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Bakgrund: Medellivslangden i vast dkar och allt fler dor den langsamma ddden. Det innebar
att fler och fler vardas palliativt. Idag vardas patienter i ett palliativt skede i stor utstrackning
inom generella vardavdelningar eller inom hemsjukvarden. Detta leder till att de flesta
sjukskaterskor ndgon gang under sitt yrkesliv kommer att varda denna patientgrupp. Att
kunna varna om och forstarka livskvaliteten ar enligt socialstyrelsens definition en stor del av
en god palliativ vard. Syfte: Att vilka faktorer som enligt patienten paverkar livskvalitet inom
den palliativa varden. Samt hur sjukskoterskan kan tillgodose dessa faktorer.

Metod: En allmén litteraturdversikt byggd pa 12 vetenskapliga artiklar som granskats enligt
mall. Resultat: Fyra huvudteman visade sig som hade stor inverkan pa livskvaliteten; den
fysiska kroppen, doden och ddendet, familjeliv och relationer samt den psykiska dimensionen.
Den fysiska kroppen blev ett hinder da sjukdomen tog éver mer och mer. Déden och déendet
praglades av att komma till insikt och acceptera att livet ndrmade sig sitt slut. I detta fanns en
forhoppning om att kunna leva som vanligt, trots att familjelivet och relationerna forandras. |
varden var det viktigt for patienterna att kanna sig delaktiga samt att de fick bibehalla kontroll
for att kdnna sig trygga. Tryggheten ar valdigt viktig for psykiskt valbefinnande. Slutsats:
Samtliga ovan ndmnda aspekter ar viktiga for en upplevd livskvalitet i ett palliativ skede. Det
finns mycket som sjukskoterskan kan gora for att tillgodose dessa behov som leder till en
Okad livskvalitet.

Nyckelord: Livskvalitet.
Palliativ vard.
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INLEDNING

Sjukdom och dod har alltid varit och kommer alltid att vara en ofrankomlig del av livet. Hur
ett samhalle ser pa detta och tar hand om den ddende patienten och dennes anhoriga ar det
som definierar manskligheten i det samhéllet (Tsigaroppoulos, Mazaris, Chatzidarellis,
Skolarikos,Varkarakis & Deliveliotis, 2009). Manniskan &r en varelse som hela tiden letar
efter en mening med sin existens. Detta ar en primar instinkt och nagot som ligger till stor
grund for manskligt beteende (Milberg & Strang, 2003).

BAKGRUND

Palliativ vard

| vastvarlden 6kar medellivslangden tack vare nya behandlingsmetoder och battre teknik. Det
har aven lett till att manga dor den sa kallade langsamma doden. Trots detta sa & manga av de
som avlider inom sjukvarden inte pa nagon palliativ enhet med specialiserad personal utan pa
allmanna avdelningar, inom hemsjukvarden samt pa boenden (Jakobsson, Andersson &
Ohlen, 2009). Idag &r det utbrett bland patienter att stanna hemma i det palliativa skedet
(Tsigaroppoulos et al., 2009). Med palliativ vard syftar man till all vard som inte &r kurativ,
alltsa inte enbart vard i livets slutskede. All palliativ vard ska ha som mal att forhindra lidande
och férlanga 6verlevnad da bot inte langre ses som en méjlighet. Den palliativa varden skiljer
sig fran kurativ pa sa satt att har maste risker och biverkningar begréansas eftersom bot inte ses
som en majlighet. | den kurativa varden daremot vags risker och biverkningar mot chansen att
bli frisk och da &r det vart att riskera mer (Glimelius, 2012).

| Socialstyrelsens definition av palliativ vard star det att varden syftar till att forhindra lidande
och framja livskvaliteten. Man ska som vardgivare se till de fysiska behoven samt de sociala,
psykiska och existentiella behoven hos vardtagaren. Varden ska ha ett forhallningssatt som
oavsett alder eller sjukdom ger individen mojlighet att bibehalla sin vérdighet och
valbefinnande till livets slut (Socialstyrelsen, 2013). Palliativ vard &r inte bara vard i livets
direkta slutskede, d&ven om detta ar en stor och viktig del. Palliativ vard inkluderar vard av alla
patienter som har drabbats av en livshotande skada eller av en obotlig sjukdom i progress dar
doden ar néra forestaende (Regionalt Cancercentrum, 2012). WHO har lagt vikt vid fyra olika
dimensioner av patienten: den fysiska, sociala, psykiska och existentiella dimensionen. Den
palliativa varden ska se manniskan som odelbar och alla dimensioner samverkar och &r lika
viktiga (Strang, 2012).

Enligt Socialstyrelsen (2013) ska den palliativa varden bygga pa fyra hornstenar:
symtomlindring, néarstaendestod, teamarbete och kommunikation. Symtomlindring innebér att
lindra symtom och samtidigt hela tiden varna till patientens autonomi och integritet.
Symtomlindring syftar inte enbart till fysiska symtom utan dven se till de psykiska och
existentiella symtomen hos patienten (Strang 2012). Patientens valbefinnande i alla dessa
aspekter ar centralt inom den palliativa varden (Jakobson et al., 2009). Narstaendestod handlar
om att se patienten och dess narstaende som en enhet. Narstaendestod ar viktigt da det ger de
anhdoriga béattre mojligheter att finnas dar for patienten utan att riskera att de sliter ut sig. De
narstaende ska erbjudas ndgon form av efterlevnadssamtal (Strang, 2012). Socialstyrelsen



(2013) betonar vikten av att narstaendestdd ska erbjudas under sjukdomsforloppet men dven
efter doden. De narstdende ska fa vara delaktiga i varden och av vardandet om sa dnskas.
Narstaende ska dven de fa stéd och tillgang till professionell personal i deras stress och oro
(Lindqvist & Rasmussen, 2009). Ett teamarbete som fungerar &r till stor trygghet for patient
och anhdriga. Eftersom de olika professionerna har olika kompetens som till viss del
Overlappar kan rétt person ta over vid ratt tillfalle. En forutsattning for att detta ska fungera ar
att teamets medlemmar har respekt for varandras kompetens (Thorén Todoulos, 2012). Aven
patienten och dess narstaende ska vara en del av teamarbetet (Jakobson et al, 2009). Da de
olika medlemmarna i teamet bidrar med olika kompetenser i arbetet med patienten leder detta
till en béttre helhetssyn av patienten (Thorén Todoulos, 2012). WHO rekommenderar
teamarbete just for att man pa basta satt kan tillgodose patienten och narstaendes olika behov
(Strang, 2012).

God kommunikation ar en forutsattning for en fungerande vard (Strang, 2012). En fungerande
kommunikation inom arbetslaget och mellan professionerna samt till patient och anhdriga ar
essentiellt for att ge en sa god vard som mojligt (Socialstyrelsen, 2013). Kommunikation &r en
forutsattning for att skapa ett fungerande teamarbete dar medlemmarna i teamet har respekt
for varandras yrkesomraden. Detta leder till en trygghet bade for patient och anhériga (Thorén
Todoulos, 2012).

Den palliativa varden ska dven inkludera undersokningar och behandlingar for att kunna
forstd, forebygga eller lindra obehag. (Jakobsson, Andersson & Ohlen, 2009). Det &r av
storsta vikt att patient och anhdriga inte upplever att 6vergangen fran kurativ till palliativ vard
gor att de blir 6vergivna. For att forhindra detta sd bor vissa kriterier uppnas med den
palliativa varden; att ge tydlig information och direktiv, kontinuerlig uppféljning och
utvérdering, att varden ska vara lattillganglig dygnet runt samt att finnas till hands om
forandringar eller problem skulle uppsta (Tsigaroppoulos et al., 2009). Brytpunktssamtal
innebar inte alltid ett specifikt samtal, utan istéllet en process dar patienten far kunskap om att
varden andrar inriktning och gar in i ett palliativt skede. Ett brytpunktssamtal ar i dag ett
kriterium for god palliativ vard och ska registreras i Svenska Palliativregistret.
Brytpunktssamtalet kan innebara en forandring av behandlingen da vissa insatser avslutas
eftersom de anses gora mer skada &n nytta, da bot inte langre ses som en majlighet, och ska
gora det mojligt for patient och anhoriga att planera for den sista tiden i livet (Lindqvist &
Rasmussen, 2009).

I enlighet med WHO:s riktlinjer handlar den palliativa varden inte bara om att lindra utan om
att aktivt forebygga lidande. Det ar mycket svarare att stavja ett redan uppkommet problem sa
som smarta an det ar att forebygga uppkomsten, darfor géller det att ligga steget fore och
forsoka forutsaga for att hindra att lidande uppstar. WHO understryker dven vikten av tidig
upptéckt av problem, inte bara den fysiska delen utan &ven de psykiska, sociala och andliga
aspekterna av patienten. Det handlar inte bara om att behandla symptomen utan &ven arbeta
for att analysera uppkomsten, enligt WHO:s nyare riktlinjer for palliativ vard (Strang 2012).

Livskvalitet

WHO definierar begreppet livskvalitet som individens egen uppfattning om sin position i
tillvaron. Detta varderas utifran den kulturella kontext som personen befinner sig i och sétts i
relation till ett vardesammanhang relaterat till individens personliga mal, varderingar,
forvantningar och problem. Begreppet ar brett och paverkas av personens psykiska och



fysiska halsa, sjalvstandighet, sociala férhallanden, trosuppfattning samt betydande handelser
i omgivningen (WHO, 1997).

Livskvalitet ar inte bara svardefinierat som begrepp utan dven svarmétt som upplevelse
(Jocham, Dassen, Widdershoven, & Halfens, 2006). Det har gjorts framsteg i att definiera
begreppet livskvalitet. Forskningen har resulterat i battre och mer tillférlitliga kvalitativa och
kvantitativa matmetoder for att kunna studera och méta livskvalitet, men det har fortfarande
vissa brister (Jocham et al., 2006). Costanza et al. (2007) menar att begreppet livskvalitet
bestar av bade subjektiva samt objektiva faktorer och det ar forst genom att kombinera dessa
som en forstaelse for livskvalitet samt vad som kravs for att forbattra den kan fas. Objektiva
faktorer &r mer samhallsovergripande och inkluderar bland annat forvantad livslangd samt
sociala och ekonomiska indikatorer. De subjektiva faktorerna innefattar den upplevda kénslan
av valmaende och lycka for individer och grupper.

Petersson och Strang (2012) menar att det har utvecklats definitioner av livskvalitet av mer
psykologisk/existentiell karaktér. Féljande fyra dimensioner for att livskvalitet ska kunna
upplevas presenteras: att vara aktiv, att ha samhorighet, sjalvkansla samt att ha en
grundstamning av gladje. Med att vara aktiv menas att kanna en livslust, engagemang, att inte
vara trott samt besitta kénslan av frihet dver att valja vad man sjélv vill gora. Vidare &r det
viktigt att ha en kansla samhorighet, bade i form av varaktiga férhallanden med personer samt
kanslan av tillhorighet till ndgon grupp. Slutligen behdvs en sjalvkansla, dvs. upplevelsen av
att vara en fullvardig ménniska som ér tillfreds med sig sjélv, samt att ha en trygg
grundstdamning med gladje. Enligt Petersson och Strang (2012) kan dessa fyra dimensioner
hjalpa till att forklara hur svart sjuka personer kan uppleva livskvalitet.

Begreppet livskvalitet ar centralt inom den palliativa varden (Glimelius 2012). Det handlar till
stor del om att hela tiden stodja patienten sa att denne kan leva ett aktivt liv hela végen till
doden (Jakobsson, Andersson & Ohlen, 2009). Aven i WHO:s definition av palliativ vard &r
livskvalitet ett av de viktigaste begreppen. All vard ska ha som mal att hindra lidande och
framja livskvalitet, men inom den palliativa varden har detta betonats sarskilt (Jakobsson et
al., 2009). Studier har visat att livskvalitet kan delas upp i fyra dimensioner; psykiskt-,
fysiskt-, socialt-, och andligt valbefinnande (Jocham et al., 2006). Det &r en forutsattning att
man som vardare kan se och tar hansyn till alla dimensioner for att kunna bidra till en hog
livskvalitet (Strang, 2012). En viktig aspekt att ha i atanke som vardare &r att en dodlig
sjukdom inte innebé&r en kénsla av att vara sjuk for samtliga patienter (Lindquist och
Rasmussen, 2009).

Livskvalitet kan ha flera olika betydelser. | sjukvardssammanhang pratar man mycket om
livskvalitet i beddmning av de fysiska, sociala och psykologiska effekterna som sjukdom eller
behandling kan ge pa patientens liv. Upplevelser av samma sjukdom och/eller behandling kan
paverka patienter helt olika och pa sa satt ge olika upplevelser av livskvalitet. Om livskvalitet
istallet ses som en upplevd kénsla av att livet & meningsfullt trots sjukdom blir det helt
individuellt. Utanfor sjukvarden har de flesta en syn pa livskvalitet som en kénsla av
valbefinnande och att vara tillfreds med livet (Petersson & Strang 2012). Upplevelsen av
livskvalitet ar alltid subjektiv. Det kan séttas i relation med hur personen upplever vérdet i sin
tillvaro. Aven om manga delar som péaverkar livskvaliteten kan métas, sdsom sociala
relationer, sjukdom och beroende, &r det individen som satter detta i ett varde och avgoér hur
det paverkar ens upplevda livskvalitet (Skanes Universitetssjukhus, 2014). Att finna mening
ar viktigt for att kunna hantera och anpassa sig till sin nya situation. Detta blir viktigt for att



kunna hantera att varden gar éver fran kurativ till palliativ. Vetskapen om att déden narmar sig
orsakar en kris bade hos patient och anhoriga (Milberg & Strang 2003).

Det ska vara en sjalvklarhet att mata livskvaliteten kontinuerligt inom palliativ vard. Eftersom
synen pa livskvalitet kan skilja sig at markant mellan vardare och patient maste det vara
patientens syn som styr. Detta galler d&ven da beslut om olika atgarder ska fattas. Det &r om
mojligt patienten som ska avgora om en atgard ar vard att genomforas. Oftast sa skattar
patienten sin livskvalitet och sitt valbefinnande hdgre dn vad anhoriga och vardpersonal
(Petersson & Strang, 2012). For att kunna framja patientens livskvalitet maste
kommunikationen fungera inom teamet och till narstaende samt patient (Socialstyrelsen,
2013).

Fortsattningsvis i uppsatsen kommer WHO:s ovannamnda definition ligga till grund for
begreppet livskvalitet, da detta ar en kélla som anvands aven av Socialstyrelsen och i
internationella sammanhang.

Sjukskoéterskans roll inom palliativ vard

En sjukskoterska inom palliativ vard har i uppgift att sa stor utstrackning som majligt handla
och agera enligt patientens och de narstdendes intressen samt starka patienten oavsett hur
dennes livssituation ser ut (Friedrichsen 2012). Darfor behdver sjukskoterskan utéver allmén
kunskap inom omvardnad, dven en mer specifik palliativ kunskap som bland annat utgar fran
déendets psykologi, palliativ omvardnadsteori, avancerad symtomlindring samt palliativ
omvardnadsforskning. Friedrichsen (2012) beskriver situationen som komplex da det ar en
utmaning att bidra till stabilitet och balans hos familjer dar en part vardas i livets slutskede.
Detta staller krav pa den vardande sjukskdterskan att vara bred i sitt synsatt och sin kunskap
vilket dven framkommer i ICN:s etiska kod for sjukskoterskor som stiftades redan 1953
Tanken med den etiska koden &r att den ska samla och vagleda varldens sjukskdterskor till ett
gemensamt forhallningssatt, oavsett de nationella lagar och férordningar som kan rada
(Svensk sjukskoterskeforening, 2014). ICN:s etiska kod menar att sjukskdterskans fyra
grundlaggande ansvarsomraden ar att framja hélsa, forebygga sjukdom, aterstalla héalsa samt
lindra lidande. Den betonar éven att sjukskoterskan ska respektera manskliga rattigheter samt
ge omvardnad respektfullt oberoende av etnicitet, kon, funktionsnedsattning, sjukdom etc.
(Svensk sjukskoterskeforening, 2014).

En sjukskoterska som arbetar med palliativ vard har flera olika roller. Friedrichsen (2012)
valjer att belysa foljande fyra: relationsstodjande, stodjande, kommunikativ samt
koordinerande. Att kunna bygga upp fortroendefulla relationer ar av stor vikt for
sjukskaterskan inom palliativ vard. For att gora detta géller det att kunna anpassa sig till
patientens niva samt inte vara for pastridig. En forutséttning ar att ge patienten den tid och det
rum som behdvs, lyssna och snabbt ge respons samt vara palitlig (Friedrichsen, 2012). Vidare
menar Friedrichsen (2012) att relationsskapande kraver kontinuitet. En svarighet for
sjukskoterskan i den palliativa varden ar att det ar latt att bli for engagerad i den svart sjuka
patientens behov. Friedrichsen (2012) papekar darfor vikten av att sjukskoterskan stravar efter
balans, vilken innebdr att relationen varken blir for ytlig eller for k&nslosam. Sjukskéterskans
stodjande roll innebar att stotta patienten, familjen samt teamets dvriga medlemmar. Att stddja
kan goras pa olika satt. Genom att halla patient och anhdriga val informerade kan
sjukskoterskan stodja genom att underlatta situationen. Att vara nérvarande, vilket ibland
racker med enbart fysisk ndrvaro, ar ytterligare ett satt for sjukskoterskan att agera stodjande,
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likasa genom att uppmuntra och lyfta livets gladjeamnen och mojligheter (Friedrichsen,
2012). Den kommunikativa rollen omfattar bade verbal och icke-verbal kommunikation.
Friedrichsen (2012) menar att en professionell sjukskoterska vet ndr man bor tala, nér man bor
vara tyst samt nar det finns behov av att hanvisa till nagon annan. Férutom en Kklinisk
erfarenhetsbaserad fingertoppskansla kravs aven, ddmjukhet, respekt, narvaro samt teoretisk
kunskap om kommunikation for att kunna behérska detta. | det palliativa teamet har
sjukskoterskan ofta den storsta koordinerande funktionen. Sjukskoterskan ar oftast den person
som gor en forsta bedémning av patientens uppkomna behov, och ska kunna avgora vilka
insatser som &r nodvandiga samt vilka team medlemmar som behdver kontaktas. For att
kunna gora detta kravs kunskap om patienten och dennes tillstand, vilka fragor som behover
stallas for att fa ratt information samt vilka eventuella matningar och observationer som kan
bli nédvandiga (Friedrichsen, 2012).

PROBLEMFORMULERING

Att varda patienter i ett palliativt skede staller stora krav pa sjukskoterskan. For att en
sjukskoterska ska kunna tillgodose denna patientgrupps speciella behov kravs kunskap. Under
vara verksamhetsforlagda studier har vi fatt uppfattningen om att denna kunskap ar bristfallig
hos manga grundutbildade sjukskaterskor. Detta leder till en viss osdkerhet hos
sjukskaterskan i motet med denna patientgrupp. Da livskvalitet &r ett centralt begrepp inom
palliativ vard ar det en forutsattning att veta vad det innebar for patienten for att kunna framja
detta. Att vara forstaende for vad som ar vardefullt for att kunna bibehalla en god livskvalitet i
livets slutskede &r en grundforutsattning for sjukskoterskan for att kunna ge patienter en god
palliativ vard. Med denna uppsats amnar vi att ge sjukskéterskan verktyg och beredskap i
form av kunskap om vad livskvalitet innebar for patienter i palliativ vard.

SYFTE

Att beskriva vilka faktorer som paverkar livskvaliteten inom den palliativa varden fran ett
patientperspektiv.

METOD

Denna uppsats valdes att goras som en litteraturstudie inom huvudomradet omvardnad. En
litteraturstudie ar ett arbete som bygger pa tidigare litteratur och/eller artiklar fran tidigare
forskning. For att fa en bra 6versikt dver forskning som fanns att tillga inom valt
problemomrade gjordes en allman litteraturversikt (Friberg 2012).

Datainsamling och urval

En inledande litteratursékning gjordes inom det valda problemomradet for att fa en forsakran
om att det fanns tillrackligt mycket publicerad litteratur, vilket &r ett maste enligt Friberg
(2012). Litteratursokningar gjordes i databaserna Cinahl och PubMed och presenteras i bilaga
1+ 2. Genom att lasa flertalet abstracts, med fokus pa 6ppenhet skapades en helhetssyn. Det
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framkom bland annat att storre delen av studierna inom omradet var kvalitativa. For att fa en
Okad bredd inkluderades b&de kvalitativa och kvantitativa studier.

99 ¢¢

Litteratursokningen i Cinahl (se bilaga 1) gjordes med sokorden “palliative care”, “quality of
life”, “nurse”, “living with dying”, “health related quality of life”, “palliative” och “patient
attitude” 1 olika kombinationer. I PubMed anvéndes foljande s6kord (se bilaga 2): “palliative
care”, “home”, “increase quality of life”, “nurses”, “meaning of life”, “palliative”, “end of life
care”, “end of life” och “patient”. For att kombinera fler &n ett sokord anvéndes boolesk
soklogi i form av AND och NOT i bagge databaserna. Ett exempel da NOT anvéndes var vid
tillagget av NOT “pediatric” utdver dvriga soktermer, da flertalet av artiklarna i sékningen i
PubMed hade en pediatrisk inriktning.

En avgransning till ett urval av artiklar som vid forsta anblick stamde éverens med syftet i var
litteraturstudie gjordes genom att lasa artiklars abstract. Utifran detta valdes sedan artiklar ut
for vidare granskning. De artiklar som forekom vid mer &n en sokning har endast skrivits en

gang i soktabellernas resultat.

For att begrénsa sokningarna anvéndes foljande inklusionskriterier: peer reviewed, research
article, fulltext, abstract available och english language. Endast studier gjorda i vésterlandska
lander samt med vuxna deltagare inkluderades Vidare exkluderades studier som var
publicerade tidigare an ar 2000.

Artikelgranskning

Totalt l&stes 29 artiklar i sin helhet. Av dessa visade sig 17 artiklar inte fullt motsvara syftet,
och valdes darfor bort. Flertalet av dessa kom till anvéndning till bakgrund och diskussion. De
aterstaende 12 artiklarna valdes ut for djupare granskning (se bilaga 1+2 ). Vi anvande oss har
av Roda Korsets Hogskolas mall for granskning av vetenskapliga artiklar (2005). Kriterier
enligt Friberg (2012) anvandes for att bedoma kvalitén pa de utvalda artiklarna (se bilaga 3).
En artikelsammanfattning presenteras i bilaga 4.

Dataanalys

De utvalda artiklarna l&stes grundligt och deras resultat ssmmanfattades punktvis. Detta kan
goras for att sakerstalla att det viktiga ur artikeln kommer fram och for att ha som stod i
valideringen (Friberg 2012). Vidare l&stes resultaten igenom igen och olika teman kunde
skonjas. Allt eftersom fler teman visade sig sattes de som handlade om samma @mne ihop
under huvudteman. Detta gjordes upprepade ganger tills fyra huvudteman var kvar som vi
valde att presentera under vart resultat.

Etiskt 6vervdagande

Vetenskapsradet (2002) presenterar fyra krav pa forskningsetiska principer:
informationskravet, samtycketkravet, konfidentialitetskravet samt nyttjandekravet. Forskarna
ska, i enlighet med informationskravet, upplysa deltagarna om studiens syfte samt att



deltagandet i studien ar frivilligt. Vidare krévs det att deltagarnas samtycke ska kunna visas,
enligt samtyckeskravet, samt att deltagarnas identitet i storsta mojliga man halls skyld for
obehoriga, vilket betonas av konfidentialitetskravet. Slutligen, enligt nyttjandekravet, ska
studiens uppgifter enbart anvandas for avsett andamal. Majoriteten av artiklarna valda for
litteraturstudien har godkants av en etisk kommitté, och samtliga for ett etiskt resonemang.

RESULTAT

Resultatet av litteraturstudien utmynnade i fyra huvudteman som &r viktiga for livskvalitet,
speciellt i den palliativa varden: den fysiska kroppen, déden och déendet, familjeliv och
relationer samt den psykiska dimensionen.

Den fysiska kroppen

Livssituationen beskrevs, av patienterna, som kraftigt paverkad av olika fysiska symtom som
till exempel smarta, extrem trétthet och illamaende. Dessa symptom begransade livet i alla
avseenden och utgjorde hinder for att kunna genomfdra aktiviteter som tidigare hade forstarkt
livskvalitén (Andersson, Hallberg & Edberg, 2008). Aven i studien gjord av Sahlberg-Blom,
Ternestedt, & Johansson (2001) var trétthet var ett symptom som skattades hogt, och
uppfattades dessutom som svarbehandlat. Patienter beskrev att de kunde ligga i sangen och
gora upp planer for dagen for att sen inse att de inte kommer att ha styrkan att genomféra
dem. Allt eftersom sjukdomen fortskred tillkom fler ovantade biverkningar, exempelvis fistlar
och illamaende, vilket gav patienterna upplevelsen av att leva i en kropp under forfall (Melin-
Johansson, Odling, Axelsson, & Danielson, 2008).

“You know there are many compli-complications. You know... You have cancer and that you
do indeed have cancer but it is not oly just cancer... There is one thing after the other. And
just when you start to recover, “Bang” you have another setback. And | have experienced this
several times. So well yes - Of course things are difficult at times” (Melin-Johansson et al.
2008 s. 234)

De fysiska behoven hos patienterna var ofta relaterade till minskad rorlighet. Fysiska
begransningar upplevdes som varre om de ledde till begransningar av patientens
sjalvstandighet, exempelvis som att inte kunna ga ut (Strohbuecker, Eisenmann, Galushko,
Montag, & Voltz, 2011). Patienter beskrev det som att kanna sig fangad i sin egen kropp, da
ens fysiska status utgor ett hinder fran att delta i sociala sammanhang eller ens ta sig upp ur
sangen. Manga patienter upplevde att de inte langre kunde lita pa kroppen da de kénde sig
kontrollerade av kroppens svaghet. Att inte fysiskt vara kapabel till att krama sina anhoriga
eftersom orken att lyfta armarna saknades beskrevs av en deltagare som ett exempel pa att
vara kontrollerad av kroppens svaghet. Resultatet av detta beskrevs som en ddmpad livsvilja
(Melin-Johansson et al. 2008). Den forsdmrade fysiska halsan med tillhérande symtom blev
ett hinder for att kunna géra det man 6nskade och resulterade ofta i fragan om hur mycket mer
deltagaren skulle orka i livet.

Vid flertalet tillfallen upplevdes behandlingen som varre &n sjukdomen i sig, och om
behandlingens alla biverkningar var hanterbara sa kénde patienterna att hoppet om att vinna



over sin sjukdom fanns (Berterd, Vanhanen & Appelin, 2008). Strohbuecker et al.(2011)
menar att de fysiska begransningarna inte sdgs som det storsta problemet, da patienterna
menade att det gick att anpassa sig darefter.

Doden och doendet

Studien gjord av Berterd et al. (2008) visar pa att patienterna upplevde stor oro infor
framtiden, samt en radsla for doden. Vissa var villiga att satta ord pa denna réadsla, andra inte.
Samtliga patienter uppgav att det fortfarande hade saker kvar att gora och att de inte an var
redo for déden. Radslan handlade framst inte om tillfallet dd doden intréaffar, utan istallet om
att lamna nara och kéra samt att bli en borda i livets slutskede. Aven studien gjord av
Axelsson, Randers, Lundh Hagelin, Jacobson, & Klang (2012b) visar pa att patieenterna
fruktade slutskedet av livet mer &n dddsdgonblicket. Viljan fanns for en snabb dod, vilken ofta
grundade sig i en osékerhet och rédsla for vad slutskedet skulle innebara. Att tala om ddden
och doéendet upplevde flertalet av patienterna som svart. De upplevde att &mnet var nagot som
skramde anhoriga, och antog att familjen inte ville prata om det. Vissa patienter beskrev att de
hade forsokt diskutera fragor om doden och déendet, men med en radsla 6ver att bli
avfardade. En osakerhet fanns om hur de skulle handskas med situationens komplexitet
(Axelsson et al., 2012b). Vissa patienter i studien av Strohbuecker et al. (2011) uppvisade en
onskan om storre 6ppenhet kring déden hos familj och vanner. Det var fa patienter som
sjalvmant tog upp amnet doden, men nar det fick fragan var det villiga att prata om det. Enligt
Axelsson et al. (2012b) varierade patienternas behov om att prata om existentiella fragor,
radslor och osékerhet dver tid och beroende pa hur sjukdomen fortled. En viss tveksamhet och
osakerhet kring att prata med vardpersonalen om ddden beskrevs, da patienterna inte visste
hur de skulle ndrma sig &mnet.

Att anpassa sig till sin kommande dod involverar att se déden som nagot naturligt, att
forbereda sig for att méta den, att hoppas pa en snabb dod samt att kunna skjuta tankarna pa
doden at sidan, enligt patienterna i studien av Axelsson et al. (2012b). Vidare visar studien att
formagan att kunna skjuta undan tankarna anvandes som en strategi for att kunna hantera
sorgen och att distansera sig fran déden. Detta for att kunna fokusera pa det kvarvarande livet
och det goda i detta istéllet for att bara se doden. Att acceptera ddden visade sig vara en
individuell process och deltagarna hade flertalet olika strategier for detta. Studien av
Andersson et al. (2008) visar att minnen var nagot som kunde ge ro och trost for patienterna,
vilket ocksa underlattade accepterandet av att livet var pa vag mot sitt slut. En religios tro var
nagot som hade en positiv inverkan pa situationen, och gav lugn och trygghet i att acceptera
livets slut. Skuldkanslor Gver exempelvis att cancersjukdomen ansags var sjalvforvallad pa
grund av livslangt beroende av cigaretter, samt en anklagan om att inte ha sokt hjalp i tid,
kunde vara en faktor som paverkade férmagan att acceptera doendet och doden (Berterd et al.
2008).

Familjeliv och relationer

Att kunna leva sa normalt som majligt var viktigt for patienterna i studien gjord av Bertero et
al. (2008). Manga upplevde anhdriga som ett oumbaérligt stod men dar fanns dven en réadsla
for hur anhoriga skulle orka och hantera sjukdomen. Patienterna beskrev det som en balans



mellan viljan att skydda sina anhoriga och behovet av stod. Relationen med familjen varderas
hogt i studien av Strohbuecker et al. (2011). Familjen sags som en kalla till styrka och
sakerhet samt gav en mening till att leva. Vidare sags familjen som en enhet att lita pa samt
nagon att kunna dela sin oro med. Patienternas ovilja att kdnna sig som en bérda for familj
och deltagare lyfts fram &ven av denna studie. Att bibehalla sin vardighet i en situation nar
den fysiska hélsa férsamras och relationen med ens partner forandras var av stor vikt (Carter,
MacLeod, Brander, McPherson, 2004).

Det sociala livet upplevdes forandrat pa grund av sjukdomen. Sjukdomen ihop med
behandling skapade ofta osakerhet kring sociala situationer som i sin tur forsvarade det
sociala livet. Patienterna tog farre initiativ till sociala méten, vilket innebar att kontakten med
de stadigvarande vannerna blev valdigt viktig. Alltefter sjukdomen fortskred blev det sociala
natverket mindre och de narstaende fick en allt storre roll (Axelsson et al., 2012a).
Svarigheten att uppratthalla sociala kontakter allteftersom sjukdomen avancerade bekraftades
aven av patienter i studien av Fegg, Brandsater, Kramer, Kdgler, Haarmann-Doetkotte och
Borasio (2010). En patient i studien av Melin-Johansson et al. (2008) beskrev kénslan av att
ha blivit mer reserverad genom att inte langre vaga vara 6ppen med sina kanslor. Patienten
upplevde da att familj och vanner uppvisade ett ogillande vid de tillfallen da kanslorna kom
till tals. En ond cirkel har skapats, da patienten upplevde sig bli mer reserverad och ledsen.

Att fortfarande vara av betydelse for andra personer gav patienterna en kénsla av stolthet 6ver
det som tidigare uppnatts i livet samt att fortfarande kunna bidra. Aven om néarstaende inte
fysiskt kunde komma pa besok var patienterna ofta tillfreds med att halla kontakt via telefon,
vilket bidrog till upplevelsen av att vara en del av ett sammanhang (Andersson et al., 2008).
Melin-Johansson et al. (2008) belyser patienternas kansla av ofrivillig isolering genom att
exempelvis inte kdnna sig delaktig i familjens framtidsplaner da osakerheten om nar déden
ska intraffa utgjorde ett hinder. Den tillhérande radslan av att bli en borda skapade en kénsla
av att vara en utomstaende.

Patienterna uttryckte en vilja om god livskvalitet vilket kunde vara méjlighet att planera
aktiviteter och att kunna njuta av livet och att inte bli bedrévade. Faktorer som spelade stor
roll i att kunna leva som vanligt och uppleva meningsfullhet var att kunna ha nagon form av
kreativ sysselsattning (Berterd et al. 2008).

Den psykiska dimensionen

Patienterna papekade vikten av att fa vara delaktiga i sin vard. Om kontinuiteten i varden
saknades gav det en kansla av otrygghet. Patienterna kande sig da osakra pa till vem de skulle
vanda sig i olika situationer. Kénslan av att kunna kommunicera med personalen visade sig
ocksa ha en stor betydelse for patienternas upplevda trygghet (Harstade & Andershed, 2004).
Att informeras om sin forestaende dod forstarkte inte smarta, angest och oro enligt studien
gjord av Lundquist, Rasmussen och Axelsson (2011). Daremot ledde det till en béttre palliativ
vard och symptomlindring enligt patienterna. Information var viktig bade for vardaren och
patienten, men dven for sjalva vardandet. Berterd et al. (2008) beskriver vikten av en klar och
tydlig information utan att skuldbeldgga eller inge falska forhoppningar for att patienterna
skulle kanna tillit till vardpersonalen. Vidare visar studien gjord av Axelsson et al. (2012a) pa
att brist pa information och delaktighet i beslutsfattande 6kade patienternas kansla av att tappa
kontrollen samt kanslan av att objektifieras. Lundquist et al. (2011) bekraftar vikten av
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information for att ge patient och anhériga mojlighet att forbereda sig pa déendet samt att
kunna gora ett bra avslut. For patienterna var det viktigt att gora forberedelser for att foérsoka
minska bordan for de anhdriga. Att personalen var vél insatt upplevdes en forutsattning for bra
medicinering och majliggjorde aven for patienten att do pa vald plats.

Om patienterna inte kande sig delaktiga resulterade det i k&nslan av att vara utelamnad samt
osakerhet. Detta placerade patienterna i en svarhanterlig position dar de kanner att de saknar
stod och engagemang fran vardpersonalen enligt Harstade och Andershed (2004). Patienterna
beskrev att osékerheten var svar att hantera. De upplevde dven att allt for mycket tid
spenderades pa att vanta pa diagnos, leva i radsla och att inte veta om det fanns bot eller inte.
Nar diagnosen val var satt innebar det mer véantan pa behandling, samt om behandlingen hade
onskad effekt. Ovissheten skapade oro och angest hos patienterna och paverkade deras
livskvalitet negativt. Patienterna beskrev det som att slitas mellan hopp och fértvivlan
(Bertero et al., 2008).

Axelsson et al. (2012a) beskriver patienternas upplevelse av att bibehallandet av kontrollen i
livet samtidigt med kampen mot sjukdomen var en kamp for att behalla véardighet och
autonomi i livets slutskede. Strategier for att kunna behalla kontroll varierade mellan olika
individer. 1 studien gjord av Melin-Johansson et al (2008) framgar det att mojligheten att fa
vara hemma bade gav kéanslan av kontroll samt en kansla av frihet. Patienterna kunde da
sjalva besluta exempelvis nér de ville ga upp pa morgonen samt om och nar de ville ha besok.
Att vara omgiven av personliga tillhérigheter i en miljo som uppfattades som trygg ansags
extremt vardefullt for livskvaliteten. Det 6kade patienternas upplevda kénsla av autonomitet,
vilket beskrevs som en av grundstenarna for livskvalitet. Att kunna vara med och paverka
medicinska och vardrelaterade beslut samt vetskapen om den hjélp som fanns att tillga ingav
en stor trygghetskénsla hos patienterna, vilket i sin tur paverkade deras livskvalitet positivt.
Genom att foroka klara av sa mycket som majligt sjalva forsokte patienterna att bibehalla en
kansla av vardighet. Att inte klaga och be om hjalp var en viktig strategi for att uppratthalla
vardigheten. Patienterna ville inte visa hur sjuka de egentligen var, utan stravade efter att
uppratthalla en fasad over att livet var som vanligt (Andersson et al. 2008). Bertero et al.
(2008) visar med sin studie att bibehallandet av integritet och sjalvstandighet var faktorer
hade en stor inverkan pa deltagarnas livskvalitet.

Att k&nna hopp ar en viktig faktor gallande livskvalitet (Bertero et al.2008). Enligt Sherman
(2001) motiverades deltagarnas ork att fortsatta med behandling samt kdmpa for sin
overlevnad av en férhoppning om en framtida ny behandling alternativt botmedel. Studien av
Berterd et al. (2008) bekraftar att en viss férhoppning om en ny framtida behandling standigt
var nérvarande. Att inte fullfolja en behandling var samma sak som att forlora hoppet eller ge
upp. Aven om de vet om att de &r doende ar det inte alltid de upplever sig sjalva som sjuka
(Sahlberg-Blom et al. 2001).

De sa kallade andningspauserna, stunder eller dagar som innebar en viss grad valmaende, gav
patienterna en paus fran det mest intensiva perioderna av sjukdomen. Detta gav ett 6kat hopp
och optimism, vilket darigenom 6kad kénsla av livskvalitet. Patienterna fick en kansla av att
kunna hjalpa till med sma vardagsbestyr, vilket var nadgot som gav mycket kraft. I detta kunde
man borja forbereda bade sig sjalva och anhériga pa den kommande doden (Melin-Johansson
et al., 2008).

Dessa andrum var dven viktiga for att kunna gora forberedelser doden samt dgna tanken at
existentiella fragor. Flertalet av patienterna fann trost i tron pa ett liv efter déden (Melin-
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Johansson et al., 2008). Manga av patienterna i studien av Strohbuecker et al. (2011) sag
religionen som en viktig kélla for att hitta tillit och stéd i. Att vénda sig till Gud kunde ge
styrka i svara tider och upplevas som en hjalp for att acceptera livets slutskede. Men de
uttryckte att de trots tron kdmpade med all osékerhet kring déendet och ddden.

Att kunna uppleva livskvalitet blir en balansgang mellan positiva krafter som socialt liv, hopp
och stod, och de negativa krafterna som skam, skuld och ovisshet (Berterd et al.2008).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Denna kandidatuppsats bygger pa en allman litteraturéversikt. Nar sokningen av artiklar
paborjades bekraftades det att det fanns mycket forskning gjord inom omradet och att vald
metod saledes skulle fungera. Majoriteten av studierna gjorda inom omradet var kvalitativa
men for att fa en bra bredd inkluderades bade kvalitativa och kvantitativa studier i arbetet.

Databaserna som anvandes var Pubmed och Cinahl. Dessa anvandes parallellt for att fa en
okad bredd pa sokningen da de olika databaserna har lite olika inriktning. Aven om de tva
databaser &r skiljer sig fran varandra och saledes kompletterar varandra, kunde det ha varit
givande att anvanda sig av en tredje databas for att fa en litteratursokning med annu mer
bredd.

Sokorden som valdes var relevanta for syftet och anvandes i olika kombinationer for att fa ett
hanterbart antar traffar. SOkningen anpassades efter antal traffar och riktades mot studiens

syfte.

Ett inklusionkriterium var att studien skulle vara fran 2000 och framat, nagot som kan ha lett
till att information gick forlorad. Livskvalitet som upplevelse borde inte ha forandrats de
senaste 15 aren. Vi ansag dock att den palliativa varden har utvecklats mycket under 2000-
talet sa att det skulle ge ett battre resultat. Att avgransa till att enbart ha med artiklar fran
vastvéarden motiverades med att det blir mer lika varderingar och levnadsvillkor som har stor
betydelse for synen pa livskvalitet. Det hade dock varit intressant att kunna jamfora om
individer i helt olika delar av varlden har samma syn pa livskvalitet.

Patienterna i de valda artiklarna var alla vuxna, dock i olika stadier i livet. Resultatet pa vad
som patienterna anser vara viktigt kunde skilja sig at. Vissa studier visade att i yngre alder
hade vanner en storre roll till skillnad fran patienter i medelaldern och uppat da barn och
familj var av storre vikt. Vi reflekterar 6ver att en person i hogre alder har kommit langre i sin
sjalvvalda familj. Yngre vuxna hade dven svarare att komma till acceptans over att livet
narmade sig slutet medans i hogre alder var det mer accepterat. Etnicitet och kon visade inte
pa nagra storre skillnader.

Flertalet av artiklarna som hittades i sokningarna valdes bort da de inte svarade mot syftet.
Nagra var med fokuserade pa att prova ut och se pa olika matinstrument, vilket beskrevs som
en utmaning da livskvalitet ar bade subjektivt men aven svardefinierat. Manga artiklar
fokuserade mycket pa att jamfora hur sjukskoterskans, patientens och/eller anhorigas
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uppskattning av patientens livskvalitet skiljer sig at. Aven dessa valdes bort till resultatet da
de inte riktigt ansags svara upp mot valt syfte. De som valdes till resultatet hade alla delar
som passade till syftet. Vissa av artiklarna hade ett annat syfte som skiljer sig en del fran
denna litteraturstudies syfte, men hade delar som ansags vara relevanta. Att vissa delar
plockas ut ur resultatet kan ledas till viss matt av tolkning.

Avrtiklarna granskades enligt Roda Korsets Hogskolas granskningsmall (2005). Kvaliteten
beddmdes sedan efter kriterier som Friberg (2012) lyfter fram, se bilaga 3.

Resultatdiskussion

Kéanslan av trygghet

Resultatet visar pa att kanslan av trygghet ar centralt for en god livskvalitet (Melin-Johansson
et al., 2008). Vidare namns kontinuitet som en viktig faktor som paverkar patientens trygghet
(Harstade & Andershed, 2004). Det finns en stravan inom varden idag om att ha kontinuitet
for patienterna, vilket dessvérre inte klaras av att uppfyllas inom flertalet instanser. En hdg
personalomsattning samt vissa svarigheter att bemanna lediga tjanster leder till att flertalet
aktorer tvingas anlita interna alternativt externa bemanningsforetag. FOr patienterna innebar
detta en minskad kontinuitet av vardpersonal. En studie gjord av Ellefsen (2002) visar pa att
det finns en osakerhet hos patienterna som vardas i hemmet angaende vilken vardpersonal
som kommer fran dag till dag. Att inte veta vem de kan komma att behéva relatera till upplevs
som en svar situation som skapar osakerhet. Funderingar om vardens kvalitet i form av
vardpersonalens kvalifikationer samt deras kunskap om patientens tillstand belystes av
deltagarna i samband med diskussionen angaende kontinuitet av vardpersonal. Studien ar
inriktad pa patienter som vardas i hemmet och deras upplevelse, men liknande upplevelse av
brister i kontinuitet bor kunna ses inom samtliga vardinstanser.

Patienter har ett behov att bygga stabila och érliga relationer enligt D’ Angelo, Mastroianni,
Hanner, Piredda, Vellone, Alvaro coh DeMarinis (2014). Att bygga och bibehalla dessa
relationer med vardpersonal da patienten standigt far mota olika individer samt professioner
blir darfor en stor utmaning. Patienter som vardas palliativt har ett behov av flertalet olika
professioner och specialiteter, vilket kan leda till en okoordinerad och fragmenterad vardkedja
(D’Angelo et al., 2014). En tydlig nackdel med att varden blir allt mer specialiserad
framkommer hér da patienter riskerar att skickas runt mer och pa sa satt férlora en del av
kontinuiteten, och den trygghet som kontinuiteten innebér. En stor utmaning for teamet som
arbetar med patienten som vardas palliativt framkommer ocksa. Det &r viktigt att minimera
antalet individer per profession i teamet s att antalet personer som patienten
vardas/behandlas av inte blir for stort.

En annan viktig aspekt av kontinuitet inom palliativ vard &r den etiska skyldigheten att
patienten inte far kanna sig 6vergiven. Detta ger en moralisk skyldighet for de ansvariga for
att planera och strukturera vdrden (D’ Angelo et al., 2014). I dvergangen frin kurativ till
palliativ vard foreligger det en risk att patienten far kanslan om att varden har gett upp. Det
blir darfor av annu storre vikt att bevisa motsatsen samt férmedla en trygghet genom bland
annat kontinuitet. Att veta att hjalp finns tillganglig samt var man som patient ska vanda sig
med sina fragor och bekymmer ar ytterligare faktorer som paverkar patientens upplevda
trygghet enligt det framkomna resultatet.
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Allt eftersom patientens beroende av vardpersonalens insatser 6kar, 6kar dven oron 6ver att
vara en belastning for personalen vilket medfor skuldkénslor. En 6kad radsla éver att bli
overgiven kan ses i samband med detta. Att forsoka bli den “optimala patienten”, genom att
forandra sitt beteende till det som de tror att vardpersonalen 6nskar, anvands av patienter som
en strategi for att inte vara en borda samt bli 6vergivna (D’Angelo et al., 2014). For
vardpersonalen innebar detta att viktig information kan utebli da patienten ger personalen den
information som ar verkar vara “ratt” och doljer besvarande symtom for att inte vara till
besvar. En trygg och stabil relation med vardpersonalen kan minska risken, da patienten i
storre utstrackning vagar vara sig sjalv. Aterigen kan vikten av kontinuitet belysas, har som en
av forutsattningarna for vardpersonalen att kunna bedriva en god och séker vard som framjar
patientens kansla av trygghet och dér med aven livskvaliteten.

Enligt D’ Angelo et al. (2014) &r forskningen sparsam kring effekten av kontinuiteten inom
den palliativa varden. Vissa studier har dock visat pa att patienter inom palliativ vard som
hade hogre kontinuitet var mer nojda med sin vard i helhet, och hade ett battre fortroende for
varden. Patienter efterstravar kontinuitet da de upplever att det &r svart att skapa bra relationer
da det ar for stor variation bland personalen.

Svarigheter att tala om doden/existentiella fragor

Resultatet av litteraturstudien visar pa att det foreligger en radsla infor doden hos flertalet
patienter som vardas i ett palliativt skede (Bertero et al., 2008). Samtidigt uttrycktes en
osdkerhet i att tala om doden och déendet med vardpersonalen och anhériga, det forelag en
radsla att bli avfardad vilket skapade en kansla av osékerhet (Axelsson et al., 2012b). En
studie gjord av Keall, Clayton och Buton (2014) visar pa att manga sjukskoterskor kanner sig
otillréckliga och obekvéama till att diskutera &mnet med patienterna. Sjukskoterskorna i
studien uttryckte vikten av bra kommunikation da existentiella fragor ska bemétas, samt hade
funderingar om att en icke fungerande kommunikation kan forvarra en redan svar situation.
Att osdkerheten finns hos bade patient och sjukskoterska visar pa svarigheten att bemota
amnet. Det blir av stor vikt att sjukskdterskan tar ett ansvar till att initiera samt underlatta
samtal om existentiella fragor da det enligt Socialstyrelsen (2013) &r av stor vikt att se till de
existentiella behoven hos vardtagaren inom palliativ vard.

Att manga sjukskoterskor upplever det problematiskt att samtala med patienten om déden och
doendet forstarks ytterligare av en studie gjord av Georges och Grypdonck (2002). Det visade
sig foreligga en osakerhet om hur de skulle kommunicera pa ett bra och effektivt sétt, dels
med patienterna men dven med de anhoriga. Samtidigt som sjukskoterskan vill beméta fragor
om ddden och doendet pa ett bra sétt, sa finns en radsla for att ta ifran patienten hopp eller 6ka
pa patientens angest. Resultatet av denna litteraturstudie visar daremot pa att
sjukskoterskornas radsla for att information till patienterna skulle 6ka pa deras angest ar
obefogad. Studien av Lundquist et al. (2011) bekraftar férdelarna med information, da det
hjalper patienten att forbereda sig infor livets slut samt att gora avslut. Trots att de flesta
studier pekar pa att patienter generellt vill fa tydlig information om deras tillstand sa finns det
patienter som foredrar att inte veta sa mycket (MacDonald, 2001). Detta visar tydligt pa hur
viktigt det ar att sjukskoterskor ar uppmarksamma patientens individuella behov och
onskemal.
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Att fa utlopp for, och vaga prata om, existentiella fragor, vilket av manga patienter upplevs
som svart, ar det av storsta vikt att patienten mots med empati samt utan démande av
vardpersonalen. En del av sjukskoterskorna i studien av Keall et al. (2014) anvénde sig av en
metod som de beskrev som att “ga vid sidan av patienten”. Med detta menades det att inte
forandra utan bara stétta patientens beslut och lyssna da patienten var redo att prata
existentiella fragor. Att i detta lyssna och se patienten som en individ med okrankbart
manniskovarde ar en viktig aspekt att arbete efter inom all omvardnad, kanske sarskilt viktigt
inom den palliativa omvardnaden med en sapass utsatt patientgrupp.

Keall et al. (2014) menar med sin studie att tiden &r det storsta hindret for flertalet
sjukskoterskor da samtal om existentiella fragor med patienterna uteblir. Manga
sjukskoterskor uttryckte att de helt enkelt inte fanns tid att verkligen sitta ner och diskutera
detta med patienterna pa grund av den stora arbetsbordan. Oavsett verksamhet i varden ar
detta i dagslaget ett hogst relevant problem. Av erfarenhet vardas patienter i ett palliativt
skede inte enbart pa avdelningar specialiserade pa palliativ omvardnad, som sa borde, utan
aterfinns dven pa andra typer av vardavdelningar/instanser. Dessa patienter kan dessvarre ga
miste om den kunskap som finns inom palliativ vard, nagot som sjukskéterskor utan kunskap
samt vana av palliativ omvardnad inte besitter, vilket da paverkar patientens omvardnad
negativt. En redan anstrangd vardverksamhet med besparingskrav, hog personalomséttning,
hog arbetsbelastning samt svarigheter att finna kompetent personal ger inte de forutsattningar
som behovs for att bedriva god palliativ vard. Vid sidan av tidsbristen namnde vissa
sjukskaterskor dven att det var svart att halla en meningsfull konversation av existentiell
karaktar da det var svart att kunna vara helt ostord med patienten, oavsett om det var i
patientens hem eller pa avdelning (Keall et al., 2014).

Om sjukskoterskan inte kan bemdta behovet att prata om doden och hjélpa patienten att
acceptera det oundvikliga, kan det leda till ett behov som inte blir tillgodosett vilket skapar en
osékerhet som sénker livskvaliteten. En patient som inte har accepterat sin situation utan dor i
fornekelse &r oftast forhindrad fran att kanna en fridfull kiinsla av att vara “fardig” och fa en
bekvam Overgang (D’ Angelo et al. 2014).

Sjukskoterskans majligheter

Om patienten uppfattade sjukskoterskan som vardande samt att denne utforde sitt arbete med
medkansla och respekt, sags sjukskoterskan som mer kompetent. Kénslan av trygghet och
stod som en kompetent sjukskoterska kan ge patienten har visat sig vara till stor hjalp da det
kommer till att anpassa sig till sin sjukdom enligt en studie av MacDonald (2001). Innebdrden
av att vara vardande lamnar en del till tolkning, och kan uppfattas olika beroende pa individ.
Att fa patienterna att uppleva livskvalitet handlar om att se individen och dess behov. Studien
visar dock pa vissa aterkommande behov som &r en forutsattning for detta. Det ar dven av
stor vikt att halla sjukskdterskan ar kompetent i den dagliga varden, vilket gors genom att
halla sig uppdaterad om ny forskning och evidens. Detta for att kunna ge patienten sékerhet
och trygghet for att kunna hantera sin sjukdom (MacDonald, 2001).

| dagslaget, da fler och fler vardas palliativt pa “vanliga” vardavdelningar, ir det av stor vikt
att sjukskoterskor uppdaterar och forstarker sin kunskap inom amnet. For att som
sjukskaterska kunna ge denna patientgrupp bra omvardnad som framjar deras upplevelse av
livskvalitet ar det viktigt att verkligen vaga moéta dessa patienter.
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Georges och Grypdonck (2002) visar pa att vissa sjukskoterskor har som strategi att spendera
minsta méjliga tid hos patienter som vardas palliativt, da de upplever en svarighet i att bemota
dessa patienter. Om sjukskoterskan uppfattar motstridiga krav fran olika aktorer kan det vara
ett stort hinder for en 6ppen och arlig kommunikation med patienterna. Ett exempel kan vara
da sjukskaterskan upplever sig besitta viktig information angaende patientens tillstand, utan
att vara berattigad till att delge informationen till patienten (Georges & Grypdonck, 2002). |
studien av Keall et al. (2014) beskriver en deltagare att de har en enhet pa kliniken som tar
emot klagomal. Deltagaren uppskattar det till att ca 95 % av klagomalen handlar om bristande
kommunikation. Som sjukskdterska ar det en skyldighet inte bara att formedla information
utan att se till att mottagaren faktiskt har tillgodosett sig informationen. Som kollega &r det
viktigt att inte doma kollegor som upplever svarigheter att bemota patienter i ett palliativt
skede, utan istéllet finnas till hands samt agera stottande for att hjélpa sin kollega att utvecklas
i sin yrkesroll.

En viktig del av sjukskoterskans arbete handlar om att kunna avgora nar man bor hanvisa
patienten till en av de andra medlemmarna i de multiprofessionella vardteamen (Keall et al.
2014). Det &r av stor vikt som deltagare i ett multiprofessionellt team att kunna se till nar
andras professioner har mer att tillféra. Om man ska kunna ge patienten béasta mojliga
forutsattningar for en god livskvalitet livet ut maste alla aktorer i teamet satsa pa ett bra och
prestigeldst samarbete.

SLUTSATS - Implikationer for praxis

Trots att livskvalitet ar svarmatt finns det vissa aspekter som inte gar att bortse ifran. Att
patienterna kanner sig trygga och delaktiga i sin vard ar primért, och det ar viktigt att som
sjukskoterska framja detta. Vidare ar det av stor vikt att arbeta for att gynna kontinuiteten
inom varden. Vad an patienterna har for social bakgrund, sa ar behovet av trygghet detsamma.
Som sjukskaterska, oavsett inriktning eller specialistutbildning, sa &r chansen stor att mota pa
patienter som vardas i ett palliativt skede. Det ar darfor av yttersta vikt att kunskap om
palliativ omvardnad innehas av samtliga sjukskoterskor, forslagsvis genom att vara en
betydande del av sjukskoterskans grundutbildning.
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Titel: Old people recieving municipal care, their experiences of what constitutes a good life in
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Deltagare: Atta deltagare i ldern 66-87 &r. Fem mén och tre kvinnor.

Resultat: Resultatet mynnade ut i tre huvudteman: att vara medveten om att déden &r néara, att
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syn pa livet samt stravan efter att uppratthalla vardighet. Att vara allvarligt sjuk i livets
slutskede samt leva med hemodialys handlar om att leva med ett lidande samtidigt som
forsoning och vélbefinnande, enligt forfattarnas tolkning.
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Ar/Land: 2008/Sverige

Syfte: Hur diagnosen, med sina symtom och daliga prognos paverkar patienternas
livssituation och livskvalitet.
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Att kunna leva sa normalt som méjligt visade sig vara viktigt. Att bibehalla sin integritet och
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framtida problem/fragor, uppfattning av normalitet samt att behalla kontrollen. Att behalla
kontrollen framkom som det centrala temat, vilket presenterades som sammanhangande med
resterande teman.

Kvalitet/ Kommentarer: HOg kvalitet.

Artikelnummer: 6

Titel: Meaning in life in palliative care patients

Forfattare: Fegg, M., Brandstatter, M., Kramer, M., Kogler, M., Haarmann-Doetkotte, S., &
Borasio, G.

Ar/Land: 2010/Tyskland

Syfte: att jamfora Mening i livet hos patienter palliativ vard med ett representativt urval av
den tyska befolkningen.

Metod: Kvantitativ, deltagarna fick fylla i Schedule for Meaning in Life Evaluation
Deltagare: 100 deltagare 51 kvinnor och 49 man

Resultat: Det fanns signifikanta skillnader mellan de inom den palliativa varden och den
generella gruppen i listningsfrekvensen av de olika omraderna som deltagarna listade som var
av vikt fér mening i livet. Den palliativa patientgruppen listade oftare partner, vanner, hobby,
det spirituella, véalbefinnande, natur och néje. Patienterna i den palliativa varden hade i
jamforelse med kontrollgruppen lagre tillfredsstéllelse inom omradena vanner, arbete,
hobbies, halsa, natur néje, vélbefinnande och altruism. Vikten i omradena skilde sig inte
mellan grupperna.

Kvalitet/ Kommentarer: Medel kvalitet. De som samlade in datan hade mycket rum for
tolkning da det géllde att kategorisera.
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Artikelnummer: 7

Titel: Good Palliative Care: How and Where?

Forfattare: Harstade, C. och Andershed, B.

Ar/Land: 2004/Sverige

Syfte: Att beskriva vad cancersjuka patienter som befinner sig i livets slutskede anser vara
god palliativ vard samt var denna bor utforas.

Metod: Kvalitativa intervjuer. Grounded Theory anvéandes i analysen.

Deltagare: Nio deltagare, sju kvinnor och tva méan, i aldern 41 - 76 ar.

Resultat: Sakerhet, deltagande/delaktighet och tillit framkom som tre huvudteman. Dessa tre
sags som ett hjul, dar samtliga tre behovde vara uppfyllda/narvarande for att fa hjulet att rulla
i ratt riktning. Majoriteten av deltagarna hade dnskemal om att att fa vardas palliativt pa
sjukhus, vilket hérde samman med att ha de tre namnda huvudteman ndrvarande.

Kvalitet/kommentar: Medel kvalitet. Saknar en tydlig problemformulering.

Artikelnummer: 8

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

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

Ar/Land: 2008/Sverige

Syfte: att belysa meningen med livet sett ur patienter déende av cancers perspektiv inom den
palliativa hemsjukvarden.

Metod: Kvalitativ intervjustudie

Deltagare: atta, tva kvinnor och sex man

Resultat: Forfattarna pekade pa tre gemensamma teman fran intervjuerna: vara i intensivt
lidande, he ett anndrum fran lidandet och att vara hemma. Dessa tre teman delades in i
subteman. Patienterna upplevde det som att leva i en ottillforlitlig kropp. Det blev att
sjukdomen och den sjuka kroppen kontrollerade hela livet. Man kontrollerades av kroppens
svaghet och blev isolerad pa sa satt att man inte kom upp ur séangen eller inte inkluderades i
familjens framtidsplaner. Det blev en stravan att kunna ha nagon form av normalt vardagsliv.
Att mitt i detta fa en andningspaus gav en strimma av hopp och ledde till 6kad livskvalitet...
Andningspauserna gav mojligheter att till exempel kunna hjélpa till med sma vardagsbestyr
som att betala rakningar var nagot som gav mycket kraft. | detta kunde man aven borja
forbereda bade sig sjalva och anhoriga pa den kommande doden.

Att kunna vara hemma gav en frihets- och kontrollkansla. Man behdvde inte anpassa sig efter
nagra rutiner pa en vardinrattning. Att vara omgiven av sina saker i en miljé dar man kanner
sig trygg var vérdefullt ens livskvalite. Att vara delaktig i medicinska beslut och veta att det
fanns hjalp och var den fanns var dven det av stor vikt for livskvaliteten.

Kvalitet/ Kommentarer: Hog kvalitet.

Artikelnummer: 9

Titel: Information of imminent death or not: does it make a difference?
Forfattare: Lundquist, G., Rasmussen, B., & Axelsson, B.

Ar/Land: 2011/Sverige

Syfte: Studien undersoker om den palliativa varden skiljer sig mellan patienter som har blivit
informerade om att déden &r nara forestaende jamfort med en grupp som inte fatt
informationen.

Metod: kvalitativ, bygger pa data hamtad fran det nationella palliativa kvalitets registret
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Deltagare: 2382 patienter.

Resultat: Studien visade att det inte fanns nagra signifikanta skillnader mellan

grupperna géllande symtom lindring. Pat i den informerade gruppen hade betydande mer vid
behovs ordinationer utskrivna oavsett symtom. Familjerna till den informerade gruppen var
aven de mer informerade. Det var aven en hogre andel av patienterna i den informerade
gruppen som fick do pa sin onskade plats. Familjerna till den informerade gruppen hade med
storre sannolikt fitt erbjudande om “sorgestdd”. Att ha bra insikt om sin néra forestaende dod
forstarker inte symtom sdsom smarta oro angest. Studien bekréftar tidigare forskning om att
det ar viktigt med information for att ge familjer och patient tid for att forbereda sig pa
doendet samt att gora avslut och forberedelser. Att kunna gora forberedelser var viktigt for
patienterna for att pa sa satt forséka lindra bordan lite for de efterlevande.

Kvalitet/ Kommentarer: HOg kvalitet.

Artikelnummer: 10

Titel:1s good 'quality of life' possible at the end of life? An explorative study of the
experiences of a group of cancer patients in two different care cultures.

Forfattare: Sahlberg-Blom, E., Ternestedt, B., & Johansson, J.

Ar/Land: 2001/Sverige

Syfte: Att se hur en grupp av allvarligt sjuka patienter som vardas i tva olika vard kulturer
uppskatter sin livskvalitet under sin sista levnadsmanad

Metod: Kvantitativ. Deltagarna fyllde i tva olika formular dar de befann sig.

Deltagare: 47 deltagare fullfoljde studien, 30 kvinnor och 17 man

Resultat: Studien visade att trots att deltagarna skattade sin livskvalitet i manga avseenden
som lagre an folk i allmanhet upplevde manga deltagare lycka och tillfredstallelse under sin
sista manad i livet. Det fanns en viss tendens att de som vardades i en vardkultur som var mer
inriktad pa bot till exempel en vardavdelning rapporterade fler symptom &n de som vardades
inom en omvardnadsinriktad miljo. Undantaget till detta var smarta som oftare rapporterades
inom den omvardnadsinriktade kontexten.

Kvalitet/ Kommentarer: Medel kvalitet da det ena skattningsformuléret som anvéndes &r
under utprovning samt att deltagarna hade lite problem med compliance.

Artikelnummer: 11

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

Forfattare: Sherman, D.

Ar/Land: 2001/USA

Syfte: Att fa en forstaelse for upplevelsen av att leva och do av AIDS och konsekvenserna nar
det galler livskvaliteten for patienter med en langt gangen sjukdom.

Metod: En beskrivande kvalitativ studie.

Deltagare: 17 deltagare, 14 man, tva kvinnor samt en transsexuell kvinna.

Resultat: Fysiskt lidande i form av besvarande symtom och en forandrad kropp, en
kamparglod som varierade beroende pa dagsform, psykosocialt lidande med krossade
drommar, svarigheter att acceptera sin nya situation samt ett andligt lidande var upplevelser
som deltagarna diskuterade. Genom att utveckla en positiv livsfilosofi, acceptera stod fran
omgivningen samt lata sin kreativa energi floda forsokte deltagarna halla ett avstand till sitt
lidande samt uppratthalla sin livskvalitet.

Kvalitet/ Kommentarer: Medel kvalitet. Studien ar inte godkand av en etisk kommittée,
dock fors ett etiskt resonemang. Diskussion om studiens styrkor och svagheter saknas.
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Artikelnummer: 12

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

Forfattare: Strohbuecker, B., Eisenmann, Y., Galushko, M., Montag, T. och Wltz, R.
Ar/Land: 2011/Tyskland

Syfte: Att undersoka behovet av palliativ vard hos patienter boendes pa vardhem i Tyskland
som inte annu har natt den sista fasen av livet.

Metod: Kvalitativ studie med semi-strukturerade intervjuer.

Deltagare: 9 deltagare, sju kvinnor och tva man.

Resultat: Multidimensionella behov beskrevs av deltagarna, vilka delades in i féljande
kategorier: att ses som en individ, att ha ett val samt ha kontroll, att sta i kontakt med familj
och omvarlden, att vara spirituellt engagerad samt fysisk komfort. Deltagarna betonade vikten
av kénslan att ha kontroll éver vardagliga bestyr. Deras fysiska funktionsnedséattning
upplevdes som ett problem, sérskilt da den paverkade deras sjalvstandighet.

Kvalitet/ Kommentarer: HOg kvalitet.
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