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SAMMANFATTNING (svenska) Bakgrund: Nar sjukdom inte langre gar att bota dvergar
varden fran att vara kurativ till att vara palliativ. Begreppet palliativ innebar att lindra och
varden handlar om att framja patientens upplevelse av livskvalitet genom fysiska, psykiska,
sociala, andliga, och existentiella dimensioner. Coping &r ett centralt begrepp som innebar
strategier for att handskas med svara situationer och hoppet ar en viktig sadan faktor. For
patienter i livets slutskede kan hoppet besta av allt fran att bli botad till att leva ett normalt
vardagsliv. Lidande &r ytterligare ett centralt begrepp, som kan ha kroppsliga och existentiella
dimensioner och &r inte enbart kopplat till sjukdom. De flesta manniskor kommer nagon gang
att uppleva det. Inom den palliativa varden har sjukskéterskan en viktig uppgift i att forbattra
patientens valbefinnande genom att finnas for patienten och om det a&r mojligt hjalpa patienten
att hitta nya perspektiv pa livet. | litteraturen uppmarksammas ofta patientens upplevelse av
fysiska symtom. | vart arbete fokuserar vi pa patientens psykiska livskvalitet, med inriktning
pa faktorer som ger mening i livets slutskede. Syfte: Syftet ar att beskriva upplevelsen av
psykiskt valbefinnande hos patienter inom palliativ vard och hur de hanterar sin situation.
Metod: Litteraturdversikt med tretton vetenskapliga kvalitativa artiklar publicerade 2004-
2013. Artiklarna &r baserade pa intervjuer och fokusgrupper med patienter som led av obotlig
sjukdom. Resultat: Néar analysen var klar framkom tre huvudteman och tio subteman.
Huvudteman var: det som ger mening, det som ger lidande och copingstrategier. Subteman
var: familj och natverk, andlighet och religion, att behalla en normal vardag, att ha tankar pa
doden, att uppleva forluster, att kanna skam och skuld, uppréatthalla hoppet, tankar om livet,
stravan efter sjalvstandighet samt stod av sjukskoterskan.

Slutsats: Vart arbete har visat att det &r manga faktorer som spelar in for att 6ka det psykiska
valbefinnandet hos patienter i livets slutskede. Sjukskdterskan kan gora stor skillnad genom
att se patienten och moéta dess behov.

Nyckelord: palliative, quality of life, patient, meaning
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Introduktion

Inledning

Under var studietid har vi mott manniskor som vardats palliativt och dessa har vi traffat pa
aldreboenden, i hemmen och pa sjukhus. Vi har fatt ta del av foreldasningar av manniskor med
stor kunskap och erfarenhet av palliativ vard. Férelasningarna har inte enbart hallits av
sjukvardspersonal och larare utan dven av anhoriga till personer som vardats palliativt. Den
information och kunskap som forelasarna delade med sig berérde oss och véckte vart intresse
for amnet. Vi fick aven forstaelsen av att vi kommer traffa déende manniskor oavsett vilken
arbetsgivare vi kommer att valja.

Som blivande sjukskoterskor har vi fatt redskap om hur vi kan hantera de fysiska symtom som
uppkommer i livets slutskede men vi vill ha mer forstaelse for hur en déende méanniska kan
uppleva livskvalitet trots vetskapen om att slutet ar nara. Avsikten med var studie &r att 6ka
kunskapen om detta for att som sjukskdterska kunna bidra till 6kad livskvalitet for denna
patientgrupp.

Bakgrund

Synen pa ddden

Doden &r en naturlig handelse i manniskors liv men hur man som manniska ser pa déden kan
se olika ut. Detta beror pa vad man har for livsaskadning, livsstil och tidigare erfarenheter.
Ofta speglas det i hur ménniskor tanker, kanner och handlar nar déden narmar sig (Ternestedt,
Osterlind, Henoch, & Andershed, 2012).

Aven om man inte métt doden personligen s& moéts vi av doden s gott som dagligen anda.
Genom media far vi héra om naturkatastrofer och krig som skordar tusentals offer, manniskor
som dor i olyckor och ménniskor som blir mérdade av olika anledningar. Vi ser pa TV och
gar pa bio dar vi ser doden pa olika satt och via skonlitteraturen laser vi deckare dar déden
ofta ar det centrala. | affarer finns det en uppsjo av symboler som harror till doden, det ar
dodskallar i tryck pa klader och godis i form av skelett. Detta kan visa pa att doden klivit in i
vart samhalle pa ett satt som gjort det mindre tabubelagt (Ternestedt, 2013).

Idag talar man om tre olika perspektiv pa doden som har sitt ursprung i olika tidsepoker.
Den traditionella doden bottnar i att doden &r en religios handelse. Forr nar doden var i
antagande eller redan hade intraffat var praster en sjalvklarhet att tillkalla och av denne fick
man stod och vélsignelse. Det var dven viktigt med ritualer som man kan anta utgjorde en del
i sorgearbetet. Den moderna ddden ses ur ett medicinskt perspektiv och doden flyttade fran
hemmen till sjukhus. Detta var en foljd av forbattrade levnadsvillkor och medicinska
kunskaper som ledde till att dodsfallen minskade drastiskt. Fokuseringen lag nu pa att bota
och nar doden intraffade sags det som ett misslyckande. De anhdrigas erfarenheter av doden
forbisags och de blev hanvisade till besokstider nar de ville traffa sin anhorig. Den
postmoderna doden har flyttat fokus fran praster och ldkare till manniskan sjalv. Det ar
manniskan som sjalv bestdammer hur déden och tiden fore ska se ut. | dagens
informationssamhalle finns det stora mojligheter att skaffa sig kunskap om behandlingar och
vard som finns att tillga och detta stéller stora krav pa sjukvarden (Ternestedt, 2013).



For den enskilde individen kan forhallningssattet till déden komma fran ett perspektiv eller
som delar fran alla tre. Installningen till doden ar komplex och det finns inget som ar ratt eller
fel (Ternestedt et al., 2012).

Palliativ vard

Ordet palliativ harstammar fran latinets pallium som betyder mantel och i ordbdcker finner
man tva betydelser for palliativ: lindring utan att bota samt skyla 6ver och délja. Begreppet
palliativ borjade anvandas pa 1980-talet och ses i dag som ett Gvergripande begrepp och
innefattar ett flertal olika vardformer sasom hospicevard, helhetsvard och stédjande vard. |
SOU 2001:6 &r det fastslaget att begreppet palliativ vard syftar till vard i livets slutskede
(Jakobsson, Andersson & Ohlen, 2009). Det finns flera definitioner pé palliativ vard och
WHO's definition fran 2002 lyder:

“Palliativ vard bygger pd ett forhallningssdtt som syftar till att forbdttra livskvaliteten for
patienter och de narstaende, genom att férebygga och lindra lidandet genom tidig upptackt,
beddmning och behandling av smérta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem
som kan uppkomma i samband med livshotande sjukdom” (WHO, 2002).

Den palliativa vardens forhallningssétt ar att se personens helhet dar fysiska, psykiska, sociala
och existentiella dimensioner &r det som styr. Fysisk dimension innefattar fysiskt lidande, den
psykiska dimensionen innefattar sinnesstamningar sasom oro, angest, nedstamdhet, den
sociala dimensionen handlar om familj, vanner, jobb etc., den existentiella dimensionen &r
tankar och fragor om meningsldshet och doden. Alla dimensioner &r viktiga var for sig men
man ska vara medveten om att de paverkar varandra. Det finns fyra hornstenar som den
palliativa varden ar uppbyggd av: symtomlindring, narstaendestod, teamarbete och
kommunikation. Symtomlindring innebér att ha kontroll dver de symtom som kan vara av
fysisk, psykisk, social och existentiell natur. | de flesta fall bor man behandla de fysiska
symtomen forst, men da varje patient ar unik far det avgoras fran fall till fall. Narstaendestod
ar viktigt ur bade ett patientperspektiv och ett narstdendeperspektiv. Genom att stétta
narstaende kan dessa utgora ett battre och lugnare stod for patienten vilket leder till en mer
trygg situation for alla inblandade. Teamarbete behdvs for att kunna se patientens samlade
behov och i teamet stravar alla mot samma mal dar patientens bésta ar i fokus.
Kommunikation ar en av de viktigaste komponenterna i palliativ vard. Samtal och
kommunikation anvands for att bygga relationer dér asikter och 6nskemal kan framforas for
att 6ka forstaelsen for just den unika patienten (Strang, 2012). Dessa hornstenar utgér grunden
for att den palliativa varden ska optimeras pa basta satt men det finns dven andra omraden
som &r viktiga men som kommit i skymundan. Dessa omraden &r: att genomfora eller att avsta
fran att genomfora kroppsvard och berdring, skapa en estetisk, trygg och behaglig miljo samt
genomfora ritualer kring déende och dod. Anvéandandet av de har omradena kan bidra till en
Okning av vélbefinnandet hos den déende personen och dennes anhdriga (Lundh Hagelin,
Tishelman, Rasmussen, & Lindqvist, 2013). Forskning som bedrivs inom halso- och sjukvard
leder till att begreppet palliativ vard blir dynamiskt. Férandringar i behandlingar och andrad
forstaelse for sjukdomsprocesser gor att man hela tiden far utvéardera vad som &r den bésta
palliativa varden (Meghani, 2004).

Livskvalitet
Livskvalitet &r ett begrepp som kan ha flera betydelser. En vanlig forklaring ar valbefinnande



och tillfredsstéllelse med livet. Inom halso- och sjukvarden anvands inte denna breda
definition, istallet handlar det om en halsorelaterad livskvalitet, som inbegriper den paverkan
sjukdom och behandling har pa patientens fysiska, psykiska och sociala vardagsliv.
(Petersson, Strang, & Sjodén, 2005).

Inom palliativ vard &r det framsta malet att skapa en god livskvalitet for patienten och de
narstaende. Begreppet livskvalitet handlar har om patientens upplevelser och innefattar
fysiska, psykiska, sociala, andliga och existentiella dimensioner. Under olika faser i livet
andrar sig inneborden av livskvalitet och nér en person blir obotligt sjuk &r det vanligt att
preferenserna kan &ndra sig. Den psykiska dimensionen av livskvalitet for en ddende person
kan handla om oro och angest och den fysiska dimensionen kan handla mycket om patientens
upplevelser av illamaende, smarta och trotthet. Den sociala dimensionen handlar ofta om
familj och vanner, och hur patienten ser pa sig sjalv i sin nya identitet som obotligt sjuk.
Fragor som dodsangest, oro dver framtiden och grubbel, hor till den existentiella andliga
dimensionen av livskvalitet (Beck-Friis, 2009). Det &r nddvandigt med en god
symtomkontroll och att vara uppméarksam pa patientens psykiska, andliga och sociala behov,
for att forbattra patientens livskvalitet i livets slutskede (Jocham, Dassen, Widdershoven, &
Halfens, 2006).

Forskaren Siri Naess har utvecklat en annan typ av definition pa livskvalitet, mer inriktad pa
psykologiska definitioner, som handlar om att vara aktiv, att kdnna samhdrighet med andra
maéanniskor, att ha en god sjalvkansla, samt att kunna kdnna en grundstdmning av gladje.
Denna definition forklarar att svart sjuka patienter kan uppleva en god livskvalitet genom att
kanna samhdérighet med sin familj, att ha sjalvkanslan bevarad och att ha férmagan att kdnna
gladje och darigenom uppleva god livskvalitet (Petersson et al., 2005).

Andlighet och religion

Andlighet kommer fran det latinska ordet spiritus som betyder ande och den &r oberoende av
maéanniskors trosuppfattningar. Det handlar om méanniskans djupaste relationer till Gud, andra
hogre makter, till andra manniskor och till sig sjalv. Andlighet ar en dimension som gar
utéver det manskliga och har beskrivits som den drivkraft inom varje individ som ger mening
at livet (Strang, Strang, & Ternestedt, 2002).

Religion har sitt ursprung fran det latinska ordet religio, som betyder binda fast och det
innebar att livet binds till eller styrs av en gudom. Religionen kan besta av manniskor som
delar sin tro och sina traditioner och tillsammans utfor vissa ritualer for att dyrka sin gud.
Religionen kan vara en del av andlighet, men eftersom religion och andlighet ar atskilda &r det
inte nédvéndigt (Strang et al., 2002).

Sjukdom och religion har haft ett starkt samband i alla tider och kulturer. Sjukdom har tolkats
som en obalans mellan manniskan och Gud. Det anses att Gud har férmaga att bade ge halsa
och sjukdom, men han har ocksa férmaga att bota sjukdomen. I manga kulturer var det vanligt
att ga till medicinmannen eller till prasten for att bli botad, och det finns dven idag starka band
mellan kyrkan och sjukvarden (Sand & Strang, 2013).

Studier har visat att religiost véalbefinnande paverkar halsan positivt och dven kan ha positiv
inverkan pa livskvaliteten under perioder av sjukdom och lidande. Inom hélso- och
sjukvarden ar det dock viktigt att skilja pa religiositet och andlighet. Florence Nightingale



framforde redan tidigt vikten av att beakta méanniskans behov av andlighet, som &r oberoende
av den religiosa tillhérigheten (Strang & Strang, 2005).

Sjukskdoterskans roll
Sjukskoterskans ansvarsomrade ar omvardnad och det finns olika definitioner pa begreppet
omvardnad. Medicinska forskningsradet (MFR) kom 1982 med definitionen:

“Omvdrdnad innebdr att tillgodose allmdnmdnskliga och personliga behov och darvid
tillvarata individens egna resurser for att bevara och atervinna optimal halsa liksom att
tillgodose behov av vard i livets slutskede. Omvardnad sammanfaller delvis med och utgér ett
komplement till medicinsk vard, beaktande saval psykiska som sociala och kulturella
aspekter” (Jakobsson & Lutzen, 2009).

Sjukskoterskor har en viktig roll inom palliativ vard och genom att vara omvardnadsansvarig
ar sjukskoterskan den som ansvarar for patientens valbefinnande. Att vardas palliativt innebar
paverkan pa fysiska, psykiska, sociala och andliga dimensioner och det &r sjukskéterskan som
genom att ha ett helhetsperspektiv kan hjalpa patienten att uppratthalla god livskvalitet. Man
kan hjalpa patienten till att anpassa sitt liv efter sjukdomen samt att hitta nya perspektiv pa
livet (Jocham et al., 2006). Detta kan ske genom att sjukskéterskan ger vard, utbildar
patienten och mojliggér samtal om vad som dr viktigt for just den enskilde patienten (Lewis,
2013).

Centrala begrepp

Menin

Néar ma?miskor far en obotlig sjukdom ar det vanligt att borja fundera pd vad som ar meningen
med livet. Yalom séager (2003): ”Aven om doden som fysisk realitet forgor oss kan tanken pd
doden ridda oss”. Med det menar han att manga méanniskor genomgar en stor och positiv
forandring och gor nya prioriteringar med vad som é&r viktigt i deras liv. De har saledes lart sig
att leva forst efter att de fatt en dodlig sjukdom.

Det finns ett starkt samband mellan upplevelsen av meningsfullhet och livskvalitet hos
ddende patienter. Meningsfullheten har en sapass stor betydelse att det ar vasentligt att
inkludera den existentiella dimensionen vid bedémning av livskvalitet hos ddende patienter
(Melin-Johansson, Axelsson, Gaston-Johansson, & Danielson, 2010).

Coping

Coping ar ett gammalt begrepp, som kommer ifran Sigmund Freuds teori, om
forsvarsmekanismer. Sigmund Freuds dotter Anna Freud, utvecklade under 1940-talet denna
teori om just férsvarsmekanismer, som skyddade ménniskor mot kanslor, som kunde
uppkomma vid hotfulla situationer. I borjan ansags coping hoéra ihop med sjukdom, men pa
1960-talet borjade copingbegreppet ocksa anvandas nar det handlade om hur friska manniskor
hanterade vardagliga svarigheter (Sand & Strang, 2013).



Patienter som drabbas av obotlig sjukdom anvander ofta copingstrategier. Nagra exempel pa
sadana strategier kan vara att soka information om sjukdomen, for att se vilka
behandlingsmojligheter som finns, eller att skratta at problemet for att latta pa det inre trycket,
det hotfulla kan da kannas mindre hotfullt. Det finns ocksa patienter som valjer att inte tanka
alls pa sin sjukdom. Det &r viktigt att vardpersonalen stoder den palliativa patienten pa det satt
patienten valt att hantera sin sjukdom (Sand & Strang, 2013).

Eftersom coping innebar att handskas med svara situationer, ar det viktigt att starka patienten i
denna férmaga nar patienten ar i livets slut. Coping handlar mycket om att ta kontroll. Nar
man k&nner att man har kontroll 6ver en situation, dr det lattare att klara av den, &ven om den
ar svar. Aven om patienten ar mycket sjuk och har en begréansad tid kvar att leva, sé finns det
anda mycket kvar att ta kontroll dver, till exempel hur dagen skall se ut (Strang, 2005).

En vanlig copingstrategi ar hopp som é&r ett begrepp med varierande innebérd, bland annat
beroende pa var i livet man befinner sig. Yngre méanniskor har en bild av att hopp star for att
det finns en framtid, medan aldre och sjuka méanniskor definierar hoppet som positiva
forvantningar. Att ha ett hoppfullt forhallningssétt, innebar att satta upp mal infor framtiden.
Om en person inte satter upp ett mal eller en riktning, ar risken storre att uppleva hoppléshet.
Det &r lattare att uppleva hopp om det finns nagot att hoppas pa. Om patienten har ett hopp
om nagot som troligen inte kommer att handa, &r det viktigt att vardpersonalen hjalper
patienten att satta upp mer kortsiktiga mal, som ar méjliga att na (Juul Busch, 2001).

Eftersom hoppet ar starkt forknippat med framtiden, &r halsa en nédvéandighet. Hopp innebar
att det finns en forvantan pa framtiden, med olika mojligheter. Hoppet kan ocksa ses som en
motor, som driver manniskan att na dessa mal. Trots svar sjukdom, ar det mojligt att kanna
hopp och planera for framtiden, trots att planerna troligen kommer att &ndras. Hopp innebér
att inte ge upp trots svara motgangar, om man skulle gora det skulle man istéallet kanna
hoppléshet och livet skulle te sig meningsldst att leva (Willman, 2009).

En forutsattning for att kunna kanna hopp, ar att det finns nagot att se fram emot. For patienter
i livets slutskede, bestar hoppet ofta av vardagliga saker, som till exempel att kunna leva ett
normalt liv. Hoppet kan &ndra sig beroende paé i vilken situation en ménniska befinner sig. Nar
en person forst drabbas av sjukdom, ar det naturligt att forst hoppas pa att bli frisk. Om det
hoppet forsvinner, ar det vanligt att istallet hitta ndgot nytt att hoppas pa, till exempel att
slippa smarta och att kunna leva ett gott liv sa lange som mojligt. Det ar ocksa vanligt att
hoppet finns kvar i livets slut, eftersom en del personer som normalt inte tror pa ett liv efter
ddden, kan andra installning. | en situation nara doden kan hoppet ocksa handla om att
familjen skall fa ett bra liv (Sand & Strang, 2013).

Lidande

Lidande &r ett komplext fenomen som kan beskrivas ur olika perspektiv. Att se lidandet fran
ett utifranperspektiv gor att man betraktar det pa ett allmanmanskligt vis och man gor en
évergripande bedémning av betydelsen. Ett inifranperspektiv bygger pa méanniskans
personliga perspektiv pa sin tillvaro med halsa och sjukdom. Betraktelsen av lidande har
varierat dver tid. Vissa perioder har ett martyrskap dér lidandet varit centralt lett till
helgonforklaringar. I modern tid har lidandet varit ett begrepp som ska bek&mpas och enligt
ett program av WHO ska detta ske genom att ge alla ratt till hdlsa. Lidandet &r en del av livet
och alla manniskor kommer nagon gang att uppleva lidande. Begreppet kan inte enbart
kopplas till sjukdom utan kan innefatta kroppsliga och existentiella lidanden. Hur manniskan



forhaller sig till lidandet ar individuellt och hanteringen kan besta av: fornekelse,
skuldbelaggning, forvirring, ilska, sjalvomkan, depression och angest. | varden finns det tre
typer av lidande — livslidande, sjukdomslidande och vardlidande. Livslidande &r kopplat till
manniskans liv och beroende pa var man befinner sig i livet kan det se olika ut. Det kan vara
trauman eller sjukdomar som leder till reflektion Gver sitt eget liv och vart det kan leda.
Sjukdomslidande é&r ett lidande som ménniskan drabbas av nar han blir sjuk, lidandet kan
besta av t ex. smarta och biverkningar av behandlingar. Vardlidande férekommer i de flesta
vardformer och utgors av brist pa msesidighet och respekt (Wiklund, 2009). Det existentiella
lidandet ar tankar och funderingar pa livet och déden. Ovissheten om nar doden skall intraffa
kan leda till att lidandet blir mer patagligt (Melin-Johansson, Odling, Axelsson, & Danielson,
2008).

Lidandet i livets slutskede ar det tillstand som forsvagar manniskan mest och det finns oftast
otillréckliga kunskaper om hur lidandet ska kunna lindras. For en del innebar lidandet en
kamp som pendlar mellan lidande och lust eller mellan hopp och hoppléshet. En manniska
som kanner djupt lidande kan kanna en meningsloshet infor bade livet och lidandet. Lidandet i
sig &r aldrig meningsfullt, men lidande kan fora med sig personlig mognad vilket kan leda till
reflektioner 6ver livets mening (Ohlén, 2013).

Problemformulering

Varje ar far manga patienter besked om att de lider av en obotlig sjukdom som kommer att
leda till doden. Att fa ett sddant besked &r en omskakande upplevelse som kan vara svar att
hantera och att leva aterstoden av sitt liv med en god livskvalitet kan darfor vara
problematiskt.

Enligt ett palliativt forhallningssatt ar sjukskoterskans uppgift att framja valbefinnande och vi
staller oss fragan vad detta innebar. Ar det mojligt att kanna glidje nar man vet att livet
kommer att ta slut inom kort? Under var studietid har vi markt att det finns brister i
framjandet av vélbefinnande. For att forbattra situationen for dessa patienter och deras
anhoriga, ar det vasentligt att f3 kunskap om vad de anser vara viktigt och vad som kan
forhoja deras livskvalitet. Det &r ocksa betydelsefullt att ta reda pa vad sjukvarden kan gora
for att forbattra deras valbefinnande.

Sjukskoterskan traffar pa doende patienter inom hela sjukvarden och darfor ar det av stor vikt
att ha kunskaper inom omradet for att patienten skall fa en sa god livskvalitet som mojligt i
livets slut.

Syfte
Syftet ar att beskriva upplevelsen av psykiskt valbefinnande hos patienter inom palliativ vard
och hur de hanterar sin situation.



Metod

Litteraturoversikt

Vi har valt att gora en litteraturstudie, for att fordjupa vara kunskaper kring det valda
problemomradet. Eftersom vi ville underséka patienternas upplevelser, valde vi att studera
artiklar med kvalitativ ansats. Kvalitativa artiklar beskriver manniskors upplevelser av halsa
och ohélsa, men resultatet kan inte anses som en absolut sanning, den skall istéllet ses i sin
kontext. Metoden for dessa studier ar ofta intervjuer och beréattelser, dar det talade spraket star
som grund for tolkningsprocessen (Friberg, 2006).

Datainsamling

Inledningsvis gjordes en forsta dversiktlig litteratursokning i databaserna Cinahl, PubMed och
Scopus for att fa en inblick i vilka databaser som hade relevanta artiklar. Databasen Cinahl
innehaller artiklar med inriktning mot omvardnad och dar fann vi ett stort antal artiklar med
relevant innehall. Databasen PubMed tillhandahaller forutom artiklar inriktade mot
omvardnad, dven artiklar med en mer allman inriktning mot medicin. Har upptackte vi att det
var svarare att hitta relevanta artiklar, trots manga traffar och vél genomtankta sokord.
Databasen Scopus hade ett begransat utbud av artiklar i vart amne, en trolig orsak till detta
kan vara att databasen har en mer tvarvetenskaplig inriktning. Utdver denna inledande
sokning studerade vi ocksa litteraturen, for att bilda oss en uppfattning om vad som fanns
skrivet i &mnet.

Med utgangspunkt fran vart syfte borjade vi med att soka pa orden “palliative care” och
’palliative treatment”, i kombination med “quality of life”. Nir vi tittade pa de traffar vi fick,
markte vi att abstracten i hég utstrackning handlade om kvaliteten pa den palliativa varden,
darfor beslutade vi att anvénda ordet ”palliative”. Vi provade ocksa att anvianda ordet well-
being” som ett komplement till “quality of life”. Efter ett antal sokningar blev de slutliga
sokorden: ’quality of life, meaning of life, meaning, well-being, palliative, incurable, end of
life, patient, patients perspective, nurse, coping, och qualitative”.

Sékmetod

Da syftet med var litteraturdversikt ar en generell analys av vilka faktorer som paverkar
livskvalitet for doende méanniskor, anvande vi oss av de sokord vi ansag hade relevans for
amnet. Vi borjade med en inledande dversiktssokning som gav oss en vagledning om hur vart
sokande skulle fortskrida. Vid 6versiktssékningen anvande vi oss av boolesk sokteknik med
ord som OR och AND tillsammans med termerna quality of life, well-being och palliative.
Detta ledde till ett stort antal antiklar med liten relevans for vart syfte och vi tog har beslutet
att bara anvanda oss av AND. Nar sékorden och tekniken var utarbetade startade var sokning
pa ett metodiskt satt dar den forsta gallringen av artiklar skedde genom rubrikernas namn. De
artiklar med rubriker som verkade intressanta valde vi att 1&sa abstracten for att dérefter valja
om vi skulle granska hela artikeln.

Urval

Vi valde att soka enbart kvalitativa artiklar da dessa ar bra nar man vill undersoka manniskors
upplevelser. Da det var vart syfte att belysa just upplevelse av livskvalitet valde vi att utesluta
kvantitativa artiklar. | de olika databaserna gjordes sedan ytterligare begrénsningar. | Cinahl



var inklusionskriterierna: peer reviwed, 2004-2014, alder >19 samt att de var pa engelska. |
PubMed var motsvarande inkluderingar: alder >18, senaste 10 ar, abstract samt humans. |
Scopus var inklusionerna: 2004-2014 samt att de var pa engelska. Ett medvetet val var att
inkludera studier fran hela varlden samt patienter som vardades palliativt, oavsett vardform.
De exklusionskriterier vi anvande oss av var att inte vélja artiklar med barns upplevelser.

| bilaga 1 redovisas de slutliga sokningar som resulterade i 13 artiklar som bedémdes vara
relevanta.

Kvalitetsgranskning

Samtliga 13 artiklar som vi valt ut till var litteraturdversikt kvalitetsgranskades enligt Fribergs
(2006) kriterier. Friberg har 14 fragestéallningar med avseende pa hur studien ar upplagd och
redovisad. Fragorna finns redovisade i bilaga 3. Dessa fragor hade vi som grund for var
kvalitetsgranskning och varje artikel har granskats var for sig. Vi anvande oss inte av
poangsattning pa artiklarna utan diskuterade kvaliteten utifran fragestallningarna. En artikel
bedémdes vara av medelkvalitet pga. att det var en case-study och enbart byggde pa en
patient, men vi valde 4nda att ta med den da innehdllet var intressant for vart syfte. Ovriga
artiklar hade hog kvalitet och inga granskade artiklar valdes bort pga. kvalitetsbrist.

Dataanalys

Att analysera litteratur som ska leda till en litteraturdversikt kan beskrivas som en rérelse
mellan helheten och delarna. De utvalda artiklarna ar en helhet som ska delas upp for att sattas
samman till en ny helhet. Den nya helheten &r det som sammanfattas i resultatet av
litteraturdversikten (Friberg, 2006). Vid analysens bdrjan lastes samtliga artiklar ett flertal
ganger for att vi skulle fa en forstaelse for helheten. Vi fokuserade sedan pa studiernas resultat
for att se hur de motsvarade vart syfte. Darefter gjordes en sammanstéllning av artiklarna som
redovisas i bilaga 2. Sammanstéllningen gjorde att likheter och skillnader i studierna kunde
anas, vi analyserade sedan artiklarna var for sig och antecknade de teman som framkom i
artiklarna. En genomgang av funna teman gjordes och vi valde darefter ut de teman som
uppfattades som relevanta for vart syfte. Det material som framkom pa varje tema
analyserades sedan och i vissa fall skapades nya subteman. Detta sattes samman till en helhet
som vi visar under resultatdelen.

Forskningsetiska 6vervaganden

Tolv av de totalt tretton studier vi valt att analysera har blivit godkanda av en etisk kommitté.
Den studien som inte angivit ndgot etiskt godkannande &r en case-study som ar gjord pa en
dbende kvinna samt hennes man. De har l&mnat skriftligt samtycke till studien och darfor
valde vi att anvénda oss av denna trots avsaknad av etiskt godkdnnande. Flertalet av studierna
har aven reflekterat 6ver de etiska problem som kan uppsta for manniskor i livets slutskede.
Information om manniskornas muntliga och skriftliga samtycke har ocksa dokumenterats pa
ett tillfredstéllande sétt.



Resultat

| var analys av vald litteratur framkom tre teman som paverkar livskvaliteten hos manniskor
med vetskap om att doden ar nara forstdende. Resultatet visar att patienterna upplevde en
pendling mellan meningsfullhet och lidande. FOr att hantera dessa ké&nslor utvecklades
strategier som ledde till 6kad livskvalitet. Tabellen visar de teman och underteman som vi
fann.

Det som ger mening Det som ger lidande Copingstrategier

Familj och natverk Att ha tankar pa doden Upprétthalla hoppet

Andlighet och religion Att uppleva forluster Tankar om livet

Att behalla en normal vardag | Att kanna skam och skuld Strévan efter sjalvstandighet
Stod av sjukskoterskan

Det som ger mening

Familj och natverk

Familj och sociala natverk har en oerhort stor betydelse for patienter i livets slutskede. Manga
studier visade att patienten fick det storsta emotionella stodet fran den narmsta familjen, hos
sin make/maka och sina barn. Patienten fick ocksa mycket stod fran familjen med praktiska
saker, som de inte langre klarade av pa egen hand. Deltagarna beréattade att d&ven om
relationerna inom familjerna inte alltid varit utan problem, sa hade banden dem emellan
stérkts, efter sjukdomsbeskedet (Andersson, Hallberg, & Edberg, 2008; Bertero, Vanhanen, &
Appelin, 2008; Cheng, Lo, Chan, Kwan, & Woo, 2010; Coyle, 2006; Jansen van Rensburg,
Maree, & van Belkum, 2013; Johansson, Axelsson, & Danielson, 2006; Ozanne, Graneheim,
& Strang, 2013; Prince-Paul, 2008; Wrubel, Acree, Goodman, & Folkman, 2009). En kvinna
berattade att hon har tva barn, en son och en dotter. Innan hon blev sjuk hade hon haft
problem med relationen till sin dotter, men sedan hon fatt sin diagnos hade de fatt sa starka
band sig emellan, att hon med gladje tillbringade tid med bada sina barn (Prince-Paul, 2008).

Det visade sig ocksa att stod fran vanner och arbetskamrater betydde mycket for patienterna.
Vanner var betydelsefulla eftersom det var ett tecken pa att man fortfarande tillhorde ett
sammanhang. Manga deltagare berattade att en tillhérighet i sociala ssmmanhang gav dem en
orsak att leva, trots att de var déende. Vannerna var ocksa viktiga for att visa att patienten
hade en livshistoria. Manga deltagare tyckte ocksa att ett positivt samtal med en god vén
lamnade positiva kanslor efterat och detta gjorde att de madde béttre (Andersson et al., 2008;
Carter, MacLeod, Brander, & McPherson, 2004; Jansen van Rensburg et al., 2013; Johansson
et al., 2006; Ozanne et al., 2013; Prince-Paul, 2008). Korta besok fran vanner och familj
uppskattades mer och att kunna vara delaktig i diskussioner och gemensamma akturer i bil
gjorde att man kande sig mer tillfreds (Andersson et al., 2008; Jansen van Rensburg et al.,
2013; Johansson et al., 2006).




Samtidigt som de flesta deltagarna ansag att familjen gav det storsta stodet, sa fanns det ocksa
deltagare som var rédda for att de skulle bli till en borda for sin familj. Detta resulterade i att
nagra av deltagarna undvek att beratta allt for sina anhoriga, for att inte oroa dem. De trodde
att om de visade sig ledsna skulle detta skramma de anhoriga, vilket fick till foljd att
deltagarna kénde sig &n mer ensamma (Bertero et al., 2008; Coyle, 2006; Melin-Johansson et
al., 2008).

Andlighet och religion

Flera studier beskrev att deltagarna efter sin diagnos ansag att religionen fatt en stérre
betydelse i deras liv. Det var vanligt att prata om Gud med sina vanner och att delta i religidsa
natverk. Att gudstron blivit starkare ansags positivt av deltagarna, pa grund av att det ingav
hopp och da kande de sig béttre (Jansen van Rensburg et al., 2013; Johansson et al., 2006;
Prince-Paul, 2008; Wrubel et al., 2009). En kvinna som alltid varit religits, berattade att tron
blivit mycket starkare sedan hon blivit sjuk. Hon menade att det var Guds vilja och kénde sig
inte bitter over sitt 6de (Wrubel et al., 2009).

For nagra av deltagarna hade inte religionen haft ndgon central del innan de blev sjuka. Efter
insjuknandet hade de andrat uppfattning och tyckte att de fick kraft fran Gud och de kande en
storre narvaro i nuet (Prince-Paul, 2008).

Det fanns ocksa deltagare som bdrjat tvivla pa sin tro. De fragade sig sjdlva om Gud hade
svikit. Nagra deltagare hade till och med blivit radda for att dé pa grund av sin minskade tro.
Tidigare hade de trott att det fanns en béttre plats efter detta livet och ként sig trygga med det,
men nu var de osékra (Coyle, 2006; Ozanne et al., 2013).

Att behalla en normal vardag

For de flesta manniskor som drabbades av en dédlig sjukdom var vardagen betydelsefull. Man
ville fortsatta leva det liv man levde innan sjukdomen. Att kunna uppratthalla ett aktivt liv
med meningsfulla sysselsattningar gjorde att man skapade en kansla av mening (Bertero et al.,
2008; Groot, Derksen, Crul, Grol, & Vernooij-Dassen, 2007; Johansson et al., 2006; Ozanne
et al., 2013; Wrubel et al., 2009). En fortsattning pa ett sjalvstandigt liv var viktigt och att
slippa be om hjélp var betydelsefullt for integriteten. Man kunde kanna en frustration nar
bristen pa energi var ett hinder mot att klara av vardagen sjalv (Bertero et al., 2008; Carter et
al., 2004; Devik, Enmarker, Wiik, & Hellzen, 2013). Vardering och uppskattning av saker
som man tidigare tagit for givna blev tydligare och mer vardefulla. Elementéra saker som
vader och natur uppskattades mer och att kunna sitta i sin tradgard eller vara ute i naturen
gjorde att man madde battre. Njutningen av naturen kunde dven géras nar det kroppsliga
tillstandet gjorde att man inte kom ut. Genom att 6ppna ett fonster kunde man kanna solens
stralar och hora faglar sjunga (Andersson et al., 2008; Groot et al., 2007; Ozanne et al., 2013).

Att kunna fortsatta med sitt arbete var en viktig aspekt fér manniskor. Det gjorde att man
ké&nde en sjalvstandighet samt att man kande sig anvandbar och behdvd. En annan effekt som
arbetet hade var att tankar pa sjukdomen och doden skéts undan (Jansen van Rensburg et al.,
2013; Ozanne et al., 2013).

Vikten av att kunna &ta god mat vérdesattes ganska hogt och var viktigt for valbefinnandet

(Cheng et al., 2010; Ozanne et al., 2013). En kvinna med svarigheter att svélja och som
egentligen var i behov av sondmatning, beskrev att hon fann en stor gladje i att kunna é&ta.
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Detta har lett till att hon fordrojde insattandet av sond trots uppenbara risker med att fortsatta
ata (Ozanne et al., 2013).

Ett budskap som formedlades var att leva i nuet och ta till vara pa varje 6gonblick. Aktiviteter
fick anpassas efter dagsformen och man fick ta tillfallet i akt att gora saker nar man var
piggare och smartfri. Hade man en samre dag kunde man ta det lite lugnare och passa pa att
till exempel lasa (Andersson et al., 2008; Coyle, 2006).

Lidande

Att ha tankar pa déden

En fraga som oroade deltagarna mycket var huruvida doden skulle komma fort, eller om det
skulle vara en utdragen process med mycket lidande. Att leva med ovissheten pa vilket satt de
skulle do var jobbigare an sjalva vetskapen om att de skulle do. Det var ocksa vanligt med
existentiell osakerhet pa grund av att de inte visste nar i tiden doden skulle intraffa. Manga
upplevde ocksa att livet och vardagen styrdes av kanslor av angest infor doden. Flera
deltagare beskrev att de upplevde att vagen till doden var mer skrammande &n ddden i sig.
(Bertero et al., 2008; Carter et al., 2004; Melin-Johansson et al., 2008; Ozanne et al., 2013).
En deltagare berattade att de smértor hon hade, gjorde att hon oroade sig for att d6. Hon
menade att om smartan berodde pa att tumoren hade vuxit, sa skulle det betyda att hon
forlorar och tumoren vinner, men om smartan berodde pa att medicineringen inte var
tillracklig var det inte lika skrammande (Coyle, 2006).

Trots att manga deltagare upplevde doden som skrammande, sa fanns det de som upplevde att
de accepterat att livet snart var 6ver och déarmed bérjat forbereda sig infor doden. Flera
deltagare ansag att det varsta med doden var att lamna sina anhériga. | gengald medférde
sjukdomens langsamma process tid for reflektion, och gav dem mojlighet att forbereda sig pa
att slappa taget. Nagra deltagare oroade sig for hur de skulle bli ihdgkomna av sina familjer
och var radda att det enda de skulle minnas av dem, var hur sjuka de varit. Darfor var det
viktigt att prata med sina anhdriga om livet fore cancern (Andersson et al., 2008; Bertero et
al., 2008; Carter et al., 2004; Melin-Johansson et al., 2008).

Flera deltagare funderade ocksa 6ver praktiska fragor. De pratade exempelvis med sina
anhoriga om hur de ville ha sin begravning, samt oroade de sig ocksa for hur anhériga skulle
klara sig ekonomiskt efter deras bortgang, och sag darfor till att ordna med testamente
(Bertero et al., 2008; Coyle, 2006; Melin-Johansson et al., 2008; Ozanne et al., 2013).

Att uppleva forluster

De flesta deltagarna beskrev att det var mycket jobbigt att forlora sina kroppsliga funktioner.
De tyckte att det var plagsamt att inte langre kunna anvanda sin kropp som tidigare och
menade darfor att de var fangna i sina egna kroppar. Eftersom de var tvungna att ta emot hjélp
med vardagliga ting, upplevde de att detta gav dem en ny roll och identitet som ménniska, och
nagra ansag aven att det ledde till att en del vanner forsvann (Carter et al., 2004; Cheng et al.,
2010; Coyle, 2006; Devik et al., 2013; Melin-Johansson et al., 2008; Ozanne et al., 2013;
Prince-Paul, 2008). En kvinna berattade att hon inte langre kunde lyfta sin arm for att krama
sin familj och det gav henne en kénsla av ensamhet, som var mycket svar att handskas med
(Melin-Johansson et al., 2008).
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Den begréansade sjalvstandigheten ledde ocksa till kanslor av minskad vardighet och stolthet.
Nagra deltagare sa att de kande sig isolerade och att de forlorat sin frihet pa grund av den
minskade rorligheten. (Carter et al., 2004; Cheng et al., 2010; Devik et al., 2013; Prince-Paul,
2008). En deltagare upplevde att hon plagades av att vara beroende av sin man. Nar han gick
hemifran kunde hon inte ens ta sig till toaletten och darfér kande hon sig forédmjukad och
fornedrad (Cheng et al., 2010). Flera deltagare tyckte ocksa att det var jobbigt att veta att de
skulle 1amna sina anhdriga. De kénde en sorg i att veta att de inte skulle fa uppleva att barnen
vaxte upp (Bertero et al., 2008; Cheng et al., 2010; Ozanne et al., 2013).

Att kdnna skam och skuld

En faktor som paverkade livskvaliteten var de negativa installningar som omgivningen kunde
visa. De negativa instéallningarna berodde pa att sjukdomarna som de hér personerna levde
med ofta forknippas med att vara sjalvforvallande. Detta ledde till att personerna holl sin
sjukdom hemlig och inte gérna talade om den. De drog sig undan sociala relationer som
tidigare varit néra, detta pga. kanslor av skam och skuld (Bertero et al., 2008; Jansen van
Rensburg et al., 2013).

Vetskapen om att deras sjukdom paverkat de anhorigas liv och gett dem 6kat lidande bidrog
till kdnslor av skam och skuld. For att underlatta for de kvarlevande skrevs testamenten och
begravningar planerades (Ozanne et al., 2013).

Copingstrategier

Uppratthalla hoppet

Trots att alla deltagare var obotligt sjuka, sa hade manga en stark vilja att leva vidare. De
hoppades pa att fa en ny behandling, som botade eller forlangde livet. De flesta tyckte att det
var viktigt for hoppet att fa nagon form av behandling, 4ven om den inte var botande. Flera
sokte information om majliga behandlingar hos vanner, pa bibliotek, pa internet och ocksa
inom alternativ medicin. De ansag att det var nodvandigt att se framat och tro pa en bot, for
att uppratthalla hoppet (Bertero et al., 2008; Cheng et al., 2010; Coyle, 2006; Devik et al.,
2013; Ozanne et al., 2013).

Ofta var behandlingarna jobbiga med manga biverkningar, men deltagarna menade att om de
klarat av alla komplikationer och behandlingen varit framgangsrik, sa fanns det hopp om att
bli botad (Bertero et al., 2008; Melin-Johansson et al., 2008).

Det var vanligt forekommande att hoppet bestod i att satta upp delmal och inte se for langt
framat. Deltagarna ville 6verleva en viss tid for att uppleva nagot viktigt, som till exempel att
fa ett barnbarn. Det férekom ocksa hoppfulla tankar om att doktorn kunde ha fel om hur lang
tid de hade kvar att leva. Det var viktigt att tdnka positivt, det kunde ju trots allt intréffa ett
mirakel (Cheng et al., 2010; Groot et al., 2007; Melin-Johansson et al., 2008; Ozanne et al.,
2013).

Tankar om livet

Uppratthallande av ett positivt liv var ett tydligt budskap som kunde te sig ur olika perspektiv.
Manga av informanterna hamtade positiviteten fran sina minnen. De kande att livscykeln
borjade slutas och summerade sina liv genom minnena. Minnena gjorde ocksa att de kunde
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ké&nna en langtan &ven fast sjukdomen begransade dem (Andersson et al., 2008; Johansson et
al., 2006). Att behalla sin vardighet var viktigt och strategier for att gora detta skedde genom
att forsoka klara sig sjalv i mojligaste man. Man avstod fran att beklaga sig, blev mer
reserverad och dolde sina kanslor for sin omgivning (Andersson et al., 2008; Melin-Johansson
et al., 2008).

Ovissheten om framtiden och hur lange man skulle leva paverkade planeringen av livet. En
del ville forbereda for ”det som komma skall” medan en del ville fortsitta leva 1 nuet. Att inte
planera framtiden for langt fram var anda centralt pga. ovissheten, men det fanns olika
strategier hur planeringen gjordes. Tankar som att varje dag &r speciell och att det inte fanns
nagra garantier gjorde att man tog en dag i taget (Andersson et al., 2008; Bertero et al., 2008;
Johansson et al., 2006; Melin-Johansson et al., 2008; Ozanne et al., 2013; Wrubel et al.,
2009).

Stravan efter sjalvstandighet

Sjdlvstindighet och oberoende var viktigt for livskvaliteten. Att kunna leva som “vanligt”
innebar for manga en kansla av inte vara beroende av andra for att klara av sitt liv.
Sjalvkansla och sjalvrespekt 6kade nar man kande att man klarade sig sjalv istallet for att
behdva be andra om hjalp. Utférandet av sysselséttningar som jobb, tradgardsarbete och andra
intressen gav en kansla av oberoende som bidrog till 6kad livskvalitet (Andersson et al., 2008;
Jansen van Rensburg et al., 2013; Johansson et al., 2006).

Det framkom &ven att det var en besvikelse att vara beroende av andra och att det darfor
kandes jobbigt att be om hjalp, manga ganger avstod man helt enkelt for att inte kianna sig
som en borda. Forlusten av sjalvstandigheten kandes svara att hantera (Andersson et al., 2008;
Carter et al., 2004; Devik et al., 2013; Jansen van Rensburg et al., 2013). Nar andra hjalpte till
och tog 6ver saker man borde gora sjalv upplevdes det som att man férlorade kontrollen 6ver
sitt liv (Bertero et al., 2008; Coyle, 2006; Ozanne et al., 2013; Prince-Paul, 2008). Med tiden
utvecklades en mer acceptans till att be om hjélp (Carter et al., 2004). Forlorandet av sin
sjalvstandighet kunde upplevas som kaos och besvikelse (Coyle, 2006; Ozanne et al., 2013).

Att kunna bo kvar hemma bidrog till k&nslan av sjélvstandighet &ven om det innebar ett behov
av stod och hjélp fran vardpersonal samt anhdriga (Andersson et al., 2008; Melin-Johansson
et al., 2008).

Stod av sjukskoterskan

Sjukskoterskor och vardpersonal upplevdes som ett stod genom sjukdomen (Bertero et al.,
2008; Jansen van Rensburg et al., 2013; Johansson et al., 2006; Melin-Johansson et al., 2008).
De uppfattades som positiva manniskor med insikt och kontroll dver patienternas situation.
Det kandes som en trygghet att ha nagon att vanda sig till nar det uppstod fragor och
funderingar. Tryggheten 6kade da det fanns kontinuitet genom att ha kontakt med samma
sjukskoterskor vid bade fysiska besok samt telefonkontakt. Detta ledde till att de kande igen
bade sjukskoterskans ansikte och deras roster (Johansson et al., 2006). Sjukdomsperioden
paverkades positivt genom att sjukskoterskor fanns tillgangliga for stod och samtal. De var
inte bara ett stod for patienten utan fanns dven dér for anhériga (Bertero et al., 2008; Melin-
Johansson et al., 2008).
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Diskussion

Metoddiskussion

Utgangspunkt for uppsatsen var att gora en litteraturéversikt 6ver valt amne, vilket vi ansag
vara ett bra val av metod. Genom att anvanda oss av material som redan &r framforskat gav
det oss mojlighet att pa begransad tid hitta svar pa den fragestallning som var vart syfte. Vi
har anvént oss av ”Dags for uppsats” (Friberg, 2006) struktur for utformning av
examensarbeten inom vardvetenskap vilket gav oss riktlinjer och tips pa hur vi skulle ga till
véga.

Vid sokandet av artiklar anvande vi oss av tre databaser: Cinahl, PubMed samt Scopus.
Genom de inledande s6kningar som gjordes med ett helikopterperspektiv fick vi en
uppfattning av vad som fanns inom dmnet. Vi provade oss fram med olika kombinationer av
sokord och de forsta sokningarna gav artiklar med inriktning mot sjukskoterskans upplevelse
och kvaliteten pa varden. Darfor fick vi byta sokord som gav artiklar med relevant innehall.
Detta ledde fram till de sokord som vi anvande oss av for att hitta vara artiklar som ligger till
grund for litteraturéversikten. Da vart syfte var att ta reda pa vad som paverkar manniskors
upplevelse av valbefinnande var malet att anvanda oss av kvalitativa artiklar som beskrev
detta. Vid de forsta sokningarna hade vi inte anvént oss av sokordet qualitative vilket ledde
till att vi aven fick fram kvantitativa artiklar. Detta gav oss en del merarbete da en artikel vid
forsta anblicken verkade motsvara syftet men sedan fick sallas bort da den inte var kvalitativ.
Vi valde att endast anvanda oss av kvalitativa artiklar pa grund av att vi ville hora patientens
egen beréttelse av upplevd livskvalitet.

Vi valde att gora en del begransningar i sokandet och for oss var det sjalvklart att exkludera
barn, men att inte begransa oss aldersmassigt for ovrigt. Detta ledde till att manniskorna i var
undersokning &r i aldrarna 30-100 ar vilket gav en bra bredd. Vi valde aven att inte begransa
oss geografiskt da vi ville ha en generell analys av livskvalitet infor doendet. En begransning
gjordes aven pa publiceringsdatum for artiklarna och vi valde att s6ka artiklar som var utgivna
2004-2014. Vi tror nu i efterhand att vi gick miste om en hel del vardefulla artiklar som
publicerats tidigare och vi kunde ha 6kat var tidsbegransning med ytterligare fem ar for att fa
mer material att valja mellan. En del artiklar som kunde vara intressanta och relevanta valdes
bort da de inte fanns att tillga i fulltext. En bestéllning av dessa artiklar skulle ta bade tid och
kosta pengar vilket hade varit forsvarbart om vi visste att artiklarna motsvarade vart syfte. Vi
diskuterade detta och kom fram till att de 13 artiklar som den slutgiltiga s6kningen ledde fram
till var tillrackliga for att besvara var fragestallning.

Resultatet i den har studien baseras pa 13 artiklar, som var publicerade 2004-2013. Alla
artiklar baserade sig pa intervjuer eller fokusgrupper med deltagare som var i ett palliativt
stadium. De flesta deltagarna hade diagnosen cancer, men det fanns ocksa de som hade
diagnoserna ALS och AIDS.

Studierna &r utforda i Sverige, Norge, Nederlanderna, USA, Kina, Sydafrika och Nya
Zeeland. Studien fran Sydafrika skiljer sig fran de 6vriga eftersom den ar utford i ett
resurssvagt omrade dar fattigdomen dvervagde. Eftersom fattigdomen var svar och
deltagarnas stora problem var att fa tag i mat for dagen, sa hade inte livskvalitet samma
betydelse for dem. Vi valde dock att ta med den pa grund av att vi inte gjort ndgon geografisk
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begransning och eftersom vi tyckte at det var intressant att fa veta hur palliativa patienter med
dessa problem upplever livskvalitet.

Vi valde ocksa att ta med en artikel baserad pa en case-study. Intervjun genomférdes med en
kvinna och hennes make, men vi har bortsett fran makens svar da vart syfte var att underséka
patientens upplevelse. Patienten hade avbrutit sin livsférlangande behandling av den orsaken
att hon prioriterade att ha en battre livskvalitet i slutet av sitt liv. Vi tyckte att det var
intressant med de aspekter som framkom trots att studien baserades pa endast en patient.

Artiklarna kvalitetsgranskades utifran kriterierna i ”Dags for uppsats” (Friberg, 2006).
Kriterierna var att det fanns ett tydligt problem beskrivet, att syftet var klart formulerat, att
urval och metod var beskriven pa ett tydligt séatt och en bra beskrivning pa hur data
analyserats. Alla artiklar utom en hade angivit att det fanns godkannande fran en etisk
kommitté. Den artikeln som inte hade ett godkannande valdes trots det, eftersom det fanns ett
skriftligt godkannande fran patienten och den var relevant for vart syfte. Alla resultat var
tydligt redovisade under olika teman. | flera av artiklarna har forfattarna haft asikten att det
varit relativt fa deltagare och att resultaten darfor inte &r applicerbart pa andra grupper. Vi
valde trots allt att ta med dessa artiklar, pa grund av att studierna var kvalitativa och hade
pagatt till méattnad uppnatts.

Nar artiklarna var kvalitetsgranskade jamforde vi resultaten for att fa fram likheter och
skillnader. Efterhand framkom aterkommande teman. Langre fram i processen fann vi flera
subteman. Vi tycker att vart resultat ar trovardigt eftersom resultatet baseras pa 147 patienter
och likheterna varit 6vervégande trots geografiska skillnader och patienternas olika diagnoser.

Alla artiklar ar skrivna pa engelska som inte &r vart modersmal, vilket kan ha paverkat var
tolkning. Vi ar medvetna om riskerna med att var egen tolkning av temana kan skilja sig at
fran vad forfattarna till studierna menat, men var avsikt har varit att inte forvranga nagra
fakta.

Resultatdiskussion

Resultatet fran var studie visade att det finns manga viktiga delar som paverkar den psykiska
livskvaliteten. Att familjen har stor betydelse &r valkéant och beskrivs tydligt i vara artiklar. Vi
valjer héar att redogdéra for andra delar som inte &r lika omskrivna och som vi anser ar
intressanta och relevanta for var kommande yrkesroll som sjukskoterskor.

Religion och andlighet

Andliga och religiosa fragor &r viktiga for betydelsen av livskvalitet i livets slutskede och det
visade sig ocksa att dessa fragor hade en stor betydelse for manga av deltagarna. Manga
kunde finna en fortsatt mening med livet genom att fa styrka fran Gud. Nagra ansag till och
med att gudstron blivit starkare efter diagnosen och menade att Gud hade en mening med att
de blivit sjuka. Som vardpersonal ar det viktigt att respektera patientens installning och vara
lyhord for andliga behov. Vachon (2008) anser till och med att sjukskoterskor bor uppmuntras
till att inleda diskussioner om andlighet med patienterna, eftersom det visar patienten att de
inte tvekar att ta upp amnet. Manga sjukskoterskor drar sig kanske for att ta upp dessa fragor
pa grund av osakerhet, men det ar oftast en ogrundad radsla eftersom det enda patienter
onskar &r att sjukskoterskan ger sig tid att sitta ner och lyssna (Strang & Strang, 2002).
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Att andligt och existentiellt valbefinnande har stor inverkan pa livskvaliteten bekréftas ocksa
av Boston & Mount (2006), dar forfattarna betonar vikten av en forstaelse for existentiella och
andliga fragor, eftersom de &r en viktig faktor i helhetssynen av patienten.

Resultatet i vart arbete visade ocksa pa motsatsen dar patienter som tidigare varit djupt
troende forlorat sin tro pa grund av att de blivit sjuka. De tyckte att de blivit svikna av sin gud
och kunde inte forsta varfor det skulle drabba just dem. Strang & Strang (2002) bekréaftar vart
resultat och beskriver att deltagarna tyckte att Gud hade svikit dem och ifragasatte hans
existens. De undrade ocksa hur Gud kunde tillata ondska och de grubblade Gver om inte
bonerna hade nagon effekt.

For att forbattra valbefinnandet for de patienter som sa dnskar har sjukskoterskan mojlighet
att hjalpa till med att kontakta sjukhuskyrkan, som ocksa kan férmedla kontakt med
foretradare for andra trosinriktningar an den kristna. Det ar dock viktigt att tdnka pa att trots
att manga artiklar pekade pa att patienter har ett behov av andlighet och religion i livets
slutskede, ar det inte detsamma som att alla patienter dnskar prata om dessa fragor.

Att uppratthalla en normal vardag

En viktig faktor i resultatet visade sig vara uppskattningen av vardagen. Vi har haft en
forestallning om att nar vetskapen om att déden inte &r alltfor avlagsen sa vill man gora roliga
saker aterstoden av livet. Man kanske har gjort en lista pa saker man vill gora, till exempel att
resa, hoppa fallskarm eller simma med delfiner. Lite forvanande for oss var att det inte i
nagon av vara artiklar namndes nagot om detta. Istallet framkom att man ville fortsatta sitt liv
som det var innan man blev sjuk och déende, vilket styrks av Sand & Strang (2013). Att vara
sjalvstandig och klara av enkla hushallssysslor utan att be om hjalp betydde mycket. I en
kvantitativ studie som genomfordes 2004-2007 visar resultatet tydligt pa att nagra av de
viktigaste faktorerna for en patient som vardas palliativt r just att klara vardagen och kunna
fortsatta med sina dagliga rutiner (Chochinov et al., 2009). For vissa patienter var det viktigt
att kunna fortsatta arbeta trots sjukdom. Det hade dock olika betydelser beroende pa var
studien utfordes. | ett fattigt Sydafrika var det viktigt for att kunna forsorja sig sjalv och sin
familj utan att behdva be om stod av slédktingar medan det i ett rikare samhalle hade betydelse
for kanslan av att vara behovd. Detta visar pa att trots att vi har olika anledningar till att vilja
arbeta kan arbetet leda till 6kad livskvalitet.

Det framkom &dven att man omvérderade vad som var vérdefullt i livet. Familj, vanner, djur
och natur var saker som uppskattades mer &n tidigare. Ett antal artiklar (Andersson et al,
2008; Groot et al, 2007; Ozanne et al, 2013) beskrev hur man njét av solens stralar och ljudet
av sjungande faglar. Detta ar nagot som vi sjukskoterskor kan ha i atanke da vi vardar
patienter som inte kan férmedla sig i ett sent palliativt skede. Med lite eftertanke och enkla
medel kan man Oka valbefinnandet hos dessa patienter.

Att kdnna skam och skuld

Det framkom i vart resultat att kdanslor av skam och skuld paverkade livskvaliteten. Diagnoser
som HIV/AIDS och lugncancer ar exempel pa sadana sjukdomar som kan framkalla
skamkénslor. Nar det géller lugncancer som starkt forknippas med rokning, kan de
antirokkampanjer som férekommer spada pa kanslan av skam hos dem som drabbats. Syftet
med kampanjerna ar goda da de vill hindra ungdomar fran att bérja roka, men man bor ha i
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atanke det lidande som man skapa for dem som redan &r drabbade av lugncancer (Chapple,
Ziebland & McPherson, 2004). Aven manniskor som drabbats av HIV/AIDS upplever
skamkanslor som gor att de drar sig undan sociala relationer. De upplever att de blir
behandlade annorlunda och att folk ser pa dem pa ett satt som uppfattas som nedvéarderande.
Zukoski & Thorburn (2009) redovisar fakta dar det framkommer att patienter ként att
vardpersonal inte varit bekvama med att varda dem. Detta anser vi visar pa att sjukskoterskor
har ett stort ansvar gentemot dessa patienter. Om vi med kunskaper i sjukdomar och
omvardnad inte kan behandla alla patienter lika oavsett diagnos, hur ska vi da kunna hjélpa
dessa till en hogre kansla av livskvalitet?

Ett flertal studier bekraftar det resultat vi fatt fram med avseende pa att man holl sin sjukdom
hemlig, eller undvek att prata om den (Chapple, Ziebland, & McPherson, 2004; Halding,
Heggdal, & Wahl, 2011; Zukoski & Thorburn, 2009). Var tolkning av resultatet ar att
undvikande av sociala relationer pa grund av skam kan leda till att den drabbade isolerar sig
och kanner ett utanforskap. Sherman bekraftar i sin studie att detta paverkar livskvaliteten
negativt och kan leda till ett sjalvforakt (Sherman, 2001).

Resultatet visar ocksa att manga med vetskap om att de snart skulle d6 minskade sina
skuldkénslor gentemot familjen genom att forbereda sin dod. Skuldkanslorna berodde till stor
del pa att man tyckte sig skapa ett lidande och en bérda for sin familj kopplat till sin sjukdom.
Genom att planera sin begravning och skriva testamente ansag man sig minska bérdan for sin
familj. Detta st0ds av forfattarna Gysels & Higginson (2011) dar deras resultat visar att man
fann stor gladje i sin familj trots att man ansag sig vara en borda for dem.

Uppratthalla hoppet

Vart resultat visar att trots att deltagarna fatt en diagnos pa en obotlig sjukdom, finns hoppet
kvar. Hoppet andrar sig allt eftersom sjukdomen framskrider. Tidigt i sjukdomsforloppet
bestar det av att bli botad. Om det ar en realistisk forhoppning, ar sjukskoterskans uppgift att
stotta patienten genom jobbiga behandlingar (Cramer, 2010). Att fa ndgon typ av behandling
var starkt kopplat till att uppratthalla hoppet (Willis, Lewis, Ng, & Wilson, 2014).
Behandlingen stod for en tro pa 6kad 6verlevnad vilket ledde till optimism och forbéattrad
livskvalitet. Om behandlingen kunde forlanga livet fanns ocksa hopp om att en ny botande
behandling skulle komma fram, och patienterna fortsatte in i det langsta att hoppas pa ett
mirakel eftersom de ville skydda sig fran besvikelser (Olsson, Ostlund, Strang, Grassman, &
Friedrichsen, 2011). For att halla hoppet vid liv och ge mening at livet under livets slutskede
var det nodvandigt att fokusera pa livets positiva sidor. Schaufel, Nordrehaug & Malterud
(2011), har visat pad samma resultat i sin studie pa dodligt sjuka hjartpatienter, dar dessa
anvande hoppet som copingstrategi for att livet skulle kunna fortga trots ett allvarligt hot mot
deras fortlevnad.

Vi har funnit att hoppet &r en oerhért viktig faktor for att patienter i livets slutskede skall
kunna uppleva en sa bra livskvalitet som mdjligt och vi, som sjukskoterskor, har en viktig
uppgift i att stotta patienten. Det kan dock vara svart att avgora om patientens hopp bestar av
fornekelse av sin prognos eller om det ar ett satt att Gverleva. Eftersom det framgar att hoppet
ar sa pass viktigt, ar det ett moraliskt dilemma hur mycket sjukskoterskan skall uppmuntra
patienterna nar de hoppas pa att ett mirakel skall ske.
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Slutsats

Vi har kommit fram till att det & manga faktorer som spelar in for att 6ka det psykiska
valbefinnandet hos patienter i livets slutskede. En insikt vi fick var att de vardagliga tingen
hade storst betydelse for livskvaliteten. Eftersom vi kommer att traffa pa dessa patienter som
vardas palliativt inom stora delar av sjukvarden anser vi att forskning kring livskvalitet ar
viktigt. FOr att kunna hjalpa dessa patienter att uppleva en bra sista tid i livet behdver vi 6ka
pa var medvetenhet om vilka faktorer som paverkar. Sjukskoterskan kan gora stor skillnad
genom att se patienten och mota dess behov. Ett satt att méta behoven &r att man ar lyhérd
och tar sig tid att sitta ner och lyssna. Patienten véntar sig inte att vi som sjukskoterskor ska
komma med nagon losning, utan det racker med att vaga vara narvarande.
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Artikelstkning

Databas Soékord Begransningar | Antal Lasta Granskade | Valda
Datum traffar | abstract | artiklar artiklar
* Siffran
hanvisar till
artikel i
artikeloversikt
Cinahl palliative peer reviewed 7 3 3 8
2014-09-08 | AND 2004-2014
quality of engelska
life AND alder >19
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Cinahl palliative peer reviewed 48 1 1
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* Siffran
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Bilaga 2 Artikeloversikt

Nr:1

Forfattare | Andersson, M., Hallberg, I. & 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

Syfte Syftet var att undersdka vad som ger livskvalitet i slutet av livet for manniskor
éver 75 ar i kommunal vard.

Metod Kvalitativa intervjuer med 17 personer i aldrarna 78-100. Totalt 28 patienter
intervjuades men for att sékerstélla att alla patienter var i den sena fasen av
palliativ vard exkluderades de som levde 12 manader efter intervjun.

Resultat Sex teman framkom som viktiga aspekter i slutfasen av livet: att uppréatthalla
virdighet, njuta av sma saker, kédnsla av att " vara hemma ”, att vara i hinderna
pa andra, att forsoka anpassa sig, fortfarande vara viktig for andra manniskor.

Kvalitet HOg. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.

Nr:2

Forfattare | Andreassen Devik, S., Enmarker, 1., Wiik, G B., Hellzén, O.

Titel Meanings of being old, living on one's own and suffering from incurable cancer in
rural Norway.

Tidsskrift | European Journal of Oncology Nursing

Ar 2013

Syfte Utforska och forsta erfarenheter fran aldre manniskor i Norge, som lever
ensamma pa en lantlig plats och far poliklinisk palliativ vard, for obotbar cancer.

Metod Kvalitativ narrativ studie med fem déende personer 6ver 70 ar.

Resultat | Fyra huvudteman framkom: Att vara medveten om att vara tvungen att klara sig
sjalv och en vilja att gora det, att leva upp till férvantningar om att vara en god
patient, att halla hoppet vid liv med en stark vilja att 6verleva, samt att det fanns
en risk att forlora sjalvidentitet och varde.

Kvalitet | Hog. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.

Nr:3

Forfattare | Berterd, C., Vanhanen, M., Appelin, G.

Titel Recieving a diagnosis of inoperable lung cancer: Patients perspectives of how it
effects their life situation and quality of life.

Tidsskrift | Informa Health Care Journal

Ar 2008

Syfte Beskriva hur det paverkar patientens liv och livskvalitet, att fa en inoperabel
lungcancer med fa mojligheter till bot.

Metod Kvalitativa intervjuer med 23 déende patienter.

Resultat | Sex teman och en essens: Essens var att leva som vanligt, teman: Erfarenhet av
osakerhet, erfarenhet av hopp, natverk som stdd, tankar om doden, k&nslor av
skam och skuld och reaktioner fran anhoriga.

Kvalitet | H6g. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.
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Nr: 4

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

Titel Living with a terminal illness: patients’ priorities

Tidskrift | Journal of Advanced Nursing

Ar 2004

Syfte Undersoka vad personer med dadlig sjukdom ansag vara prioriterat i deras liv.

Metod Intervjuer med 10 personer i aldrarna 50-77 ar.

Resultat | Fem huvudteman identifierades: personliga faktorer, yttre faktorer,
framtidsfragor, uppfattningar av normalitet, ansvar.

Kvalitet | Hog. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.

Nr:5

Forfattare | Cheng, JO Y., Lo,R SK.,. Chan, FM Y., Kwan, B H F.,Woo, J.

Titel An exploration of anticipatory grief in advanced cancer
patients

Tidsskrift | Psycho-Oncology

Ar 2009

Syfte Att undersodka hur obotligt sjuka patienter upplever féregripande sorg i
familjesammanhang.

Metod Intervju med sju obotligt sjuka cancerpatienter.

Resultat | Tva huvudteman framkom, subjektiva erfarenheter av féregripande sorg,
inkluderande konfrontationer med dod och forluster, samt motstand mot doden
och att konfrontera den. Det andra temat var erfarenhet av foregripande sorg i
familjen.

Kvalitet | Hog. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.

Nr:6

Forfattare | Coyle N.

Titel The hard work of living in the face of death.

Tidsskrift | Journal of Pain and Symptom Management

Ar 2006

Syfte Att fran patientens perspektiv undersoka hur det &r att leva med avancerad cancer,
nara doden.

Metod Kvalitativa intervjuer med 7 ddende patienter, som led av obotlig cancer.
Patienterna var antingen inneliggande, eller polikliniskt behandlade.

Resultat | Tre teman framkom: att férhalla sig till sjukdomen och ha fortsatt kontroll, soka
efter och skapa ett system for sakerhet och stod som kunde fas fran familjen eller
gud, samt att kd&mpa med att finna mening for en fortsatt existens.

Kvalitet | Hog. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.
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Nr:7

Forfattare | Groot, MM., Derksen EW., Crul BJ, Grol RP., Vernooij-Dassen M.

Titel Living on borrowed time: experiences in palliative care.

Tidsskrift | Patient Education and Counseling

Ar 2007

Syfte Undersoka livskvalitet hos en patient som med spridd cancer, 6verlevt langre an
forvantat.

Metod Case-study med en déende patient.

Resultat | Tre huvudteman framkom: Foréndringar i tolkning av tecken och symtom, olika
satt att se framat och andrade val och prioriteringar.

Kvalitet | Medel. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall men bygger pa en
persons upplevelser vilket drar ner kvalitetsnivan.

Nr:8

Forfattare | Jacoba J.M, Jansen van Rensburg M, Johanna E, Maree D, Corrien van Belkum

Titel Quality of life from the perspective of the palliative

care patient in a resource-poor community in
South Africa

Tidskrift The American journal of hospice & palliative care

Ar 2012

Syfte Undersoka livskvaliteten for patienter som vardas palliativt i ett resursfattigt

samhalle

Metod Djupintervjuer med 10 patienter i dldrarna 30-79. Av de intervjuade var dock

bara en i sen palliativ fas och de 6vriga i tidig fas. Alla behandlades dock pa en
palliativ Klinik.

Resultat 3 viktiga teman hittades. Faktorer som hade positiv inverkan pa livskvalitet,

faktorer som hade negativ inverkan samt upplevelse av livskvalitet.

Kvalitet HOg. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.

Nr:9

Forfattare | Melin-Johansson, C., Axelsson, B. & Danielson, E.

Titel Living With Incurable Cancer at the End of Life-Patients' Perceptions on Quality
of Life

Tidskrift | Cancer Nursing

Ar 2006

Syfte Syftet var att beskriva patientens upplevelse av livskvalitet nar de drabbats av
obotlig cancer vid livets slut.

Metod 5 personer i aldrarna 54-76 intervjuades ett flertal ggr. Intervjuerna skedda i 3
fokusgruppmoten under en 6-veckorsperiod.

Resultat | Fem teman: vérdesitta det vardagliga, lindra lidandet, uppratthalla ett positivt liv,
viktiga relationer, hantera livet vid sjukdom. Aven relevanta underteman
identifierades: t ex uppskatta normala saker, kanna sig funktionell, ma fysiskt och
psykiskt val, kédnna sig behovd, k&nna att man har kontroll.

Kvalitet | Hog. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.
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Nr: 10

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 2007

Syfte Att fortydliga inneborden av livskvalitet for doende patienter.

Metod Atta patienter i ldrarna 35-83 &r intervjuades i sina hem. Alla patienterna hade
hemsjukvard och vardades hemma.

Resultat | Tre huvudteman: vara i intensivt lidande, andrum i lidandet och vikten av att vara
hemma. Sex underteman hittades till detta: leva i en bekymrad kropp, leva i
oavsiktlig isolering, fa andrum i lidandet, kdnna hopp, mojlighet till forberedelse,
vara oberoende, kdnna sig saker

Kvalitet | Hog. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.

Nr:11

Forfattare | Ozanne, A O., Graneheim, U H., Strang, S.

Titel Finding meaning despite anxiety over life and death in amyotrophic lateral
sclerosis patients

Tidsskrift | Journal of Clinical Nursing

Ar 2013

Syfte Att belysa vad som hjélper och vad som hindrar personer med ALS, att finna
mening med livet.

Metod Kvalitativ beskrivande studie, baserad pa individuella intervjuer, med 14 patienter
som lever med ALS.

Resultat | Tva teman framkom; upplevelser av angest éver liv och dod, och att finna
mening, trots sjukdomen. Bada teman hade underteman.

Kvalitet | Hog. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.

Nr:12

Forfattare | Prince-Paul, M.

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

Tidskrift | Oncology Nursing Forum

Ar 2008

Syfte Att undersoka doende patienters dimension av livskvalitet

Metod Intervju av 8 doende patienter i aldrarna 44-74 ar som bodde hemma.

Resultat | Sex teman hittades: betydelse av relationer med familj, vanner, arbetskamrater,
relation med Gud eller en hogre makt, forlust och vinst av funktion, karlek,
tacksamhet och lardomar av att leva.

Kvalitet | Hog. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.
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Nr:13

Forfattare | Wrubel, J., Acree, M., Goodman, S Folkman, S.

Titel End of living: maintaining a lifeworld
during terminal illness

Tidsskrift | Psychology & Health

Ar 2008
Syfte Att utforska hur patienter med dodlig sjukdom, lever sina liv.
Metod Kvalitativa intervjuer med 32 déende patienter som vardades i hemmet.

Resultat | Tva grupper framkom, fortsatt livsvarld och en livsvarld som blivit avbruten.

Kvalitet HOg. Uppfyller flertalet av kriterierna i vald granskningsmall.




Bilaga 3
Kvalitetsgranskning enligt Fribergs principer

» Finns det ett tydligt problem formulerat?

«  Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna?

«  Finns det ndgon omvardnadsvetenskaplig teoribildning beskriven?
« Vad &r syftet? Ar det klart formulerat?

»  Hur & metoden beskriven?

* Hur ar undersokningspersonerna beskrivna?

* Hur har data analyserats?

+  Hur hanger metod och teoretiska utgangspunkter ihop?
» Vad visar resultatet?

* Hur har forfattarna tolkat studiens resultat?

» Vilka argument fors fram?

 Fors det nagra etiska resonemang?

* Finns det en metoddiskussion?

«  Sker en aterkoppling till teoretiska antaganden?






