ha kontroll 6ver sin
egen personliga hygien (Cohen & Leis, 2002).

Det fanns olika sitt att hantera sina fysiska besviar och symtom for att atervinna, eller
atminstone forsoka atervinna, vilbefinnande och livskvalitet (Lindqvist et al., 2006). Effektiv
och adekvat lindring av olika typer av symtom var nagot som efterfragades (Carter et al., 2004;
Lindqvist et al., 2006; Melin-Johansson et al., 2008; Strohbuecker et al., 2011).

”Sa fort jag dr fri fran smértan dr det som, du vet, ett nytt liv for mig. Jag tror att
jag kommer glomma allt, for sen tinker jag, JA!, och sen kan man gora lite av det
man gillar att gora.” (Lindqvist et al., 2006, s. 334)

Forutom effektiv symtomlindring fann somliga trost i att jimf6ra sin egen situation med nagon
som hade det sdmre. Detta gav perspektiv pa de egna omstindigheterna och kunde till och med
leda till att personen i slutindan kénde sig béttre. Det fanns dock ocksa en negativ sida av att
mota ndgon med samma sjukdomstillstand, som befann sig i ett senare skede av sjukdomen, da
det kunde leda till en negativ forvintan och oro for vad som skulle komma i framtiden
(Lindqvist et al., 2006). Oron kunde lindras nagot genom att diskutera det presumtiva
sjukdomsforloppet med sin ldkare, prata om hur symtomen bést kan hanteras (Lindqvist et al.,
2006) och till sist huruvida det dr mojligt att do6 utan smaérta (Strohbuecker et al., 2011).
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HA NARA RELATIONER

Nagot som tydligt framkom var behovet av att vara omgiven av familj och vianner och kunna
delta i olika former av sociala aktiviteter (Prince-Paul, 2008). Detta gav anledning att fortsitta
vara involverad och leva till sista andetaget (Prince-Paul, 2008) och det upplevdes ha mycket
stor betydelse att inte vara ensam (Andersson, 2008).

Vikten av att uppritthalla néra relationer uppgavs ofta vixa i och med sjukdomen och manga
stravade efter att forsoka forbittra anstrangda relationer (Prince-Paul, 2008). Att fa korta besok
fran ndrstaende kunde skinka stor glddje och ha en betydande inverkan pa livskvaliteteten
(Andersson et al., 2008). Ibland kunde sjukdomen leda till att relationer stérktes och fick en
Okad betydelse (Prince-Paul, 2008). Detta kunde gilla savil relationer med vinner som med
den nirmsta familjen (Cohen & Leis, 2002).

”Jag har haft en del svarigheter med min dotter genom dren... Min son och min
dotter dr helt enkelt olika... Det finns mycket vi inte dr overens med varandra
om...men min relation med dem idag, vet du, jag skulle hellre vara med dem dn
med ndgon annan, forutom min fru.” (Prince-Paul, 2008, s. 367)

En betydelsefull del av relationen till familjen var kénslan av att hora hemma nagonstans, att
tillhora en grupp eller nagon som star en sérskilt ndra. Familjen representerade stod och
sdkerhet och nagonstans att himta styrka ifran (Strohbuecker et al., 2011).

Det var inte ovanligt att gamla relationer vécktes till liv och att en 6kad forstaelse for den
betydelse de spelat uppnaddes. Efter lang tids franvaro kunde ménniskor plotsligt ta kontakt
och bidra med stod och glddje, vilket gav upphov till stor tacksamhet (Prince-Paul, 2008).

”Det dr fantastiskt hur mdnniskor trdder fram. De jag inte har trdiffat eller pratat
med pd flera dar, pa ndgot sditt far de reda pa det...och da bara kommer
dom...och gor saker...fixar mat, hjilper till med omvardnad, ber. Det mdirks
verkligen hur mycket du dr dlskad och hur mycket du kan ha berort nagons liv.”
(Prince-Paul, 2008, s. 368)

Tacksamheten tog sig uttryck i bade kénsla, ord och handling och kunde bidra till att stiarka
savil ménsklig som existentiell samhorighet (Prince-Paul, 2008).

”Min [vin]...hon kan bara sitta med mig i flera timmar. Hon masserar mina
fotter och forsoker virma dem och halla dem i rorelse. Hon, som sa manga
andra, har gett upp sa omfattande delar av sina egna liv for att vara hér och
bara forsikra sig om att jag aldrig dr ensam... Jag dr bara sd tacksam for alla.”
(Prince-Paul, 2008, s. 369)

Samtidigt som tacksamheten fanns dir kunde det vara svart att behdva ta emot sa mycket hjilp
da det ibland medforde en kinsla av att vara till belastning for nira och kira (Cohen & Leis,
2002). En stark 6nskan fanns att kunna behalla sin roll i olika sammanhang men ofta behovde
denna roll omdefinieras pa ett eller annat sitt. Att tvingas acceptera sadan forindring kunde
upplevas mycket betungande och som ett hot mot den egna sociala identiteten (Prince-Paul,
2008). Samtidigt som det kunde kinnas svart var det dnda betydelsefullt for upplevelsen av
livskvalitet att ldra sig att acceptera hjélp fran andra (Sherman, 2001).
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Uppskattningen av de néra och betydelsefulla relationerna uttrycktes genom att pa olika sitt
visa kirlek. Utdver att bli trostade kidinde manga ett behov av att sjdlva fa trosta och formedla
betydelsen av sina olika relationer. Denna uttrycktes dels genom handling, men ocksa genom
att kommunicera de faktiska orden “jag dlskar dig.” (Prince-Paul, 2008)

”Jag brukade sdga till min mamma att jag dlskade henne, ringa henne bara for
att sdga just det, se hur det var med henne. Jag sdger till min fru att jag dlskar
henne och att hon ocksa dr betydelsefull och att hon har hjdlpt mig igenom
mycket. Jag sdger till min dotter att jag dlskar henne; vi sdger det mycket till
varandra. Man gor saker som visar att man dlskar dem...jag ger dem presenter.
Jag tinker pd dem ndir jag dr pa resor. Jag vill att de hela tiden skall veta att de
ar viktiga genom att prata med dem och ldta dem fa veta att jag dlskar dem.”
(Prince-Paul, 2008, s. 369)

OMVARDERA OCH SUMMERA LIVET

”Jag mar bra...forutom det faktum att jag har cancer, som dr...dodligt...men det
dr en annan historia.” (Lindqvist et al., 2006, s. 330)

Trots att det innebar en stor pafrestning att leva med obotlig sjukdom, visade sig detta i vissa
fall kunna medfora en personlig utveckling och ibland till och med en forbéttring av
vilbefinnandet. Detta kom sig av att de som drabbats av sjukdom svarade med att gora positiva
fordandringar i sina liv (Sherman, 2001).

" Forst ldt jag mig overvildigas av sjdlvomkan, men nu dr jag mer medveten om
min dodlighet sa jag slosar inte bort tiden. Jag fyller min tid med mer positiva
saker.” (Sherman, 2001, s. 12)

”Det dr en hel livsstil som jag fordndrar, som utvecklas till nagonting som jag dr
stolt over. Nu har jag ett liv som dr vdrt att leva.” (Sherman, 2001, s. 12)

Att ha en begrinsad tid kvar att leva aktualiserade fragor som bland annat rérde den filosofiska
standpunkten gillande meningen med livet (Carter et al., 2004). I de fall da den som drabbats
av sjukdom lyckades finna mening med att fortsitta leva trots ohilsa forbattrade detta
livskvaliteten. For att kunna uppna en sadan kinsla av meningsfullhet krivdes ofta en
anpassning till en annan roll dn den som tidigare definierat personen (Cohen & Leis, 2002).
Det kunde bli nédvindigt att reflektera dver olika planer som tidigare gjorts for livet for att
kunna avgora huruvida de var genomf6rbara i det nya lidge som uppstatt. Detta var en strategi
for att hantera framtidsfragor och kunna rora sig framat (Carter et al., 2004).

For att forsta sin nya situation med en obotlig sjukdom, i relation till hur det varit att leva utan
sadan sjukdom, krivdes en omdefiniering av vad ett normalt liv innebar (Carter et al., 2004,
Lindqvist et al., 2006). En sadan jamfGrelse av livet fore respektive efter sjukdomen medforde
dven en insikt i vad det nya tillstandet hade for konsekvenser (Carter et al., 2004). Den process
av stdndig anpassning som detta innebar uttrycktes av en kvinna som:

”Det har varit en berg- och dalbana...det verkar som att du kommer upp till en
viss punkt ddr allting fordndras och vi har alla [syftande pa sig sjilv och den
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ndrmaste familjen] gatt igenom det hdr otroliga kinslomdissiga tillstandet under
ndgra dagar eller veckor och sen stabiliseras liget till en ny slags
normalitet...och du anpassar dig, och sedan dyker nagonting annat upp och du
kastas runt och sedan anpassar du dig och stabiliseras [igen].” (Carter et al.,
2004, s. 616)

Ett sétt att ta hand om sig sjdlv och bevara sin livskvalitet var att ldra sig hitta en balans mellan
att vara uppmarksam pa sin sjukdom och att ignorera den. Att leva med en obotlig sjukdom gav
i vissa fall upphov till en 6kad kimpaglod som med hoppet som drivkraft kunde vara in i det
sista. Det fanns en tendens att flytta gransen for vad som kunde tolereras och uthérdas och pa
sa vis uppna en hogre toleransniva in tidigare (Sherman, 2001).

Utover en omdefiniering av vad som var normalt medforde sjukdomen @ven en omprioritering
av vad som var viktigast i livet (Carter et al., 2004). Detta kravde savil tid som mod och
underlittades i de fall da sjukdomen hade ett langsamt férlopp (Melin-Johansson et al., 2008).
Att frimja den egna livskvaliteten och 6vervinna lidandet som sjukdomen innebar framkom
vara ett stort behov. Detta kunde astadkommas bland annat genom att utveckla en positiv
livsfilosofi och léra sig att ta emot stod fran omgivningen (Sherman, 2001). Inre frid
uppnaddes sarskilt under perioder av effektiv symtomlindring, da dven livskvaliteten
forbittrades av kénslor av optimism och hoppfullhet (Melin-Johansson et al., 2008). Att
uppleva sig sjalv som frisk beskrevs som en medveten strategi. En visentlig skillnad uttrycktes
mellan att leva i fornekelse och végra acceptera sjukdom och att aktivt striva mot att inte se sig
sjalv som sjuk. Livet var storre dn sjukdomen (Lindqvist et al., 2006).

... Jag har manga saker som intresserar mig, forutom cancer; det dr viktigt
faktiskt, scrskilt for mig. Den hdr sjukdomen dr som nagonting vid sidan av, jag
vill leva mitt liv pa vanligt vis, det tycker jag dr viktigt.” (Lindqvist et al., 2006, s.
334)

Manga kinde en onskan om att dela med sig av nyvunna vérderingar for att hjdlpa andra att fa
ett nytt perspektiv pa livet. De ville berdtta om betydelsen av att se helheten, leva i nuet och
kunna uppskatta sma, vardagliga saker som att fa vakna upp till en ny dag och delta i de
aktiviteter som hor livet till (Prince-Paul, 2008).

”Vi kanske har sju ar, eller sju dagar, eller sju timmar, och det dr viktigt med
familjen att du tar vara pd det du har. Livet dr dyrbart. Vi maste leva varje dag
fullt ut. Varje dag dr speciell, och det finns inga garantier.” (Prince-Paul, 2008,
s. 369)

KANNA HOPP OCH FINNA VILA I EN GUDSRELATION

Vilka framtidsutsikter som fanns hade stor betydelse for livskvaliteten. Detta berodde, utover
klinisk prognos och liknande, till stor utstrickning pa vilken instéllning individen sjédlv hade till
sin situation och hur den hanterades. Trots samma fysiska forutsittningar kunde livskvaliteten
skattas som antingen forférlig eller ganska bra beroende pa hur en individ sag pa sina
framtidsutsikter. En viktig faktor som paverkade detta var hopp (Cohen & Leis, 2002).
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”Hopp kommer inte hjilpa mig att leva lingre — det dr inte ett tillstand — men jag

vill leva vil och ma bra de dagar jag har kvar att leva.” (Melin-Johansson et al.,
2008, s. 236)

Det gavs uttryck for ett hopp om att kunna fortsétta livet som vanligt, trots nidrvaron av
sjukdom. Detta hopp var inte passivt utan aktiva anstringningar genomfordes for att halla det
vid liv (Carter et al., 2004). Hoppet kunde dven vara av olika karaktér och riktas antingen mot
nagonting battre som vintade, eller mot vetskapen att allt som kunde goras gjordes.

”...vad som dr viktigt for mig dr ocksa bara det att, du vet, mina framtidsutsikter
ndr det gdller, du vet...sa ldnge som jag kan se att det finns...att det finns
ndgonting framfor, sd dr jag okej. Men dven om det finns ndagonting som inte
ar...ah...hur ska man sdga...typ...om det finns...du vet, om de sdger att det inte
finns nagonting mer att gora, sa kommer jag att acceptera det. Ja...jag tror
bara...bara idén om...om att veta att saker och ting gors och du vet att jag har
atminstone hoppet om att saker och ting kommer att bli bra en dag.” (Cohen &
Leis, 2002, s. 55)

Ett hopp som ursprungligen handlade om att bli frisk kunde med tiden férdndras och i stéllet
komma att bli ett hopp om en fridfull dod (Ryan, 2005).

”Jag vet att jag inte kommer att bli bdittre, sa jag ber om en snabb ddod och sa
smdrtfri som mojligt. Och jag skulle om mdajligt vilja do i somnen.” (Ryan, 2005,
s. 1105)

Tillféllen att atervinna hoppet kunde bland annat uppsta nir svara behandlingar genomgatts
och pafrestande biverkningar avtagit. Om utgangen varit positiv kunde en tids valbehovligt
andrum fran nod och lidande vinnas. Sadana perioder 6kade mirkbart livskvaliteten och att
aterfa hoppet ingav lugn och fridfullhet. Att trots svara provningar och komplikationer
fortfarande vara i livet gav en kinsla av triumf. Viljan att leva 6kade och motiverades genom
att hoppet kunde aterfinnas dven nir existensen hotades av narheten till doden (Melin-
Johansson et al., 2008). Hoppet fanns fortfarande kvar att bli just den som lyckades 6vervinna
sjukdomen (Ryan, 2005).

Att kunna uppskatta livet som det sag ut for stunden och trots olika pafrestningar ha kinslan av
att leva vél var en bidragande faktor till kénslan av hopp. Det var d@ven upplevelsen av att vara

betydelsefull och kunna bidra till och delta i olika typer av praktiska sysslor (Melin-Johansson
et al., 2008).

Att kiinna sig hoppfull gav dven upphov till tankar som att nagonting utanfor den egna
kontrollen kunde gripa in, stoppa sjukdomens framfart, och foréndra situationen till det bittre.
Ett mirakel kanske kunde ske trots allt (Melin-Johansson et al., 2008).

Att ha nagon form av tro upplevdes som nagot mycket positivt och stirkande och formedlade
ett lugn och en trygghet i situationen (Andersson et al., 2008; Strohbuecker et al., 2011). Tron
pa och tilliten till Gud var en stor hjélp i motet med livets slut och kunde ge en trygg
forvissning om att inte vara ensam (Strohbuecker et al., 2011). Ofta fordndrades tankarna kring
Gud eller en hogre makt i och med det svara sjukdomstillstandet, den personliga
gudsrelationen stérktes och fick ocksa en djupare innebord (Prince-Paul, 2008; Sherman,
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2001). Relationen tillforde nagot som inte vanliga minskliga relationer formadde (Prince-Paul,
2008).

”Utan Guds ndrvaro och input skulle mitt liv vara en enda rora. Jag upplever
hans ledning och om jag foljer den viigen jag blir ledd sa kommer det bli bra.
Han bdr mig igenom.” (Prince-Paul, 2008, s. 368)

Existentiella fragor och andlighet aktualiserades nédr doden ndarmade sig och att ge utrymme for
detta var betydelsefullt for livskvaliteten (Cohen & Leis, 2002). Att ha en gudsrelation (Prince-
Paul, 2008) och att vara andligt stadgad framholls ha stor betydelse for véilbefinnandet och
kunde leda till upplevelse av ro och sinnesfrid (Cohen & Leis, 2002). Aven bonen beskrevs ha
en central roll (Prince-Paul, 2008).

”Jag tanker mer pa Gud och ber mycket mer, vilket skulle vara ganska naturligt
antar jag. Men jag dr inte radd|...] Han sdiger jag skall aldrig ldmna eller overge
dig, jag dr med dig hela vigen. Och jag tror att Han kommer att vara det.”
(Ryan, 2005, s. 1104)

FORBEREDA SIG FOR DODEN

Nagot som hade stor betydelse och som innefattade ett flertal olika strategier var att lyckas
uppna en kinsla av fullbordan av livet pa dess skilda plan, samtidigt som doden var i
annalkande (Andersson et al., 2008).

Det var dven betydelsefullt att ta tid till att reflektera over sig sjdlv som individ (Melin-
Johansson et al., 2008), summera livet som det hittills varit och tinka tillbaka pa olika minnen
som skapats genom aren (Andersson et al., 2008). Att minnas personliga bedrifter bidrog till
kénslan av att livet var fullbordat och en stolthet 6ver olika prestationer kunde upplevas
(Andersson et al., 2008). Olika minnen av sadant som gett livet dess virde gav trost och frid
och kunde hjilpa den som drabbats av sjukdom att acceptera att livet var pa vig att ta slut
(Andersson et al., 2008). Det var dessutom mojligt att ndrma sig en sadan acceptans utan att for
den sakens skull sluta kimpa. Déden blev med tiden mindre frimmande, en tendens att borja
fjarma sig fran livet kunde urskiljas (Andersson et al., 2008) och nagonstans ldngs vigen kunde
kdmpandet for 6verlevnad 6verga i ett vilkomnande av doden (Sherman, 2001).

”Nej, jag dr inte rddd. Jag skulle se det som en befrielse.” (Strohbuecker et al.,
2011, s. 32)

En upplevelse av att ha bidragit med sin del och inte langre ha nagra plikter kvar i livet
medverkade dven den till ett accepterande av att livet var pa vig mot sitt slut (Andersson et al.,
2008).

Utover att forbereda sig sjdlv upplevdes det d@ven som viktigt att forbereda familj och
nérstaende pa den forestaende doden (Melin-Johansson et al., 2008; Ryan, 2005). I de fall da
sjukdomen hade ett langsamt forlopp 6kade detta tiden och mojligheten att adressera svara
fragor och fora en dialog med nirstaende om sina kdnslor (Melin-Johansson et al., 2008). Det
upplevdes som en forman niar mojlighet fanns till samtal och reflektion (Prince-Paul, 2008). En
medvetenhet fanns i den komplexa situationen om de konsekvenser den skulle komma att fa
for de som blev ldamnade kvar (Melin-Johansson et al., 2008).

17



FA STOD FRAN VARDEN

Sittet pa vilket stod och hjilp erbjods var mycket betydelsefullt (Carter et al., 2004). Onskan
var att bli behandlad som en hel person som var mer 4n sitt tillstand och sina begrinsningar.
Det var viktigt att fa kdnna sig hord, accepterad, trodd och forstadd (Strohbuecker et al., 2011).
Den relation som utformades mellan den vardbehdvande och vardgivaren hade en stor inverkan
pa vilbefinnandet (Carter et al., 2004; Cohen & Leis, 2002) och att bli vardad med en
villkorslost omsorgsfull attityd uppskattades hogt (Carter et al., 2004). Att fa nagons odelade
uppmirksamhet, om sa bara for en kort stund, ledde ofta till stor tacksamhet (Andersson et al.,
2008; Strohbuecker et al., 2011).

”Jag tycker verkligen om néir de kommer for att tréiffa mig pa kvdillen, efter
nyheterna och fragar mig om allt dr okej eller om jag behdver nagot... Och ndr
de ger mig ryggmassage. Det tar bara nagra fa minuter.” (Strohbuecker et al.,
2011, s. 29)

Kvaliteten pa den vard som erholls hade stor inverkan pa upplevelsen av livskvalitet (Cohen &
Leis, 2002). Att fa bli vardad av nagon som gav av sitt engagemang och var bekriftande i sitt
sdtt att varda gav lindring i lidandet och paverkade ocksa livskvaliteten i en positiv riktning
(Melin-Johansson et al., 2008). Att ha en god relation till vardgivarna var av stor betydelse
(Cohen & Leis, 2002) och en viktig aspekt av varden var huruvida den lyckades inge trygghet
(Andersson et al., 2008; Cohen & Leis, 2002). Upplevelsen av trygghet var beroende av
uppfattningen om vardpersonalens kompetens, tillgdnglighet och huruvida deras omtanke var
genuin (Cohen & Leis, 2002).

”Jag har ett enormt stort fortroende for... mina sjukskoterskor: de tva som kom
idag, B och... sedan C. De dr kvinnor som sett sa mdnga fall... att... jag tror de
sett varje tdnkbar situation... Jag kidnner mig verkligen... sa trygg med dem, for
jag kdnner, forst och frdamst, jag kdnner att de verkligen vill hjidlpa mig, de vill
uppriktigt inte se mig lida och de vill att jag verkligen ska ha en god livskvalitet,
och sen... sen arbetar vi hand i hand.” (Cohen & Leis, 2002, s. 53)

Ofta uttrycktes stor uppskattning 6ver den vard som tillhandaholls (Carter et al., 2004; Cohen
& Leis, 2002). En aterkommande 6nskan var att personal skulle vara tillginglig (Carter et al.,
2004; Cohen & Leis, 2002) och ha tid att lyssna och ge stdd i krdvande situationer, exempelvis
i svara samtal med néra och kira (Melin-Johansson et al., 2008). Vissa efterfragade en storre
Oppenhet kring att samtala om doden och déendet (Strohbuecker et al., 2011). Dessutom
efterfragades kontinuitet gillande personal (Lindqvist et al., 2006; Cohen & Leis, 2002) och en
forbittrad samordning i vardkedjan (Aspinal et al., 2006).

Att kéinna sig vil informerad okade kénslan av sjédlvstindighet (Melin-Johansson et al., 2008;
Strohbuecker et al., 2011) och det upplevdes tillfredsstdllande nir kommunikationen priglades
av drlighet och jambordighet (Melin-Johansson et al., 2008). Ofta efterfragades exempelvis en
rak kommunikation gillande prognos och tidsaspekter (Ryan, 2005).

”Han sditter sig ofta ner och pratar med en, och han tar tiden att lyssna till vad
jag sdger. Jag stillde nagra fragor och han sa, ’Ville du se din journal?’. Och,
jag menar, det har ingen annan gjort forut... jag fick titta igenom precis vad jag
onskade... jag har aldrig fatt den mojligheten tidigare. Han forsokte svara pa
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alla mina fragor. Han sdtter sig ner hos en. Han berdttar det jag behover veta.
Men, jag menar, jag vill att man dr drlig med mig. Jag vill inte ha ndagra om och
men. Ge mig fakta.” (Ryan, 2005, s. 1106)

DISKUSSION

METODDISKUSSION

De studier som ligger till grund for de artiklar vi valt att inkludera i var syntes ir alla
visterlandska: tre fran Sverige, tre fran USA, och sedan en vardera fran Storbritannien,
Tyskland, Canada och Nya Zeeland. Detta kan med andra ord ha paverkat vart resultat i en viss
riktning. Om vi funnit studier som genomforts 1 andra delar av virlden kanske resultatet skulle
sett annorlunda ut. Det dr dock inte sékert att det skulle foréindrats namnvirt da det i vissa
avseenden kan rada storre skillnader inom en grupp &n mellan grupper (Eriksen & Dalén,
2005).

I sokprocessen anvindes inledningsvis framst sokorden quality of life, end of life och palliative
care. Om fel eller for fa sokord anvinds kan det resultera i att resultatets omfattning blir
missvisande. Fler termer med liknande innebord kan behdva anvéndas for att tiacka in hela
omradet (Ostlundh, 2006). Nir vi genomforde kompletterande sokningar med andra termer av
likartad betydelse, for att forsidkra oss om att vi inte forbigatt relevant material, gav inte detta
upphov till nagot storre antal nya artiklar. Istéllet aterkom manga av de artiklar vi redan valt ut,
nagot vi sag som en bekriftelse pa att vi lyckats ringa in vart problemomrade. Nir vi kommit
till den punkt att nya sokningar inte resulterade i ytterligare artiklar som passade vart syfte
insag vi att det inte fanns sa mycket forskning pa omradet som vi forst trott. Trots att relativt
mycket var skrivet om livskvalitet och palliativ vard hade en stor del av den forskning som
publicerats sin utgangspunkt i professionellas uppfattningar om vad som hade betydelse for
patienters livskvalitet. Detta var dven nagot som framholls i ett flertal av studierna som en
motivering till varfor de genomforts da ett behov identifierats av att belysa patienters egna
subjektiva upplevelser (Andersson et al., 2008; Aspinal et al., 2006; Carter et al., 2004; Cohen
& Leis, 2002; Lindqvist et al., 2006; Ryan, 2005).

Angaende de begrinsningar vi gjort vid sokningarna i de olika databaserna skulle man vid
forsta anblick kunna reagera pa att vi anvint oss av relativt fa sadana i databasen Cinahl.
Anledningen till detta var att Cinahl 4r en omvardnadsspecifik databas och ddrmed finns inte
samma behov av att begrinsa som vid sokningar i PubMed och Scopus.

I vart resultat har vi inkluderat tio artiklar som alla bygger pa kvantitativ ansats. Kvantitativa
studier syftar i storre utstrickning till att visa pa mitbara resultat och uppna generaliserbarhet
medan en kvalitativ studie kan ge en mer nyanserad bild av det som undersoks (Forsberg &
Wengstrom, 2008). Da syftet med var studie var att lyfta fram de faktorer som paverkar
livskvaliteten, pa det sédtt som personer sjdlva valt att uttrycka det, var det naturligt att anvéinda
sig av kvalitativa studier. Dock vill vi fortydliga att nagra generella slutsatser av denna
anledning inte kan dras utifran vart resultat.

For att en kvalitativ studie ska anses trovirdig krivs att det material som inhdmtats tolkats 1 ritt

kontext och att det funnits en gemensam forstaelse mellan forskare och deltagare om vad som
blivit sagt (Graneheim & Lundman, 2004). Vid en syntes gar en del av kontexten onekligen
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forlorad vilket kan medfora att de citat vi inkluderat kan tyckas 16sryckta da ldsaren inte kénner
till hela det sammanhang som de inhdmtats fran. Citaten syftar dock till att ge de ursprungliga
berittelser som tolkats utrymme i resultatredovisningen och ddrigenom lata dem, utdver att
belysa vart eget resultat, tala for sig sjdlva.

Som en f6ljd av att vi valt att skriva var syntes pa svenska och ddrav dven Gversatt de citat som
valts ut, kan en del av den ursprungliga inneborden gatt forlorad. Da varje sprak har sina egna
uttryck och ordrikedomen kan skilja sig visentligt kan det vara problematiskt att i en
Oversittning fa med alla nyanser som originaltexten innehallit. Dérfor kan vart resultat till viss
del ha paverkats av var egen forstaelse och tolkning av det engelska spraket.

I var problemformulering hdvdar vi att det dr av stor vikt att ldgga fokus pa det subjektiva vid
bedomning och utvirdering av en individs livskvalitet. Trots detta har vi strukturerat vart
resultat med hjdlp av teman, nagot som kan uppfattas motsdgelsefullt. Vi sag dock denna
syntes som en mojlighet att fa en uppfattning om det spektra av subjektiva upplevelser som
amnet livskvalitet inom palliativ vard inrymmer. Var forhoppning &r att detta kan medverka till
att skapa en medvetenhet om de individuella variationer som kan foreligga. En sadan
medvetenhet tror vi kan vara till hjilp for sjukskoterskan att stélla fragor som kan fungera som
katalysator for den egna beréttelsen.

Vi har i resultatet genomgaende valt att inte anvinda oss av begreppet patient. En nackdel med
detta &r att det till viss del abstraherar nagot som i artiklarnas resultat presenteras pa ett mer
konkret sitt da respondenterna i huvudsak bendmns just patienter. Var avsikt var dock att
undvika den maktaspekt och vi-och-de-kinsla som vi upplever att patientbegreppet for med

sig.

RESULTATDISKUSSION

I var syntes fann vi att patienter med obotlig sjukdom upplever en hogre grad av livskvalitet
om de kan: aktivt delta i livet, vara i en tillfredsstdllande fysisk milj6, bevara autonomi, ma
fysiskt och psykiskt vil, ha néra relationer, omvérdera och summera livet, kiinna hopp, finna
vila i en gudsrelation, forbereda sig for doden och fa stdd fran varden.

Personcentrerad vard och livskvalitet

Vi har onskat lyfta betydelsen av patienternas egen beréttelse for att kunna erbjuda
personcentrerad vard som pa basta sitt fraimjar individens egenupplevda livskvalitet. Vi anser
att det finns en poidng med att lata patienten uttrycka upplevelsen av sin situation med egna ord
och att berittelsen kan vara ett viktigt komplement till de redan existerande
bedomningsinstrumenten. Ett instrument som anvénds inom palliativ vard, Assessment of
Quality of life at the End of Life (AQEL 20) (se bilaga 3), tar upp flera av de faktorer som i
vart resultat framkom ha inverkan pa upplevelsen av livskvalitet, sasom stod och samhéorighet
med nirstaende och nirvaro av symtom. Det inkluderar 21 fragor varav en nagot ppnare som
tillsammans innefattar olika fysiska, psykiska, sociala och existentiella aspekter. Vi upplever
dock en brist i att det inte ges utrymme for egna beskrivningar av hur livskvaliteten paverkas
av de olika faktorerna.

Det dr en utmaning att finna bra sitt att méita nagot sa individuellt som livskvalitet. Hur ett
formular 4n utformas kommer det, da det &r ett standardiserat verktyg, oundvikligen att
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inkludera vissa omraden och uteldimna andra da det dr omojligt att ticka in alla faktorer som
skulle kunna vara av betydelse for nagon individ. Fragan dr da om det dr mojligt att anvinda
sig av standardiserade bedomningsinstrument for att mita patienters livskvalitet. Risken finns
att faktorer som 1 sjilva verket dr av stor betydelse for den enskilde patienten forbises samtidigt
som andra tviartom kan tyckas overflodiga och irrelevanta (Alison & Irene, 2001).
Personcentrerad vard tar per definition hénsyn till individens upplevelse och tolkning av sin
situation (Svensk sjukskoterskeforening, u.a.). Dirav stiller vi oss fragan om standardiserade
beddmningsinstrument verkligen kan hdvdas vara personcentrerade.

Ytterligare en intressant aspekt av det subjektiva begreppet livskvalitet dr att betydelsen av
olika faktorer kan foréndras dver tid. Som framkommer i vart resultat medfor att leva med
obotlig sjukdom inte séllan en omprioritering och omvérdering av normalitet och av vad som
innebar god livskvalitet (Carter et al., 2004; Lindqvist et al., 2006; Sherman, 2001). Detta
stiarks dven av annan forskning som dessutom visat att livskvaliteten till och med kan
forbattras, samtidigt som sjukdomen progredierar (Echteld, Witkamp, Van der Rijt, Bannink,
& van Zuylen, 2007; Westerman et al., 2007). Fenomenet kallas response-shift och dess
betydelse inom palliativ vard har dnnu inte beforskats i nagon omfattande grad.

Vi har valt att anvinda oss av personcentrerad vard som teoretisk referensram just for att det ar
ett forhallningssatt som framhaller att patientens perspektiv bor viarderas lika hogt som de
professionellas (Svensk sjukskoterskeférening, u.a.). Det finns en modell, frimst anvind inom
enheter specialiserade pa palliativ vard, som har sitt fokus kring de sa kallade 6 S:n” (Meidell,
2010; Ternestedt, Andershed, Eriksson, & Johansson, 2002). Modellen har vidareutvecklats i
Sverige och syftar till att erbjuda personcentrerad palliativ omvardnad (Meidell, 2010). Den
har ett tydligt omvardnadsperspektiv och blir dirfor av relevans for sjukskoterskans praxis.
Modellen uppkom genom en diskussion angdende vad som utgjorde en god dod och kan
anvindas for att bade planera, dokumentera, genomfora och utvirdera palliativ omvardnad. De
”6 S:n” representerar olika omraden av betydelse for livkvaliteten i livets slutskede: sjdlvbild,
sjalvbestimmande, sociala relationer, symtomlindring, summering och samtycke (Ternestedt et
al., 2002). Dessa omraden stimmer vil 6verens med de teman som framkommit i vart resultat.

Sjilvbild

Vikten av att lyckas behélla en positiv sjdlvbild framkommer pa flera sitt i vart resultat,
sérskilt under foljande teman: “aktivt delta i livet”, “bevara autonomi”, “omvirdera och
summera livet” och ”ha néra relationer”. Bland annat lyfts betydelsen av att fortsitta att sjilv
kunna bidra pa olika sitt, bade med praktiska sysslor (Cohen & Leis, 2002) och genom att
formedla nyvunna virderingar om livet (Prince-Paul, 2008). Att uppritthalla sjdlvrespekt och
virdighet anses vara viktiga faktorer for att frimja upplevelsen av livskvalitet (Andersson et
al., 2008). Nagot som kan ha stor inverkan pa sjdlvbilden #r det ofrankomliga behovet att, som
foljd av sjukdomen, omdefiniera sin egen roll i olika sammanhang (Prince-Paul, 2008). Ett
dilemma skapas da en strdvan efter att undvika kénslan av att vara en borda for andra
minniskor samexisterar med behovet av att ldra sig att acceptera hjilp (Sherman, 2001).

En strivan finns efter att uppritthalla sin sjdlvbild och identitet trots sjukdom (Andersson et al.,
2008; Lindqvist et al., 2006; Prince-Paul, 2008). Att uppleva svarigheter med att ta emot stod
fran samhillet, och ibland dven fran nérstaende, dr foga forvanansvart da vi lever i ett
individualistiskt samhille dér vi ldr oss att det dr béast att klara sig sjdlv och vara sin egen
lyckas smed (Eriksen & Dalén, 2005).
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En persons sjilvbild r, vilket tydligt framgar av begreppet sjilvt, helt beroende av individens
egen syn pa sig sjidlv och sin situation. Flera viktiga fragor finns att uppmérksamma for att
sjukskoterskan pa ett vilgrundat sitt skall kunna stotta patientens sjéalvbild. En sjédlvklar del av
detta dr att forst och framst ta reda pa vem patienten dr som person. Utifran det kan sedan andra
fragor adresseras, som hur sjukdomen har paverkat patientens livssituation, om den har
medfort en fordandring av sjdlvbilden och vilka olika bekymmer detta fort med sig. Det dr dven
av stor betydelse att ta reda pa vad som ir viktigt for den enskilde individen och var denne
hamtar kraft och finner glddje. Malet dr att hjélpa patienten att bevara kinslan av att vara
betydelsefull och en viktig fraga for sjukskoterskan att stilla dr huruvida nirstaende och
personal lyckas bekrifta patienten som person (Ternestedt et al., 2002).

Sjidlvbestimmande

Sjalvbestimmandets centrala roll for upplevelsen av livskvalitet kommer tydligt fram i var
syntes, framfor allt i de teman vi kallat "bevara autonomi”, “vara i en tillfredsstéllande fysisk
miljo” och fa stod fran varden". I ett flertal studier uttrycker patienter betydelsen av att fortsatt
ha kontroll, erbjudas valmojligheter och fa utrymme och forutsittningar att fatta egna beslut
(Melin-Johansson et al., 2008; Strohbuecker et al., 2011). En av forutséttningarna for att kunna
fatta vilgrundade och genomtinkta beslut, exempelvis angaende olika behandlingsalternativ, dr
att patienten far tillrdckligt med information for kunna avgora vilket alternativ som passar just

deras individuella behov bist (Yoder & Morgan, 2012).

En viktig del av personcentrerad palliativ vard dr att som sjukskoterska gora det mojligt for
patienten att vara delaktig i den man individen sjdlv 6nskar. Omradet sjdlvbestimmande
inrymmer faktorer som att stodja patienten att bevara sin autonomi och upplevelse av
livskvalitet och att uppmuntra till initiativtagande och eget beslutsfattande. Sjukskoterskans
uppgift blir att tillsammans med patienten komma fram till hur detta pa basta sétt kan uppnas
och utforma varden direfter (Ternestedt et al., 2002).

Sociala relationer

Vart resultat visar pa betydelsen av sociala relationer, vilken ofta 6kar i ndrvaro av obotlig
sjukdom (Prince-Paul, 2008). Den sociala aspekten framtrader under sa gott som alla teman.
Sarskilt familjen utgor ett viktigt stod i en svar situation (Strohbuecker et al., 2011). Det
upplevs viktigt att kunna fortsitta delta i sociala aktiviteter och ibland finns dven en 6nskan om
att forbittra relationer av stor betydelse som av olika anledningar inte fungerat (Prince-Paul,
2008). Att ha kontakt med andra ménniskor bidrar till en kiéinsla av att fortfarande vara delaktig
1 samhéllet (Strohbuecker et al., 2011). Utdver relationer till manniskor framkommer att en stor
trost och vila kan finnas i att ha en relation till Gud (Cohen & Leis, 2002). Livskvaliteten och
vilbefinnandet paverkas dven av relationen mellan patient och vardgivare (Carter et al., 2004;
Cohen & Leis, 2002).

Omtianksam minsklig kontakt dr ndgot som ar ovirderligt i situationer av sjukdom. Det kan
dven vara avgorande att ha nagot eller nagon att sitta sin tillit till, oavsett om det &r till sig
sjdlv, till andra eller till nagot 6vernaturligt (Sachs, 2004).

Relationerna till andra manniskor kan paverkas och fordndras pa olika sétt ndr nagon niarmar
sig slutet av livet och patienter kan behdva olika former av stod for att kunna uppritthalla de
relationer som &r av betydelse for dem. For att kunna bidra med sadant stod behover
sjukskoterskan ta reda pa vilka relationer som har storst betydelse for patienten och dven
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huruvida denne framst soker en kédnsla av gemenskap och tillhorighet eller onskar avskildhet
(Ternestedt et al., 2002).

Symtomlindring

Temat “ma fysiskt och psykiskt vil” framhaller att lindring av olika slags symtom har en
avgorande betydelse for patienters upplevelse av livskvalitet och vilbefinnande (Carter et al.,
2004; Cohen & Leis, 2002). Ndrvaron av symtom sa som smérta och trétthet upplevs ofta vara
ett hinder for att kunna och orka gora de sysslor som tidigare varit en naturlig del av vardagen
(Carter et al., 2004; Cohen & Leis, 2002; Lindqvist et al., 2006). Adekvat symtomlindring kan
vara en hjilp for patienten att fortsatt orka gora det man tycker om, vilket ocksa bidrar till en
okad upplevelse av livskvalitet (Lindqvist et al., 2006).

Optimal symtomlindring har en sjdlvklar plats i palliativ vard (Ternestedt et al., 2002) som per
definition syftar till att lindra lidande och méjliggora god livskvalitet (Nationella Radet for
Palliativ Vard, 2002). Det dr déarfor grundldggande att ta reda pa vilka symtom patienten har
och pa vilket sitt de bést kan lindras och kontrolleras. Dessutom bor sjukskoterskan regelbudet
utvirdera den behandling som ges och ta reda pa huruvida patienten sjdlv dr n6jd med den eller
ej (Ternestedt et al., 2002).

Summering och samtycke

Vikten av att summera livet och uppna en kinsla av fullbordan (Andersson et al., 2008) &r
nagot som vart resultat beskriver. Detta betonas frimst under temana kidnna hopp och finna
vila i en gudsrelation”, "forbereda sig for doden” och fa stod fran varden”. Nér doden ndrmar
sig aktualiseras ofta existentiella fragor och genom att finna trdst och vila i en gudsrelation kan
ett storre vilbefinnande uppnas (Cohen & Leis, 2002). Det framkommer dessutom att nir
nagon kommit till insikt om att ha en begrinsad tid kvar att leva, finns ett behov av att
forbereda nirstaende pa vad som vintar (Melin-Johansson et al., 2008; Ryan, 2005). Ett
accepterande av att livet dr pa vig att ta slut, eller rentav vilkomnande av doden dr mojligt att
na fram till (Sherman, 2001).

Flera faktorer géillande mer praktiska forberedelser infor den annalkande doden kan ocksa vara
av betydelse. Det kan gilla sadant som att fa ordning pa sin ekonomi, planera for begravning
och 16sa ouppklarade afférer. Det kan dven vara en viktig del av forberedelsen att veta vad som
kan forvintas av det egna fysiska tillstandet (Steinhauser et al., 2000).

Nir doden ndarmar sig kan patienter behova stod att se och skapa mening med det liv som levts.
For att kunna stodja i detta meningsskapande behover sjukskoterskan vara uppméarksam pa om
patienten verkar kimpa med fragor eller tvivel, om det finns behov av att slutféra uppgifter,
reda ut eventuella konflikter eller om personen verkar brottas med existentiella funderingar om
doden och meningen med livet. Patienter kan dven behdva hjilp for att kunna na fram till ett
accepterande av att doden &r i antagande. Forst av allt behover sjukskoterskan identifiera
huruvida patienten dr medveten om att han/hon kommer att d6 och vara uppmirksam pa
eventuella tecken pa angest eller andra reaktioner som kan forekomma. Om patienten planerar
for begravning och de efterlevande, samt talar med nagon om den stundande ddden, kan detta
indikera vilken grad av acceptans som uppnatts. Sjukskoterskans roll blir till sist att stodja
patienten oavsett vilket forhallningssitt denne viljer att anta (Ternestedt et al., 2002).
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Implikationer for omvardnad

Vi tror att det dr viktigt att komma ihag att sjukvardsmiljon for de allra flesta dr mycket
frimmande och ovan att vistas i. Medan sjukvardspersonal har en del av sin identitet i sin
yrkesroll, &r rollen som patient inte en naturlig del av identiteten for de som é&r i behov av att
nyttja vardens tjanster. I motet med sjukvarden forvintas nagon som i ”vérlden utanfor” har en
stark egen identitet 1igga av sig denna och istéllet ikldda sig patientkldderna och den roll som
foljer med dem. Vardpersonalen har en viktig uppgift i att tillata och hjilpa patienten att
uppritthalla sin sjdlvbild i denna utsatta situation. Ett forsta steg menar vi kan vara att
uppmirksamma vardpersonalens egen syn pa patienter och hur den paverkas av exempelvis
stress och arbetsklimat. Var egen erfarenhet dr att en hog patientomséttning och
arbetsbelastning kan fa som konsekvens att patienterna blir brickor i ett spel, pusselbitar som
filas till for att passa in i1 de rutiner som utarbetats for att kunna hantera arbetsbordan.

Som tidigare namnts var det viktigt for manga av dem som befann sig i ett palliativt skede att
kdnna att de fortfarande kunde bidra, trots situationen de befann sig i. Ett sitt att frimja denna
onskan tror vi &r att lata patienten aktivt delta i diskussioner kring sin egen behandling. Pa sa
vis far de bidra med sina tankar och forestéllningar, nagot vi tror kan vara positivt i sig, oavsett
om det i slutindan leder till en férindrad behandlingsstrategi eller inte. Dessutom anser vi det
vara viktigt att stodja patientens egna initiativ till att gora nagot betydelsefullt f6r nagon annan.

For att kunna diskutera exempelvis olika behandlingsalternativ pa ett fruktbart sitt kan det
finnas ett behov av att forst informera patienten. Svarigheten med information kan vara att veta
huruvida den natt fram eller inte. Ett bra sitt att ta reda pa detta anser vi dr att be patienten sjilv
beritta hur han/hon uppfattat det som blivit sagt. Darigenom kan sjukskoterskan och patienten
fa en gemensam grund att bygga vidare pa for att kunna identifiera de mal som ska efterstrivas
i den fortsatta varden. Information bor, enligt var mening, inte standardiseras utan utformas
efter individen. Det kan finnas stora individuella skillnader i hur mycket information som
onskas och sjukskoterskan bor anpassa kommunikationen direfter.

Nagot som #r viktigt att komma ihag &r vilken stor betydelse det kan ha att fa mojlighet att
paverka dven till synes sma detaljer. Nir sjukdom medfor upplevelse av kontrollférlust kan de
sma saker i vardagen som fortfarande gar att paverka fa okad betydelse. Genom att exempelvis
stilla fragor som vilket paldgg som dnskas pa mackan, om patientkldder eller egna klader
foredras, nér persiennerna ska dras upp, om draperiet skall vara fordraget eller inte, om
patienten vill dta ensam, tillsammans med andra eller kanske inte alls, tror vi att sjukskéterskan
kan bidra till att stirka patientens kénsla av kontroll och sjalvbestimmande.

Att vara inlagd pa sjukhus eller befinna sig pa nagon annan vardinrittning far oundvikligen
konsekvenser for hur en persons sociala liv kan fungera. Vi har upplevt situationer nér
anhoriga ndarmast anses vara i vigen for den vard som skall bedrivas, men dven nér de
vilkomnats in i organisationen och behandlats som samarbetspartners. Nagot vi anser positivt
och som vi ocksa sett prov pa dr att det finns en viss grad av flexibilitet gdllande besokstider,
framst nér patienter &r riktigt illa ddran och niar doden narmar sig. Utover att 1ata dem komma
pa besok, dven utanfor ordinarie besokstider, tror vi att det har stor betydelse med vilken attityd
de anhoriga vilkomnas. De relationer som patienten virdeséitter bor dven virdesittas av
sjukskoterskan som i sin yrkesroll bor inse vilken betydelse de har for patientens
vilbefinnande.
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Som sjukskoterska dr det viktigt att vara medveten om den sociala betydelse som rollen kan
innebéra. En kort stund tillsammans med sjukskoterskan kan bidra till att fylla atminstone en
del av patientens sociala behov. Detta anser vi vara nagot for sjukskoterskan att tinka pa i de
moten som naturligt intraffar med patienten under en dag. Det maste inte alltid vara nddvéndigt
att planera in sérskild tid for samtal utan den sociala relationen kan byggas dven under det att
praktiska sysslor sasom likemedelsadministrering, saromldggning eller provtagning
genomfors.

Forutom det forgivettagna att forse patienter med adekvat medicinsk symtomlindring finns
manga andra sitt att lindra olika besvir. Exempelvis har fysisk ber6ring sdsom létt massage
visat sig ha pavisbara smirtlindrande effekter (Buckley, 2008). Hér har sjukskoterskan en stor
mojlighet att pa enkla sitt 6ka patientens vilbefinnande. Beroende pa vilka preferenser varje
enskild patient har kan olika alternativ tillampas, som exempelvis musik och andra typer av
avslappningsframjande metoder.

I svensk sjukvard finns mojligheten att vid behov koppla in andra yrkeskategorier med sarskild
kompetens att mota existentiella fragor. Sjukskoterskan kan sjdlv ha en viktig funktion att
lyssna och vara dppen for att samtala om sddana fragor, men behdver samtidigt ha en
medvetenhet om sina begriansningar gillande tid och kompetens. I de fall da sjukskoterskan
forstar att ett storre behov av samtal foreligger dn vad man sjdlv kan erbjuda, tror vi dnda det &r
viktigt att efter patientens onskemal ta ansvar for att nagon annan tar vid.

Vi undrar om nirvaron av en gudsrelation kan medfora ett mer avslappnat forhallningssitt till
doden, da den inte representerar ett lika stort matt av osidkerhet. Vialkomnandet av doden blir
istédllet mer naturlig da bilden av nagot bittre som vintar skéinker hopp om att dodsdgonblicket
inte dr det absoluta slutet pa tillvaron. Den plats som gudsrelationen fatt i vart resultat kan dock
ha paverkats av att ett flertal av studierna genomforts i USA, dér samhillet priglas av en
uttalad kristen kultur. Om samma studier genomforts i en annan kulturell kontext kanske denna
aspekt inte fatt lika stort utrymme. Oavsett om ldget inte dr precis detsamma i Sverige sa ar
huvudsaken att sjukskoterskan dr Sppen och inte i forvig forutsitter nagot om den patient
hon/han har framfor sig eller placerar in denne i nagot fack pa grund av exempelvis kulturell
tillhorighet.

En utmaning &r att hitta ett sitt att bedriva personcentrerad palliativ vard i de fall da patienten
av olika anledningar inte sjdlv kan formedla vad som har storst betydelse for den egenupplevda
livskvaliteten. Hir far kontakten med nirstaende extra stor betydelse, ven om den givetvis inte
kan ge ett likvérdigt underlag som patientens egna ord. Denna aspekt dr nagot som inte
framkommit i storre utstrackning i vart resultat och vi efterfragar dérfor ytterligare forskning
pa hur personcentrerad vard kan bedrivas nir det foreligger kommunikationssvarigheter av
olika slag.
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BILAGA 1 - Artikelsokning

Tabell 2
Databas Sokord Begrinsningar | Antal | Antal Antal Valda
Datum traffar | liasta granskade | artiklar
abstract | artiklar *
Scopus “qualitative 2000-2012 20 7 2 8,5
120315 study” AND English
”quality of life” | Nursing
AND ”palliative
care”
(i article title,
abstract,
keywords)
Scopus “quality of life” | 2000-2012 55 9 3 -
120315 AND “palliative | English
care” AND Nursing
meaning
Cinahl “palliative care” | 2010-2012 112 21 4 2
120315 AND “quality of | Find all my
life” AND searchterms
patient* Peer reviewed
English
Palliative/
hospice care
Nursing
Cinahl “end of life” Peer reviewed 22 7 1 -
120315 AND “quality of | English
life” AND
“patient*
perspective”
Cinahl “palliative care” | Peer reviewed 25 8 3 6,7
120315 AND “quality of | English
life” AND
“patient*
perspective”
Cinahl “palliative care” | Peer reviewed 15 7 1 4
120315 AND “quality of | English
life” AND
narratives
PubMed “palliative care” | English 70 11 1 -
120315 AND “quality of
life” AND
patient*
perspective
Scopus “palliative care” | 2000-2012 54 7 1 1
120319 AND “most English
important” Nursing

Article




Cinahl “palliative care” | Peer reviewed 67 17 3
120319 AND “quality of | English

life” AND

meaning
Scopus “response-shift” 12 2 -
120320 AND palliative
PubMed “quality of life” 8 3 -
120322 AND “end of

life” AND

narrations
PubMed “quality of life” 15 4 9
120322 AND “palliative

care” AND

narrations
Scopus “End-of-life” 2000-2012 47 5 10
120328 AND “well- English

being” Nursing

Article

Cinahl “patient-centered | 2010-2012 27 3 -
120329 care” AND Peer reviewed

“definition”
Manuell 0
sokning 1
tidigare
funna
artiklar

*Siffror hidnvisar till nummer i bilaga 2




BILAGA 2 - Artikeloversikt

Nummer 1

Forfattare Aspinal F, Hughes R., Dunckley M., Addington-Hall J.

Titel What is important to measure in the last months and weeks of life?: A modified
nominal group study

Tidskrift International Journal of Nursing Studies

Ar 2006

Land Storbritannien

Syfte Att undersoka vad som &r viktigt att méta vid livets slut ur patienters, sorjande
anhorigas och professionellas perspektiv i Storbritannien

Metod Fokusgrupper

Urval 75 deltagare (10 patienter, 30 anhoriga och 35 professionella)

Nyckelord Quality indicators; Palliative care; User involvement; Nursing; Nominal group
technique

Antal citeringar 7

i Cinahl

Nummer 2

Forfattare Strohbuecker B., Eisenmann Y., Galushko M., Montag T., Voltz R.

Titel Pallative care needs of chronically ill nursing home residents in Germany:
focusing on living, not dying

Tidskrift International Journal of Palliative Nursing

Ar 2011

Land Tyskland

Syfte Att utforska de palliativa vardbehoven hos de som bor pa dldreboenden i
Tyskland och dnnu inte har gatt in i den déende fasen

Metod Semistrukturerade intervjuer

Urval Nio boende med kronisk sjukdom eller svaghet

Nyckelord Nursing home residents; Person-centred care; Early integration of palliative
care; Patient preferences

Antal citeringar 0

i Cinahl

Nummer 3

Forfattare Witt Scherman D.

Titel The Perceptions and Experiences of Patients With AIDS: Implications
Regarding Quality of Life and Palliative Care

Tidskrift Journal of Hospice and Palliative Nursing

Ar 2001

Land USA

Syfte Att vinna insikt om erfarenheten av att leva med och do av AIDS samt
konsekvenserna for livskvaliteten hos patienter med avancerad sjukdom

Metod Intervjuer

Urval 17 patienter med avancerad AIDS

Nyckelord AIDS; Quality of life

Antal citeringar
i Cinahl

2




Nummer 4

Forfattare Ryan Y.P.

Titel Approaching Death: A Phenomenologic Study of Five Older Adults With
Advanced Cancer

Tidskrift Oncology Nursing Forum

Ar 2005

Land USA

Syfte Att utforska den levda erfarenheten och den associerade meningen av
annalkande dod bland édldre vuxna med avancerad cancer

Metod Intervjuer

Urval 5 individer dldre &@n 65 ar diagnostiserade med avancerad cancer

Nyckelord -

Antal citeringar 7

i Cinahl

Nummer 5

Forfattare Melin-Johansson C., Odling G., Axelsson B., Danielson E.

Titel The meaning of quality of life: Narrations by patients with incurable cancer in
palliative home care

Tidskrift Palliative and Supportive Care

Ar 2008

Land Sverige

Syfte Att belysa meningen av livskvalitet som den skildras av patienter med obotlig
cancer som niarmar sig doden inom palliativ hemsjukvard i Sverige

Metod Intervjuer

Urval 8 patienter

Nyckelord Cancer; Home care; Palliative care; Qualitative; Quality of life

Antal citeringar
i Cinahl

0

Nummer 6

Forfattare Carter H., MacLeod R., Brander P., McPherson K.

Titel Living with a terminal illness: patients’ priorities

Tidskrift Journal of Advanced Nursing

Ar 2004

Land Nya Zeeland

Syfte Att rapportera om en explorativ, kvalitativ studie som utforskat vad méanniskor
som lever med dodlig sjukdom ansag vara prioriterade omraden i deras liv

Metod Intervjuer

Urval 10 individer med dodlig cancer

Nyckelord Patient perspectives; Living with dying; Outcomes; Nursing; Taking charge;

Models of care

Antal citeringar
i Cinahl

17




Nummer 7

Forfattare Cohen R.S., Leis A.

Titel What Determines the Quality of Life of Terminally Ill Cancer Patientes from
Their Own Perspective

Tidskrift Journal of Paliative Care

Ar 2002

Land Canada

Syfte Att forsta de primira faktorer som paverkar livskvaliteten hos palliativa
patienter med cancer

Metod Semistrukturerade intervjuer

Urval 60 patienter (30 fran hemsjukvard, 30 fran palliativa vardenheter)

Nyckelord -

Antal citeringar 15

i Cinahl

Nummer 8

Forfattare Andersson M., Hallberg I.R., Edberg A-K.

Titel Old people receiving municipal care, their experiences of what constitutes a
good life in the last phase of life: A qualitative study

Tidskrift International Journal of Nursing Studies

Ar 2008

Land Sverige

Syfte Att undersoka erfarenheter av olika aspekter som mojliggor ett gott liv i livets
sista fas bland minniskor (6ver 75 ar) som far kommunal vard

Metod Intervjuer

Urval 17 individer (10 kvinnor, 7 mén, 78-100 ar)

Nyckelord Frail elderly; Palliative care; Qualitative research; Quality of life

Antal citeringar
i Cinahl

3

Nummer 9

Forfattare Lindqvist O., Widmark A., Rasmussen B.H.

Titel Reclaiming Wellness — Living With Bodily Problems, As Narrated by Men
With Advanced Prostate Cancer

Tidskrift Cancer Nursing

Ar 2006

Land Sverige

Syfte Att belysa innebdrderna av att leva med kroppsliga problem, som det skildras
av midn med HRPC (Hormone resistant prostate cancer) och skelletmetastaser

Metod Longitudinell kvalitativ studie.

Urval 20 min med HRPC och skelletmetastaser

Nyckelord Bodily problems; Lived body; Nursing; Palliative care; Prostatic neoplasm;

Qualitative research

Antal citeringar
i Cinahl

3




Nummer 10

Forfattare Prince-Paul M.

Titel Understanding the Meaning of Social Well-Being at the End of Life

Tidskrift Oncology Nursing Forum

Ar 2008

Land USA

Syfte Att forstiarka forstaelsen av det sociala vilbefinnandets betydelse for
livskvaliteten fran doende individers perspektiv

Metod Semistrukturerade intervjuer

Urval 8 patienter (3 mén och 5 kvinnor) med terminal cancer, inskrivna i
hospiceverksamhet men boende hemma

Nyckelord -

Antal citeringar
i Cinahl

7




BILAGA 3 - AQEL 20 Livskvalitetsformular — Patient

Innan du fyller i denna blankett vill vi att Du tdnker efter hur det har varit senaste
veckan. Hur har du matt? Vad har varit besvarligt? Vad har varit bra? Vissa stunder
ar battre, andra samre. Forsok att viga ihop hur det har varit och ringa in den siffra
mellan 1-10 pa skalan som bést motsvarar veckan som gatt. Alla fragor dr ordnade
sa att 1 anger minst eller inget och 10 mest eller allt. Ténk inte for linge utan ringa
in den siffra som du spontant tycker kan passa. Kryssa bara in en siffra pa varje
fraga.

Senaste veckan:
1. Ungefdr hur manga timmar per dag (kl 8 - 20) har Du legat?

Hogst en 10 timmar
timme eller mer
2. Hur mycket hjélp har Du behdvt med Dina toalettbestyr och med av- och
pakladning?
I --—--- 2 - 3 4 - 5 - 6 ------ 7 ------ 8 -—---- 9 -e- 10
Ingen hjilp Hjélp med allt

3. Hur har Du orkat med kroppslig anstrangning?

Inte alls Orkat allt,
som frisk jamnarig
4. Hur mycket smérta har Du haft senaste veckan?

Smartfri Virsta tiankbara
smarta

5. Hur illamaende har Du varit?

Inte alls Mycket starkt
Illaméaende illamaende

6. Har Du haft problem med avféringen?

Inte alls Virsta tdnkbara
Inte alls Virsta tinkbara
8. Har Du kunnat gora det Du skulle ha velat gora senaste veckan?

Nej, inte alls Ja, helt och

hallet
9. Hur har Ditt minne fungerat for sadant som hént senaste tiden?

Har haft mycket Inte haft nagra
svart att minnas problem att
minnas

10. Har Du kint Dig orolig?



Inte alls orolig Mycket
11. Har Du haft svart att sova?

Inte alls Mycket
12. Hur har Din koncentrationsférmaga varit?

Mycket dalig Mycket bra
13. Har Du ként Dig deprimerad/nedstimd?

Inte alls Mycket
deprimerad/nedstimd
14. Hur mycket av Dina bekymmer har Du delat med Dina anhoriga?

Inget Allt
15. Har Du kint att familjen och vannerna riknar med Dig som vanligt?

Inte alls Helt och hallet
som vanligt
16. Har Din vardag kénts meningsfull?

Inte alls Helt och hallet
17. Har nagot kunnat glidja Dig senaste veckan?

Ingenting Mycket
18. Har Du kint att Du kan na nagon inom sjukvarden som kdnner Dig, om Du
skulle behova?

Aldrig Alltid

1 - 2 - 3 4 - 5 - 6 ------ 7 ------ 8 -—---- 9 -e- 10
Inte alls Helt och hallet
20. Hur tycker Du att Din livskvalitet har varit senaste veckan?
Mycket dalig Bista tinkbara
21. Har det intrdffat nagot speciellt roligt eller pafrestande den senaste veckan? I

familjen? I viankretsen? Med sjukdomen? Skriv nagra rader och forklara. Anvind
girna baksidan.

Formulidret besvarat __ pa egen hand __ med hjdlp av anhorig _ med hjélp av personal
Formuldret besvarat __ i hemmet __ pa sérskilt boende __ pa sjukhus
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