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Abstract

Background: Over 40 million people around the world suffer from incurable illness or injury
each year and need palliative care. The patient experience of end-of-life care needs to be
illustrated, to make the healthcare better. There is little knowledge about the social,
psychological, and existential dimensions of palliative care. Therefore, it is of relevance that
the nurse has knowledge about the patient’s experiences, to be able to offer a better care.

Aim: The aim of this study was to describe adult patients’ experiences of palliative care.
Method: The study was based on a literature study, that had a qualitative
approach. Ten scientific articles were searched and selected from databases Cinahl and
PubMed, with inclusion criteria's adults, English language, year 2012-2022. The articles were
analysed using Friberg’s (2017) five steps process.

Results: Three major themes emerged: safety and its impact, the significance of the relationship
to healthcare staff, and the impact of palliative care. The patients expressed the value of a good
communication with the healthcare staff, to enable feeling safe, seen and understood.
Patients better understanding of palliative care resulted in feeling secure. And through receiving
practical help, they maintained autonomy and self-determination.

Conclusion: This study emphasized that patients' experiences of receiving palliative care is
important to uptain a good quality of life. Whereas person-centered care, good communication
skills, and good quality of care are central parts.

Keywords: End-of-life, Palliative care, Patient experience, Person-centered-care, Quality-of-
life



Popularvetenskaplig sammanfattning

Over 40 miljoner manniskor varlden over lider varje ar av dodliga sjukdomar eller skador. Detta
innebar att deras liv inte gar att radda. Sjukvarden som ges till dessa manniskor har inte som
syfte att bota, utan att lindra. Denna vardform kallas for palliativ vard, och den bedrivs pa manga
olika stallen. Men hur &r det egentligen att vara patient inom palliativ vard? Det ar den fragan
som leder till studiens syfte, nd&mligen att beskriva vuxna patienters upplevelser av palliativ
vard.

| studien beskrevs att palliativ vard ar en vardform som tillampas nér en person ar déende. De
fyra hornstenar som ingar i den palliativa varden ar symtomlindring, samarbete,
kommunikation och stod till narstaende. Helhetssynen var viktig, och innebér att patienten ses
som en person med bade fysiska, psykiska och sociala behov. Déar beskrevs aven
personcentrerad vard, Katie Erikssons caritativa teori samt sjukskaterskans roll. Den metod som
anvandes var en kvalitativ litteraturstudie, med tio vetenskapliga artiklar. Dessa analyserades
genom Fribergs femststegsprocess, som genererade tre huvudteman till resultatet. Detta resultat
stamde val 6verens med andra studier om palliativ vard, dar trygghet namns genomgaende.

Resultatet visade pa att patienter som vardas i livets slut betonade hur viktigt det var att kanna
trygghet. Det som byggde tryggheten var god kommunikation med strukturerade samtal,
tillgang till hjalpmedel och stod fran vardpersonalen, samt en saker miljé. Vidare beskrevs att
patienterna uppskattade en bra relation med vardpersonalen som vardar dem, och att fa behalla
sin sjalvstandighet samt delaktighet. De uppskattade dven nar vardpersonalen var trevliga och
hade ett gott bemdtande. Resultatet belyste ocksa patienternas inre tankar vid livets slut. Vissa
kande sig som en borda for sin familj och upplevde maktloshet. Manga ville aterta kontrollen
over sitt liv, exempelvis genom att bestamma 6éver sin vard. Vissa ville hellre vardas hemma
medan andra ville vardas pa sjukhus.

Slutsatserna som drogs i studien var att trygghet, god relation till vardpersonalen samt att aterfa
kontrollen var viktigt. Patienternas egna upplevelser var ocksa viktiga for sjukskdterskan att
veta om, sa att sjukskéterskan lattare kan ge den vard som varje enskild patient behéver. Det
framkom aven att det beh6vs mer kunskap kring &mnet, for att utveckla varden séa den blir battre.
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1 Inledning

Majoriteten av de personer som &r i behov av palliativ vard lider av hjértsjukdomar, cancer,
lungsjukdomar eller AIDS (World Health Organization [WHO], 2020). Utdver det sker en
teknisk utveckling som leder till att fler personer, med flera samsjukligheter kommer upp 1 hog
alder. Over 40 miljoner manniskor virlden 6ver lider av obotlig sjukdom eller skada varje ar.
Detta i sin tur leder till en stor inverkan pé den palliativa virden (WHO, 2020)

Enligt kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (Svensk sjukskoterskeforening
[SSF], 2017) bor sjukskdterskan i sin profession hjdlpa patienten att bibehalla sin hélsa, att
mojliggora en god livskvalitet trots vetskapen om det véntade slutet. Vid insikt om det
ndrmande slutet uppkommer ménga kénslor och radslor hos patienter. Sjukskoterskan behdver
besitta kunskap och redskap for att bemdta dessa upplevelser (SSF, 2017). Kommunikation och
trygghet &r centrala begrepp 1 vardandet vid den palliativa varden. Patienters upplevelser av den
palliativa varden &r saledes av betydelse for att ytterligare belysa dessa begrepp.

2 Bakgrund

2.1 Palliativ vard

Palliativ vard definieras som en omvardnad med fokus pa att lindra lidandet samt stodja
individer med allvarlig sjukdom utifran fysiska, psykiska, sociala och andliga aspekter (WHO,
u.d.). Patienter som vardas palliativt finns inom sluten och 6ppen vard, den kommunala varden
samt hospice (Socialstyrelsen, 2016). Vidare delas vardformen in i tva olika faser, den tidiga
och den sena fasen. Dér den tidiga fasen syftar till att ge patienten behandlingar som verkar
livsforlangande. Denna fas kan vara lang, men kommer med tiden mynna ut i den sena fasen.
Overgdngen kan ske flytande men den kan ocksd vara svéar for patienten, det &r har
brytpunktssamtal med ansvarig ldkare halls. Den sena fasen inleds om livsfarlangande
behandlingar inte har effekt, eller om patienten sjalv véljer att avsluta behandlingarna. Sena
fasen syftar pa att lindra lidande och bibehélla ett valmaende och livskvalitet fram tills doden
(Socialstyrelsen, 2013).

Ett palliativt forhallningssatt innebér en helhetssyn pa en ménniska som lider av en obotlig
sjukdom eller skada. Forhallningssattet ska vara en kunskap som all vardpersonal besitter, och
bor beaktas vid all palliativ omvardnad oavsett vardinstans (Socialstyrelsen 2018).
Socialstyrelsen (2013) namner dven de fyra hornstenarna inom palliativ vard. Dessa &r
symtomlindring, samarbete, kommunikation och stdd till narstdende. Den palliativa varden har
som syfte att erbjuda emotionell, fysisk och andlig omvardnad. Fortsattningsvis beskrivs att
manniskan ska ses som helhet, och patientens olika behov och eventuella dnskemal ska
bedémas utifran fysiska, psykiska, existentiella och sociala perspektiv. Delaktigheten som &r
viktig syftar till att patienten ska vara med och paverka de beslut som tas om behandlingar
(Socialstyrelsen, 2018). Sjukskéterskan bor genom en noggrann anamnes fa fram vésentliga
detaljer om patienten for att kunna stilla oro och angest, samt mildra symtom som trotthet och
minskad aptit. Genom anamnesen kan sjukskaéterskan fanga upp patientens egna tankar om sin
sjukdom och sitt tillstand, vilket paverkar den vard som ges (Axelsson, 2016). Personalen bor
aven stodja personen och framja respekt for patientens sjélvbild, sjalvbestdmmande, integritet,
upplevelse av mening och ké&nslan av sammanhang. Samt att genom symtomlindring lindra
lidande och arbeta for en god livskvalitet och god dod (Socialstyrelsen, 2013). Aven
narstaendestod ar en viktig del inom den palliativa varden (Socialstyrelsen, 2018).



2.2 Patient

Enligt Kasén (2019) innebér begreppet patient inte bara en person som lider av en sjukdom,
utan ocksa en lidande méanniska. Patienten ses som en person i behov av vard, som far vard eller
som &r sjuk. Begreppet patient innehaller flera dimensioner och kan vara laddat och uppfattas
pa olika satt. Begreppet kan ofta kopplas samman med diagnos, sjukdom, lidande, behandling
och relation. Nationalencyklopedin (u.d.) beskriver att begreppet patient vanligtvis inte ar
lampligt hos personer lidande av handikapp eller personer inom aldrevarden. Dar anvands
istallet begreppet brukare eller klient som i regel anvénds inom den offentliga sektorn
(Socialstyrelsen, u.a.). Utgangspunkten for den palliativa varden bor vara personcentrerad, dar
patientens aktuella behov och berattelse om sig sjélv ligger i fokus (Osterlind m.fl., 2022). For
att uppna detta kan man utga fran de 6S:n: sjalvbild, sjalvbestammande, sociala relationer,
symtomlindring sammanhang och val av strategier i métet med ddden. Samtliga punkter som
ar kopplade till sjalvbilden, bygger pa att inneha en helhetssyn pé patienten (Osterlind m.fl.,
2022).

2.3 Personcentrerad vard

Den personcentrerade varden innebér enligt Kristensson Uggla (2020) att patienten ses som en
egen person, med individuella behov och resurser. Personcentrering syftar till att ha ett
helhetsperspektiv dar man synliggor hela personen genom att bygga upp ett partnerskap, for att
sedan tillgodose patientens behov. Fortséttningsvis beskrivs att personcentrerad vard skapar en
trygg och professionell relation mellan sjukskéterska och patient, som bygger pa tillit och
trygghet. Patienten behandlas som en person, istéllet for enbart patient. Detta synsatt ar
betydelsefullt for att bibehalla patientens sjalvkansla och dven minska maktskillnaden mellan
sjukskoterska och patient. Patientberattelsen och det utvecklade partnerskapet, utgér grunden
till en god omvardnad for varje enskild patient (Kristensson Uggla, 2020). Ekman m.fl. (2020)
forklarar att det finns tre hornstenar inom den personcentrerade varden. Dessa ar
patientberéttelsen, partnerskapet och dokumentationen. Tillsammans skapar dessa det
personcentrerade forhallningssattet. Partnerskapet syftar till en Omsesidig relation dar
sjukskoterskan lyssnar till patienten och hens behov. Patientberattelsen ska utgéra grunden for
omvardnadsplaneringen, dar delaktigheten framjas. Dokumentationen syftar till att pa ett sakert
satt dokumentera vardplaner och annan information (Ekman m.fl., 2020). SSF (2017) beskriver
den personcentrerade varden som en viktig del i sjukskoterskans arbete, dar partnerskapet ar
hogt vérderat.

2.4 Tidigare forskning

Enligt Strang (2012) har den tidigare forskningen fokuserat pa den kliniska och medicinska
dimensionen av palliativ vard. Den emotionella, psykiska och existentiella dimensionen har
borjat att uppmarksammas, men det finns fortfarande inte sa manga studier utifran patientens
perspektiv. Undermalig kunskap i ett amne kan resultera i behandling med mindre goda
metoder. Saledes finns det utrymme for utveckling kring patientens upplevelse av palliativa
vard, dar sjukskaterskan har en betydande roll. Strang (2012) betonar dven att forskning behovs
for att uppmarksamma problemomraden som ror patienters upplevelser i livets slut, dar han
framst papekar de etiska fragor som kan uppkomma. Vidare beskrivs att en djupare forstaelse
inom amnet minimerar risken for undermalig vard. Aven Edelen m.fl. (2022) starker pastaendet
gallande att den palliativa varden och dess kvalitet bor utvecklas, samt att patienternas
uppfattning och upplevelse utvarderas. Forst da kan forbattringsatgarder ske. Avslutningsvis
starker Thomas m.fl. (2018) att vidare forskning bor utforas for att erhalla en storre forstaelse
av patientens upplevelse, for att kunna utfora interventioner och forbéattra vardformen.



2.5 Teoretiska utgangspunkter

Katie Erikssons caritativa omvardnadsteori valdes som utgangspunkt till den har studien,
eftersom studien avsag att belysa patientens lidande i vardkontext. Att genom ansning, lekande
och larande uppna ett tillstand dar tillit, tillfredsstallelse samt kroppsligt och andligt valbehag
uppnas (Eriksson, 2015b). Willman m.fl. (2016) beskriver omvardnadstermerna “caring”
och nursing” som den naturliga omvardnaden samt den professionella vrden. Den naturliga
omvardnaden (caring) tas i uttryck nar anhdriga och vanner skoter omvardnaden, medan den
professionella varden (nursing) tillampas av en formellt utbildad vardpersonal. Omvardnaden
ska enligt Eriksson (2014) darmed ber6ra vardandets karna, dvs den naturliga varden som
tillgodoser méanniskans innersta begar efter narhet, karlek och omsorg. Eriksson (2015b)
beskriver fortsattningsvis betydelsen av hélsa som innebér att vara hel eller anpassad. Vidare
skildras betydelsen av manniska som gar ut pa att vara en helhet bestaende av kropp, sjél och
ande.

Den professionella varden har sin utgangspunkt i en helhetssyn men ska alltid bygga pa den
naturliga varden (Eriksson, 2015b), darfor maste vardgivaren vara engagerad i att vilja varda
och helhjértat narvara i motet med patienten (Flensner, 2019). Tillgodoses inte patientens
innersta behov kan ett lidande uppkomma. Eriksson (2015a) beskriver att lidandet &r en
upplevelse som naturligt tillhér manniskans existens. Hon poangterar aven att lidandet kan sta
som motsats till valbefinnande samt njutning, vilket innebar att utsta nagot som exempelvis
smarta eller elande. Lidandet kan bero pa bade fysiska och emotionella upplevelser hos den
enskilda individen. Allvarlig sjukdom, angest, ensamhet, smarta och forlust av kontroll kan
bidra till lidande hos en méanniska.

Lidande delas i sin tur in i tre kategorier och dessa beskrivs som vardlidande, livslidande och
sjukdomslidande. Vardlidandet innebér att sjukvarden givit en undermalig vard pa ett ovardigt
satt. Livslidandet syftar pd manniskans behov av karlek, dar lidandet kan bero pa avsaknad av
att bli sedd och hord. Sjukdomslidandet innefattar patientens egen uppfattning av lidandet, i
relation till sin sjukdom, sasom angest, smarta och skam (Eriksson, 2015a). Lidandets olika
former kan i sin tur férorsaka en minskad livskvalité. Twycross och Wilcock (2019) anser att
livskvalitet kan ses som en subjektiv och helt individuell uppfattning av valbefinnande. Malet
med livskvalitet ar att uppna och bibehalla ett valbefinnande trots svar sjukdom. Livskvaliteten
syftar till fysiska, andliga, sociala och psykiska aspekter inom maendet. Vidare beskrivs att
genom minskad skillnad mellan patientens férhoppningar och hens aktuella tillstand, kan &dven
en svart sjuk person uppleva livskvalitet. Avsaknad av sjukdom é&r darfor inte avgérande for
upplevelsen av livskvalitet. Palliativ vard syftar pa att minska dessa skillnader, sa att en patient
kan uppleva vélbefinnande och en acceptans infor livets slut. En del personer kan darfor
uppleva att deras sista ar i livet ocksa varit deras basta (Twycross & Wilcock, 2019).

2.6 Sjukskdterskans ansvar och roll

Enligt Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) har alla méanniskor ratt till en god vard.
Dérmed dar det enlig Dahlborg Lyckhage m.fl. (2015) viktig att sjukskoterskan arbetar
normkritiskt, vilket betyder att hon ska vara medveten om hur ménniskor kategoriseras utifran
existerande normer. Den palliativa varden bedrivs pa manga stallen inom halso- och sjukvarden,
darfor bor sjukskoterskan besitta god kunskap kring &mnet. Enligt SSF (2017) framkommer det
att sjukskoterskan ansvarar for omvardnadsarbetet, samt att hon bor jobba utifran
evidensbaserad vard och pa ett satt som involverar patienten och starker delaktigheten.
Patientlagen (SFS 2014:821) styrker att patientens delaktighet ska beaktas for att uppratthalla
en god vard. Fortsattningsvis beskriver SSF (2017) att kommunikation, personcentrerad vard
och framjande av livskvalitet ar delar i sjukskoterskans ansvarsomrade, som ska tas hansyn till.
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Kommunikationen inom palliativ vard har en meningsfull roll for en vardande relation mellan
sjukskoterska och patient enligt Dahlin och Wittenberg (2019). Relationen och
kommunikationen satter ocksa en grund for kvaliteten av den palliativa varden. Genom en god
kommunikation kan sjukskdterskan informera patienten om sjukdom och behandling, men &ven
svara pa patientens fragor. Vidare beskrivs kommunikationens kansliga aspekt i relation till den
palliativa varden, da patienten kan ha manga fragor och funderingar. Samtal om drémmar, hopp
och kanslan av att vara en bérda ar vanligt (Dahlin & Wittenberg, 2019). Att hantera det osékra
vid livets slutskede ar enligt Twycross och Wilcock (2019) en nyckelfaktor for all personal
inom halsa och sjukvard. Osakerheten vid slutskedet har oundvikliga konsekvenser samt en
paverkan pa kommunikationsstrategier. Darfor &r kommunikationen av relevans for att skapa
en omsesidig relation, dar sjukskoterskan ar lyhord och respektfull. Vidare beskriver Dahlin
och Wittenberg (2019) att palliativ vard syftar pa livets slut, vilket innebar att sjukskdéterskan
kan behova halla svara samtal med patienter. Dessa samtal bor ges pa ett vardigt och respektfullt
satt och pa ett sprak som varije enskild individ forstar, da varje individ tolkar information utifran
tidigare forforstaelse, varderingar och kanslor (Larsson m.fl., 2016). Ett annat perspektiv av
kommunikationens relevans lyfter Pilnammar (2019), som redogor vikten av ett strukturerat
samtal. Det innebér att sjukskoterskan pa forhand har ett definierat mal med samtalet och utifran
det tilltankta malet hjélps patienten att erhalla ett reflekterande forhallningssatt.

Som slutsats dras att sjukskoterskan har en betydande roll inom den palliativa varden, dar fokus
ska ligga pa patienten. Darav ar patientens upplevelser av den egna situationen av intresse for
att skapa en utveckling i sjukskoterskans kunskap och kompetens inom den palliativa varden.

3 Problemformulering

Over 40 miljoner ménniskor bedéms vara i behov av palliativ vard vérlden éver, varje ar. Detta
satter stora krav pa sjukvarden, som ska erbjuda vard av god kvalitet for alla manniskor. Da den
palliativa varden har som syfte att lindra lidande och framja livskvalitet behévs kunskap om
hur patienterna faktiskt upplever den egna situationen. Forskning tyder pa att den palliativa
varden behdver ytterligare utveckling kring patientens egna upplevelser. Sjukskéterskan kan
genom dessa upplevelser utveckla sitt omvardnadsarbete, da brist av denna kunskap kan
medfora lidande samt minskad livskvalitet.

4 Syfte

Syftet var att beskriva patienters upplevelser av palliativ vard.

5 Metod

Examensarbetet genomfordes som en litteraturbaserad studie, vilket innebdr att det datamaterial
som analyserats bestar av vetenskapliga artiklar. For att bidra till evidensbaserad vard valdes
Fribergs metod (2017) som utgangspunkt for den litteraturbaserade studien. Examensarbetet
utgick fran att beskriva patientens upplevelse av palliativ vard. For att redogdra syftet har en
kvalitativ metod valts. Friberg (2017) patalade att en grundligare forstaelse for patientens
upplevelse kan uppnas genom den kvalitativa ansatsen, dar en 6kad forstaelse for fenomenet
“upplevelse” utvinns. Det utvalda fenomenet skildras vidare 1 vérdkontext palliativ vard.
Studien utfordes i form av en systematisk litteraturgranskning som enligt Segesten (2017) ger
en tydlig kunskap om hur mycket forskning som finns inom ett omrade, dessutom menar
Willman m.fl. (2016) att det &ven ger en kritisk utvardering av data.



5.1 Litteratursokning

Litteratursokningen fokuserade pa att finna kvalitativa artiklar som var bast lampade att besvara
syftet, saledes utfordes systematiska sokningar som baserades pa relevanta amnesord utifran
problemomrade och syfte. Sokningarna utférdes i databaserna Cinahl och PubMed genom
anvandning av lampliga sokord samt trunkering, faltsokning och boolesk soklogik (Bilaga I).
Genom anvandning av olika tekniker och funktioner vid informationssokning i databaser kan
avancerade sokningar goras. Vilka aven mojliggor att flera databaser kan anvéandas pa ett
enklare sitt (Ostlundh, 2017). For att ytterligare avgransa valdes engelska som sprdk och
artiklar fran 2012-2022. | samtliga databaser begransades urvalet dven till peer reviewed.
Avgréansningarna ger en mojlighet att exkludera dokument som inte &r av relevans for det valda
amnet (Ostlundh, 2017).

5.1.1 Sokord

Sokorden som anvandes baserades pa problemomrade och syfte. “Patient* experience*” och
“palliative care” anvindes 1 sokningarna fOr att fi en sammanhingande koppling till syftet.
Nurs*, suffering och “quality of life” lades till for ett mer specifikt resultat, men ledde till allt
for smal soktraff. For att ytterligare bredda och specificera sokningen anvéndes sokorden “End
of life care” OR “palliative care” tillsammans i en boolesk sokning for att bredda resultatet.
Detta gav fler traffar, och liknande sdkningar gjordes vid “patient* experience*” OR “patient*
perspective*”, som dven dér soktes med OR for att fa ett storre resultat. En féltsokning anvindes
vid utvalda sokord for att ytterligare ringa in den har studiens huvudomrade. Palliative care
soktes exempelvis med MH som &r huvudédmne, och TI/AB som innebar att ordet fanns i titel
eller abstract. Ostlundh (2017) beskriver att en faltsokning kan anvandas for att precisera en
sokning till en hogre relevans.

5.2 Urval

Da studien syftade till att belysa vuxna patienters upplevelse av den palliativa varden innefattar
inklusionskriterierna artiklar med deltagare over 18 ar. Litteratursokningen har inte heller
begransats till informanter med nagon specifik palliativ vard eller diagnos. For att fortsatt
besvara syftet har enbart studier med kvalitativ ansats inkluderats. For ytterligare begransning
av urvalet har forfattarna exkluderat artiklar med fokus pa pediatrisk vard samt artiklar med
fokus pa sjukskoterskans eller narstaendes upplevelser. Polit och Beck (2021) skriver att
inklusions- och exklusionskriterier behovs for att fa ett sa representativt urval som mojligt.
Samtliga artiklar analyserades och granskades utifran kvalitetsgransknings mall for kvalitativ
forskning utformade av Eva Brink och Inga Larsson (2019) pa institutionen for halsovetenskap,
pa Hogskolan Vast (bilaga I1). Samtliga artiklar uppfyllde hog kvalitet samt var etiskt
godkanda.

5.3 Analys

Analysen utgick fran Fribergs femstegsmetod (2017). Stegen innefattar noggrann lasning av
studiernas resultat, identifiering av nyckelfynd, sammanstélining av studiernas resultat, relatera
studiernas resultat till varandra samt formulera nya teman med beskrivning. En noggrann utférd
analysgang mojliggor for lasaren att forsta hur resultatet ar framtaget (Friberg, 2017).

Forfattarna numrerade artiklarna mellan 1-10 och tog fem artiklar var. De fem studierna
genomlastes individuellt, for att fa en 6verskadlig av innehallet. Darefter gjorde forfattarna ett
byte och de for forfattarna ’nya” artiklarna genomléastes for att &ven i dessa fall fa en individuell
helhetsbild av innehallet. Pa sa satt tog bada forfattarna del av de i den har studiens inkluderade
artiklarna. Darefter markerades relevanta nyckelfynd med gula respektive rosa
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overstrykningspennor. Fynden numrerades utifran artikels tilldelade nummer. For att sedan
klippas ut och sammanstéllas i ett separat dokument. For att sakerstélla att inga meningsenheter
misstolkats eller forbisetts gick forfattarparet gemensamt igenom samtliga nyckelfynd. Polit
och Beck (2021) rader nya forskare att koda och kategorisera alla nyckelfynd for att underlatta
analysering. Efter en noggrann granskning och diskussion kring fynden kodades samtliga. Pa
ett nytt dokument skrevs de framkomna koderna upp samt sammanstalldes utifran hur manga
ganger var och en patraffades i de olika artiklarna. Den slutliga analysen resulterade i tre
framtradande teman baserade pa de tio artiklar som utgjorde datamaterialet for litteraturstudien.
Dessa teman var trygghet och dess inverkan, betydelsen av relation till vardpersonalen och den
palliativa vardens inverkan, se tabell 1.

6 Resultat

Tabell 1

Oversikt dver teman och subteman:

Tema Trygghet och dess Betydelsen av relation till |Den palliativa vardens
inverkan vardpersonalen inverkan
Subtema [Stédjande personal Den dmsesidiga relationens |Patientens syn pa livets
inverkan slut

Séakerhetens innebdrd i [Nyckeln till delaktighet Att fa stod for att aterta
palliativ vard kontrollen

6.1 Trygghet och dess inverkan

Trygghet namndes i flera artiklar, dar fenomenet belystes fran flera hall. Studien lyfte patienters
upplevelser av trygghet utifran personalens emotionella och praktiska stéd. Aven en
strukturerad kommunikation som utvecklade den reflekterande processen ansags vara
betryggande. Det  mojliggjorde att  patienterna kunde  kd&nna igen det egna
praktiska vardbehovet, och i och med det uppleva sakerhet. Temat resulterade darmed i tva
subteman: stodjande personal och sakerhetens innebdrd av den palliativa varden.

6.1.1 Stodjande personal

| studien gjord av Lo Monaco m.fl. (2020) upplevde manga patienter att dem kéande sig trygga
med utbildad och trevlig personal. De litade dven pa personalens kompetens (Lo Monaco m.fl.,
2020) och kénde att de hade ett fortroende for sjukvarden (Kastbom m.fl., 2017). Patienterna
beskrev att de uppskattade att kunna fa praktisk hjalp av personalen. De beskrev dven att de
kande sig sa val omhandertagna att de borjade forma en kansla av familj och hem. Patienterna
beskrev &ven hur deras psykiska vélbefinnande forbattrats genom att personalen givit stéd och
frihet fran bekymmer. De uppskattade dven att personalen var uppmuntrande och ingav hopp
for att underlatta deras tillstand (Vasileiou m.fl., 2020). Patienterna uppfattade vardpersonalen
som ett skyddsnat, som trostade och lugnade patienterna. Detta var mojligt pa grund av
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personalens fina bemdtande, och gjorde att patienterna kénde sig optimistiska och avslappnade
efter samtalet (Hannon m.fl., 2017), det var &ven uppskattat av patienterna att personalen kunde
anpassa sina besok for att mota deras behov (Wennman m.fl., 2020). Patienter upplevde det
som positivt att fa bade fysiskt, emotionellt och psykologiskt stod fér sina symtom, och att en
god relation mellan dem gjorde stodet béattre (Hannon m.fl., 2017; Lo Monaco m.fl., 2020).
Patienter upplevde det viktigt att ha tillgang till personal for att fa hjalp med beslutsfattande,
tolkning av information och behandlingar. Patienterna uppskattade ocksa att ha tillgang till
personalen mellan vardtillfallena (Hannon m.fl., 2017). Vissa patienter upplevde &ven stod i att
prata med andra patienter inom enheten, som kunde ge bade information och kénslomassigt
stod (Vasileiou m.fl., 2020). Vidare uttryckte patienterna en trygghet i att personalen hade en
nyckel till deras hem, vilket motade bort kdnslan av hjélpléshet (Wennman m.fl., 2020).
Dessutom betonade patienter en strukturerad kommunikation som trygg, da de kande sig sékra
pa att deras behov blev tillgodosedda (Hogberg m.fl., 2019).

6.1.2 Sakerhetens innebord i palliativ vard

Saker miljo upplevdes av patienter som en plats dar de fick sina behov tillgodosedda,
exempelvis genom god smértlindring, psykosocialt stdd och kommunikation. Patienterna
upplevde att en séker miljé ar mycket viktig. Vidare beskrevs att sédkerhet ocksa involverar
personalens dokumentation och samarbete. Patienterna upplevde dven att det a&r mycket viktigt
att personalen respekterar deras integritet (Wennman m.fl., 2020). Nagra patienter sag hemmet
ur en ny vinkel vid livets slut, och sag det nya hemmet som en plats som kunde bringa trygghet
medicinskt och besvara deras behov (lvzori Erel & Cohen, 2021). Ett nytt perspektiv som
uttrycktes av patienterna var exempelvis att de hellre ville stanna pa sjukhusavdelning, dar deras
fysiska lidande kunde lindras (Lo Monaco m.fl., 2020). Patienter upplevde det d&ven som viktigt
att fa tillgang till stodresurser i hemmet, som tekniska hjalpmedel och existentiella samtal.
Genom enkel tillgang till dessa tjanster upplevde patienterna en trygg miljé med gott stod
(Wennman m.fl., 2020). De flesta patienter upplevde att den palliativa varden &r en plats dar
alla 6ppet kunde diskutera livets slutskede (Hannon m.fl., 2017). De uttryckte att det var en
plats dar ett 6ppet och arligt samtal kunde uppratthallas pa ett sprak de kunde forsta (Fliedner
m.fl., 2019). Hogberg m.fl. (2019) Ilyfte fram patienternas uppfattning om
kommunikationen. Som de beskrev var ett hjalpmedel for att kunna reflektera och bearbeta
kénslor och tankar kring livets slut. Den reflekterande processen gjorde det mojligt for patienter
att tanka klart samt att granska det egna valbefinnandet bade fysiskt och psykiskt. Ett
strukturerat samtal med en narvarande sjukskoterska var en annan aspekt som belystes vara
viktigt for patienterna (Hogberg m.fl., 2019). Genom att ha ett mer strukturerat samtal ndmnde
patienterna att &mnen som tidigare inte berdrts togs upp. Patienterna fick en mer realistisk bild
av hur framtiden kunde se ut vilket underlattade for dem att planera framat. Det ingav dessutom
patienterna en kénsla av sakerhet, bekraftelse och stod (Fliedner m.fl., 2019).

En annan aspekt som belystes i studierna var att patienterna upplevde att ett strukturerat samtal
mojliggjorde att kommunikationen med sjukskoterskan gick pa ett djupare plan, som gjorde att
ké&nslor och besvér kunde penetreras mer grundligt (Hogberg m.fl., 2019). Miller m.fl. (2019)
och Fliedner m.fl (2019) konkretiserar att patienterna upplevde det strukturerade samtalet med
sjukskoterskan som hjalpsamt, samt underlattade ett djupgaende 6vervagande av prioriteringar
och varderingar kring om hur vard i livets slutskede kunde adresseras. En bristande
kommunikation kunde generera otrygghet. Fliedner m.fl. (2019) ndmnde att patienterna fann
en relevans i att halla kommunikationen i en positiv ton for att samtalen inte skulle bli for dystra.
Samt att en bristande kommunikation upplevdes nar vardpersonal gav oklara eller daligt
forklarade information (Cheung m.fl., 2020).



6.2 Betydelsen av relation till vardpersonalen

Detta tema beskrev betydelsen av en god relation till vardpersonalen. Nar relationen till
vardpersonalen blev personlig uppstod det en hog kvalité pa tilldelad vard och omsorg, vilket
var viktigt for patienternas uppfattning av autonomi vid livets slutskede.

6.2.1 Den 6msesidiga relationens inverkan

Kvalitén pa den personliga relationen mellan patient och vardpersonal var av betydelse
(Wennman m.fl., 2020). En hog kvalité pa vard och omsorg inom den palliativa varden ingav
patienterna en kansla av att vardpersonalen var intresserade av deras valbefinnande (Vasileiou
m.fl., 2020), som medforde att patienterna k&nde sig sedda och horda. Patienterna i livets
slutskede dnskade att behandlas som en méanniska och inte en sjukdom som ska botas. Da deras
uppfattning var att samhéllet sdg dem som enbart patient eller ett jobb (Lo Monaco m.fl., 2020).
En del patienter uttryckte att kvalitén pa varden var sa bra att de kande sig alskade (Vasileiou
m.fl., 2020). Fliedner m.fl. (2019) namnde att relationen bor grunda sig pa omsesidigt
fortroende och uppmarksamhet for att foranleda till patientens tillit. Vid en redan befintlig
relation med sjukskoterska upplevde patienterna att samtalen blev mer produktiva (Hégberg
m.fl., 2019). Vidare kande sig patienterna bortskdmda av personalen nar de uppvisade stéttning,
empati och hjalpsamhet (Wennman m.fl., 2020). Detta gav patienterna en upplevelse av att
kénna sig vardefulla och viktiga som i sin tur ledde till en personlig relation med hog kvalitét
(Vasileiou m.fl., 2020). Hannon m.fl. (2017) uppméarksammar att en del patienter betonade
betydelsen av att en god relation med personalen inom den palliativa varden bor faststéllas
tidigt, redan vid tidpunkten for diagnosen.

6.2.2 Nyckeln till delaktighet

Genom involvering i samtal om beslutsprocessen fran botbar till palliativ vard upplevde
patienterna att Gvergangen blev mer transparent (Wennman m.fl., 2020). Det blev aven tydligt
att samtal borde initieras utifran patientens individuella behov och med en néra relation till
sjukskoterskan for att uppratthalla delaktigheten (Fliedner m.fl., 2019). Samt att bibehalla
autonomin upplevdes som en viktig aspekt for att starka delaktigheten (Kastbom m.fl., 2017).
Dokumentation om 6nskemal som ytterligare delaktighets starkande perspektiv belystes, da
patienterna aktivt kunde fatta beslut om den egna varden samt gora dem kanda. Samt att
dokumentationen aven fungerade som skydd mot o6nskade medicinska ingrepp och sag till att
patientens preferenser respekterades av bade vardpersonal och anhériga (Miller m.fl., 2019).
Att arbeta utifran ett professionellt forhallningssatt gav en forbattrad vardkvalité (Lo Monaco
m.fl., 2020) som resulterade i att tillgodose patienternas behov om 6nskan att kunnig, vanlig
och hjalpsam vardpersonal vardade dem (Miller m.fl., 2019). Vidare beskrivs vikten av respekt
och empati fran vardpersonalen vid samtal for patienternas bekvamlighet till att stélla fragor
och tala dppet (Miller m.fl., 2019).

6.3 Den palliativa vardens inverkan

Det tredje temat belyste patienternas syn pa den palliativa varden. Hur upplevelser om att vara
en borda eller forlusten av kontroll av det egna livet kunde bearbetas inom den palliativa varden.
Det ansags vara viktigt for etablering av en god livskvalité vid livets sista fas.

6.3.1 Patientens syn pa livets slut

Flera patienter upplevde palliativ vard som livets sista fas, och den sista delen i livet. De ansag
att det var ett amne som behdver kommuniceras empatiskt och inbringa stod da det ar ett
kanslomassigt &mne (Fliedner m.fl., 2019). Aven om palliativ vard forknippades med livets slut
(Fliedner m.fl., 2019) sa upplevdes ocksa palliativ vard som positivt och fordelaktigt (Vasileiou



m.fl., 2020). Patienterna beskrev att den palliativa varden var viktig och meningsfull, och att
den gjort deras liv béattre. Kénslor som gladje, lycka och tacksamhet uttrycktes av patienterna,
och att deras syn pa palliativ vard forandrats efter att de erhallit vard Patienter upplevde att det
holistiska synséttet skapade en positiv skillnad for dem, genom att alla deras behov blev
tillgodosedda (Vasileiou m.fl., 2020). Kanslan av maktldshet identifierades i ett flertal studier.
En del patienter som erholl palliativ vard i hemmet kunde kanna sig hjélplosa. Patienterna
upplevde ett stort beroende till vardgivare och familj, och kande sig utelamnade (Wennman
m.fl., 2020). Patienter som vardades pa sjukhus upplevde brist pa integritet, langtan efter familj
och brist pa fysiska forutsattningar (Ivzori Erel & Cohen, 2021). Patienter pa hospice uttryckte
att deras storsta inre behov var att fa komma hem igen. Vissa patienter kunde &ven kénna sig
maktlosa infor sin sjukdom och tillstand (Lo Monaco m.fl., 2020). Exempelvis beskrev Cheung
m.fl. (2020) att patienterna trodde att deras 6de var att bli sjuk och ddende, och att det var
forbestamt.

| flera studier framkom det att svart sjuka patienter var radda for att bli en borda for sina
anhoriga. Vissa patienter ville veta om deras kommande dod skulle ge dem mojlighet att planera
infor doden, och pa sa vis minska bordan for anhoriga efter att de avlidit (Kastoom m.fl., 2017).
En del patienter hade svarigheter att uttrycka sina tankar i radsla om att belasta familjen. De
ville helst inte inleda diskussion om avancerad vardplanering da de inte ville stora sina anhoriga
och deras dagliga liv (Cheung m.fl., 2020). Flera patienter uttryckte att synen pa hemmet hade
forandrats drastiskt, och att de kande sig begransade av att bo och vardas i hemmet. Detta
berodde pa att de upplevde oférmaga att delta i familjelivet, och att det forekommit en forlust
av roll hemma. Fokus lag inte langre pa familjeliv utan pa sjukdomen. Detta paverkade deras
hemkansla, vilket gjorde att de kande sig fangslade hemma. Det uttrycktes ocksa att deras
svarigheter till att vardas hemma var betydande nar det fanns sma barn i hushallet (Ivzori Erel
& Cohen, 2021). Ibland kunde hospice vara att féredra for patienterna, da de inte ville vara en
borda for familjen. Samma géllde med patienter som hade ett daligt familjeforhallande (Lo
Monaco m.fl., 2020). Vissa patienter ville d&ven dka in till sjukhus vid livets slut, for att undvika
att bli en borda for sina anhoriga under dddsfasen (Kastbom m.fl., 2017).

6.3.2 Att fa stod for att aterta kontrollen

Patienter i livets slut tyckte det var viktigt att engagera sig i kreativa och produktiva aktiviteter
som bringade njutning, vilket gjorde att de kunde distraheras fran sin sjukdom och fa tillbaka
sin kansla av mening och syfte. Detta ledde till att patienterna fortfarande kunde uppna saker,
och fa leva ett vanligt liv. De ansag att den palliativa varden hade gett dem en stor inverkan pa
halsan bade fysiskt och psykiskt, och att de madde battre efter att ha erhallit vard. Patienterna
upplevde interaktionen med andra patienter som god, da deras ensamhet minskade och de fick
en kansla av sammanhang. Patienterna uttryckte dven att det var viktigt att fa behalla
sjalvkanslan och identiteten (Vasileiou m.fl., 2020). Nagra patienter uttryckte att
sjalvbestammande och att fa behalla kontrollen sa langt som majligt var viktigt. De kéande sig
starkta i att fa gora sa mycket som mojligt sjalva, och genom att soka stod kunna aterta
kontrollen (Fliedner m.fl., 2019). En del patienter upplevde att den initiala reaktionen vid
rekommendation om palliativ vard var negativ da den férknippades med doden (Vasileiou m.fl.,
2020). Men samtidigt kunde samtal minska radsla for déd och bidra till acceptans av tillstand
hos flera patienter (Fliedner m.fl., 2019). Trots att information inom den palliativa varden ar en
central del i vardandet, var inte alla patienter intresserade av att erhalla information for att
acceptera den oundvikliga doden. Flertal patienter valde istéllet att prioritera det positiva i livet
framfor att diskutera livsfragor (Cheung m.fl., 2020). Medan andra patienter uttryckte behov av
att samtala och planera framtida begravning for att finna acceptans (Fliedner m.fl., 2019). Plats
av behandling utgjorde en annan form av acceptans av tillstand. Ivzori Erel och Cohen (2021)
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beskrev att patienterna upplevde sjukhus spegla en kénsla av trygghet och mojlighet till hopp.
Patienterna uttryckte sjukhuset som en nuvarande verklighet och att en distinktion mellan
sjukhus och hem frambringade det svaga hoppet om framtiden (lvzori Erel och Cohen, 2021).
Patienter kunde dock uppleva det utmanande att tala Oppet om doden medan de diskuterade
framtiden (Fliedner m.fl., 2019).

7 Diskussion

Under diskussion framkom likheter och skillnader mellan studiens resultat och tidigare
forskning utifran syftet som var att belysa patienters upplevelse av den palliativa varden. Vidare
diskuterades de metodologiska 6vervaganden.

7.1 Resultatdiskussion
Till resultatdiskussionen valdes tre utméarkande subteman som forfattarna ansag vara mest
lampliga for diskussion.

7.1.1 Sakerhetens innebord i palliativ vard

Synen pa sakerheten inom den palliativa varden har belysts ur flera synvinklar. Men
framtradande var sambandet mellan sakerhet och en god kommunikation till vardpersonal.
Ingersoll m.fl. (2018) beskrev att en hdg kommunikation bidrar till att patienter kdnner sig mer
horda och forstadda efter att de erhallit en palliativ vardkonsultation. Vidare beskrevs att den
goda kommunikationen har en central roll i den palliativa varden, som bidrar till battre
livskvalitet hos patienter i livets slut. Patienterna i resultatet upplevde att palliativ vard var en
plats dar alla kunde tala 6ppet och arligt. For att utvinna det mesta ur kommunikationen
framkom &dven att ett strukturerat samtal var véasentligt. Det som belystes var att nar
sjukskaterskan forberett fragor och delgett patienterna fragorna, kunde de i deras takt forbereda
sig samt komma med funderingar och tankar. Pa sa vis kan sjukskoterskan hjélpa patienten att
fa ett reflekterande forhallningssatt (Pilhammar, 2019). Forfattarna ansdg att en god
kommunikation var nyckeln till trygghet och sékerhet, samt identifierade ett framtradande
samband till den personcentrerade varden. Kommunikationen ansdgs vara av vikt da den
belystes i samtliga artiklar samt av Ingersoll m.fl. (2018), vilket ger studien en okad
trovardighet. Vidare ansag forfattarparet att en den goda kommunikationen inger tillit som
mojliggor att patientens accepterar vardpersonalens stod. Darav kan en god kommunikation
motverka lidande hos patienter, och bidra till battre livskvalitet. Vidare anser forfattarna att
upprattande av kunskap om god kommunikation bidrar till en kompetent palliativ vard, vilket
béttre tillgodoser patienternas behov.

7.1.2 Den 0msesidiga relationens inverkan

Patienterna upplevde att relationen till vardpersonalen var en viktig del i deras omvardnad. De
fick en kénsla av att kanna sig val omhéndertagna, vilket var av vikt for att etablera den
omsesidiga relationen. | en studie utford av Osterlind och Henoch (2021) var den
personcentrerade varden samskapad av patient och vardpersonal. Genom ett gemensamt
utvecklat partnerskap och noggrant beskriven patientberattelse kan en god vard samt god dod
uppnas. Patientens upplevelse ar ett amne som inte ar beforskat, vilket medfor till en
kunskapslucka som forsvarar sjukskoterskans arbete. For att utfora arbetet utifran ett
personcentrerat forhallningssatt bor patientberattelsen ligga som en stabil grund. Detta
partnerskap kan enbart etableras om patienten k&nner tillit till sjukskéterskan. Tilliten kan i sin
tur bygga pa Erikssons (2015b) teori om ansning, lekande och larande. Utveckling av en god
kvalité pa varden var ytterligare en aspekt patienterna belyste var viktigt for den émsesidiga
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relationen. Enligt forfattarna innebar personcentrering att de bor bli sedda som manniskor och
behandlas med 6msesidig respekt av vardpersonalen. Sjukskoterskan ska darmed besitta
kunskap och kompetens for att inge den trygghet och stéd patienten ari behov av. Ett
personcentrerat forhallningssatt skapar en trygghet och en professionell relation vilket
forfattarna anser ar viktigt inom all vard, inte minst den palliativa. Genom uppvisad stéttning,
empati och hjélpsamhet kan sjukskoterskan stérka patientens sjalvbestdmmande och
delaktighet. Den hdga arbetsbelastning som rader inom varden kan dock riskera att den
omsesidiga relationen uteblir. Genom en 6kad medvetenhet kring problematiken kan det
saledes forebyggas.

7.1.3 Patientens syn pa livets slut

Manga patienter upplever sig vara en borda vid livets slut. Att ndgon annan maste avsatta
enormt mycket tid for att tillgodose deras behov, kan kannas évervaldigande for patienten.
Upplevelsen av att vara en borda for andra kan ge en minskad kénsla av vardighet och
skuldkanslor som paverkar sjalvbilden och sjalvbestimmandet. Att vara en borda ar darfor
enligt forfattarna att lida. Detta livslidande ger sdmre livskvalitet minskade forutsattningar till
en god dod. Aven forlusten av autonomi ger en forandrad sjalvbild som kan resulterar i att
dynamiken i befintliga relationer forandras. FOrlusten av den naturliga rollen i familjen medfor
att manga patienter véljer att distanser sig fran sina familjer. Dessa dr enorma emotionella
pafrestningar for patienten som sjukskoterskan bor vara medveten om. Patientens upplevelse
av att kdnna sig som en borda kan vidare resultera i att inte vara motiverad till att leva. Att fokus
skiftar till sjukdomen leder till att patienten kan dra sig undan, tillflykten kan saledes ha
negativa konsekvenser. Palliativ vard handlar om att 6ka livskvalitén (Socialstyrelsen, 2013)
och att halla igang patienten for att hen ska kdnna samhorighet, vilket i sin tur kan leda till ett
socialt hallbart samhalle. For att ett samhalle ska uppna social hallbarhet bor det vara jamstallt
och jamlikt. Det ska inte forekomma skillnader mellan etnicitet, genus, alder eller
funktionsniva. Samhallet ska utformas utefter de manskliga rattigheterna och alla manniskor
bor fa sina grundlaggande behov tillgodosedda, samt ha mojlighet att uppna hélsa och ett gott
liv (Folkhalsomyndigheten, 2022).

Som slutsats faststalls att ett samhélle som diskriminerar manniskor utifran exempelvis
funktion, inte ar hallbart. Déarav bor sjukskoterskan alltid ha ett normkritiskt forhallningssétt i
motet med alla patienter. Ur ett normperspektiv kan risken bli att patienten faller in under
funktionalitetsnormen. Normen innebér att alla méanniskor forvantas fungera likadant utifran
intellektuell samt fysisk funktion. Om en person har svarigheter att se, hora, rora sig eller
kommunicera sa faller denna person in under normen och riskerar diskriminering samt samre
halsa (Terneby, 2019). En mycket svart sjuk person kommer med stor sannolikhet att nagon
gang forlora en eller flera funktioner. Manga blir rullstolsburna i livets slut da kroppen inte
langre bar dem. Vissa blir &ven séngliggande hela dagarna och behdver hjalp med allt som
tillhor vardagen. Detta gor att personen lattare faller in under denna norm, och mgjligheten att
uppna halsa forsvaras vilket kan resultera i en psykisk ohalsa. Genom att tillampa ett
normmedvetet forhallningssatt i vardandet kan man synliggéra personen bakom
funktionshindret och pa sa vis undvika diskriminering.

En sjukskoterska bor enligt Dahlborg Lyckhage m.fl. (2015) vara medveten om existerande
normer, samt arbeta utifran ett personcentrerat forhallningssatt. Forfattarna anser darav att
helhetssynen ger ett hallbart personcentrerat forhallningssatt, dar manniskans olika dimensioner
tas i beaktan samt att patienten bor ses som en manniska och inte enbart associeras med sin
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sjukdom. Som svart sjuk kan man ur ett samhallsperspektiv ses som enbart en sjuk person, och
bli ett med sin sjukdom. Identiteten hos den forut friska individen forsvinner, vilket medfor
krankning och lidande, samt en kénsla av utanférskap.

Personcentrerad vard ar av relevans for att bevara autonomin och minska vardlidandet.
Forfattarparet menar att patienten alltid befinner sig i underlage pa grund av hens utsatthet, och
att vardlidandet darfor blir ett faktum. Men genom att arbeta utifran sjukskoterskan
karnkompetenser, minskar dessa maktskillnader och vardlidandet. Osterlind & Henoch (2021)
skildrade att interaktionen mellan patienter och sjukskoterskor bor bygga pa 6msesidigt delad
kunskap och forstaelse for situationen. Detta Okade trovardighet av den aktuella studiens
resultat, som genomlystes av att den personliga relationen mellan patient och vardpersonal var
av betydelse. Det 6verensstimmer med SSF:s (2017) beskrivning av sjukskéterskans arbete,
dar det framkommer att arbetet bor syfta till att skapa ett partnerskap med patienterna.
Fortsattningsvis namns att kommunikation, personcentrerad vard och framjande av livskvalitet
ar delar i sjukskoterskans ansvarsomrade, vilka ar viktiga att ta hansyn till vid palliativ vard.
Man far inte glomma att manniskan ar en tankande, kannande, tolkande, social och kreativ
varelse med mojlighet till livslang utveckling &ven om tiden framat ar begransad. Darmed anser
forfattarna att 6dmjukhet ar en viktig egenskap hos sjukskoterskan for att utveckla ett
partnerskap och darmed erbjuda lampad omvardnad. Forfattarna ansag aven att en bristande
kommunikation kan upplevas som otryggt for patienterna. Denna otrygghet begrundas i
okunskap inom kommunikation kan kopplas till teorin om den lidande ménniskan. Som
beskriver att ett vardlidande innebér bristfallig kunskap eller fel som begatts i varden. Slutligen
anser forfattarna att sjukskoterskan har mojlighet att inge hopp, trygghet och mening hos
patienterna vilket i slutdindan ger en 6kad livskvalitet.

7.2 Metoddiskussion

Reflektion av tillvagagangssitt ar en viktig del i en litteraturbaserad studie (Friberg, 2017).
Genom att diskutera metoden fick forfattarna en chans att forsvara sitt arbete, men ocksa belysa
eventuella felkallor samt brister. Till datainsamlingen valde forfattarna att géra de systematiska
sokningarna enskilt. De olika sékningarna jamférdes sedan med varandra och relevanta artiklar
kunde valjas. Denna strategi ledde till att bada forfattarna kunde vara med och godkéanna
artiklarnas relevans till studiens syfte, vilket starkte trovardigheten. Totalt utférdes fyra
systematiska sokningar, tre pa Cinahl och en pa Pubmed med avgransat urval till tidigast 2012,
for att inte erhalla forskning éldre dn 10 ar. Da sokningarna gav for manga traffar utfordes
ytterligare avgransning pa artal mellan 2018-2022 pa samtliga sokningar i Cinahl, vilket
resulterade i att nyare forskning tillampades i studien. Totalt genererade sokningarna tio
artiklar. Halften av artiklarna var fran Cinahl vilket ar en omvardnadsdatabas, och halften fran
PubMed, som ar mer medicinskt inriktad. Forfattarna valde dock enbart kvalitativa artiklar
vilket stodjer syftet till studien. Artiklarna som valdes till resultatet speglade pa olika satt
patienters upplevelser av palliativ vard. Deltagarna hade olika sjukdomar och vardades pa olika
vardinstanser. Darfor kom resultatet att belysa den palliativa varden ur flera synvinklar, vilket
ocksa ger resultatet 6kad trovardighet. Det fanns saledes inte mycket forskning kring amnet,
vilket gjorde artikelsokningen begrénsad. Forfattarna bedomer att mangden sokningar inte
utgor nagot problem, snarare tvartom da det blev en storre bredd pa de valda artiklarna. |
studien anvands tio artiklar vilket ytterligare 0kade trovardigheten. Willman m.fl. (2016)
understryker att trovardigheten dven 6kar om studiernas resultat gar i samma riktning.

Sokorden i studien anpassades efter valt syfte och de begrepp som beskrivits i bakgrunden.
Detta gjordes for att fa mer traffsakra sokresultat pa artiklar som svarar pa syftet. Sokordet
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“palliative care” anvéndes i samtliga sokningar da det var centralt i arbetet. S6kordet Nurs*
valdes bort efter den inledande sékningen, da traffarna visade pa artiklar med sjukskéterskans
perspektiv, vilket inte svarade pa syftet. Ett av inklusionskriterierna var studier med vuxna
deltagare, da dessa personer har en battre férmaga att uttrycka sina upplevelser. Ett annat
inklusionskriterie var att inte avgransa urvalet till en viss sjukdom eller vardinstans, vilket gav
forfattarna en vidare blick pa problemet. Urvalet i studien anpassades inte heller efter ett
geografiskt omrade, utan innefattade resultat fran tidigare forskningsstudier utforda i olika
lander. Totalt valdes studier fran sju olika lander, vilket gor att studiens resultat mycket val ar
overforbar, vilket enligt Polit och Beck (2021) ar en viktig aspekt av en studies trovardighet.
Darmed kan kunskapen tillampas pa de platser dar palliativ vard bedrivs. Dessa kriterier
mojliggjorde att information som var intressant for syftet inte uteslots. Exklusion av artiklar
vars fokus Iag pa sjukskoterskors eller narstaendes upplevelser var aven viktigt, for att bibehalla
syftets klarhet. Enligt Polit och Beck (2021) tillfor kriterierna utéver avgransning av urval, &ven
en hogre trovardighet och dverforbarhet till studien. Ur de artiklar som inte hade fullt stod till
vart syfte, valdes enbart patientens upplevelse till resultatet. | artikel tva belyste studien bade
sjukskaterskors och lakares perspektiv. Detta utgjorde dock inga problem, da resultatet beskrev
patientens upplevelse av kommunikation och information i vardmoten, vilket likvéal kan
tillampas av sjukskaoterskor. | artikel sex var urval och datainsamling ej valbeskrivet, men den
hade en 6verlag god struktur och handling. Dock anvéndes inte mycket fran denna artikel i
resultatet da den inte matchade sa val.

Den valda analysmetoden utgick fran Fribergs (2017) femstegsprocess. Metoden ansags
passande da den utgjorde en organiserad analys av valda artiklar. Da forfattarna utférde den
primara analysen av resultatet separat kunde en forsta opaverkad tolkning av nyckelfynd
utforas. En djupare tolkning formades nar forfattarna gemensamt gick igenom fynden, vilket
mojliggjorde att missade tolkningar kunde fangas upp och ytterligare berika studien. Samtliga
artiklar granskades utefter granskningsmall (bilaga I) for kvalitativ studie. Artiklarna uppfyllde
kriterierna  for hog kvalitet, vilket enligt foOrfattarna var viktigt for studiens
trovardighet. Samtliga artiklar var dven godkénda av respektive etikprévningsnamnd, vilket var
ett viktigt krav da palliativ vard ar ett kansligt amne. Helsingforsdeklarationen innehar etiska
regler for medicinsk forskning pd manniskor, dar man alltid har personens basta i atanke.
Deklarationen syftar till att bevara personernas hélsa och valmaende samt till att varna om en
hog sékerhet i samband med forskning (World Medical Association, 2018). Deklarationen Iag
som grund for forfattarna vid sékning av artiklar samt paverkade val av dessa.

8. Slutsatser

| studien framtradde patienternas behov av en kunnig och stédjande personal, da palliativ vard
ar ett komplext omrade som kraver hog kompetens. Resultat har vidare visat pa vikten av
trygghet och god relation till vardpersonal, vilket mojliggjorde att patienterna kunde uttrycka
sitt behov. Samtliga teman i resultatet gar att paverka positivt genom en god strukturerad
kommunikation, da det tillfor en battre livskvalité och minskat lidande. Den émsesidiga
relationen som utvecklades gjorde det mojligt for patienten att delge viktig information om sitt
tillstand. Det framkom &ven att genom delaktighet i den egna varden aterfar patienten kontroll
och upplever en minskad kéansla av att vara en borda och forbattrade deras syn pa livet.
Sjukskoterskan har darav ett viktigt ansvar i att tillampa ett personcentrerat forhallningsséatt
inom den palliativa varden. For att gora detta anser forfattarna att utbildning om palliativ vard
vid tidigt skede ar av relevans. Detta forbereder studenterna for de k&nsliga samtal som kommer
uppkomma.
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9. Praktiska implikationer

Denna litteraturbaserade studie framhaver hur viktigt det ar att belysa patientens upplevelse av
den egna varden, speciellt inom den palliativa varden. Ur ett samhallsperspektiv har behovet av
den palliativa varden okat markant de senaste aren. Sarskilt med tanke pa att patienter med
samsjukligheter 6kar samt att flera sjukdomar numera innefattar palliativ vard. Saledes ar det
av ytterst relevans att i form av studier synliggdra behovet av denna vardform.

Studiens resultat belyser vérdet i att utfora arbetet pa ett professionellt och kompetent satt, for
att tillgodose patienternas behov av trygghet, véardighet samt for att lindra lidande. Att arbeta
personcentrerat med fokus pa partnerskap och delaktighet har visat sig som mest fordelaktigt.
Det som forstarker den personcentrerade varden &r kommunikation, dar en god kommunikation
har visat ha en stor betydelse for patientens hélsa och vélbefinnande.

Palliativ vard syftar till att hjalpa patienter att uppna en sa god livskvalité som mojligt vid livets
slutskede. Detta kan uppnas om vardpersonalen besitter god kunskap om det personcentrerade
forhallningssattet samt skapar ett partnerskap med patienten. Pa sa vis kan sjukskoterskan
synliggora sin kunskap kring patientens upplevelse och darmed arbeta for att gora den sista
tiden i livet sa vardig som mojligt. Genom en kontinuitet i kommunikationen med patienterna
kan sjukskoterskor fa fram nodvéandig information om patienternas egen upplevelse, vilket
bidrar till forbattring av varden.

10. Forslag till vidare kunskapsutveckling inom sjukskdterskans

kompetensomrade

Enligt svensk sjukskoterskeforening (2017) ska en legitimerad sjukskoterska regelbundet
fornya sin kompetens for att kunna arbeta mot evidensbaserad vard. Genom utveckling av sin
kompetens kan sjukskadterskan bidra till en sékrare och battre vard for patienterna, dér de basta
metoderna anvénds. Sjukskoterskan ska dven involvera patienterna i sitt forbattringsarbete, for
att pa sa vis utveckla varden utifran patienternas behov. (Svensk sjukskéterskeforening, 2017).
Dessa forhallningssatt ska ligga till grund for behandling av patienter vid palliativ vard.
Resultatet i studien visar att forskning kring patientens upplevelse av den palliativa varden inte
ar omfattande, vilket blev uppenbart vid litteratursékningen. Darmed kan forfattarna konstatera
att en fortsatt kunskap kring patienters upplevelser inom palliativ vard &r av relevans inom
sjukskaterskeprofessionen, och borde fortsattningsvis forskas kring for att fa en djupare
forstaelse for personen i livets slut. Att forskning brister i &mnet kan bero pa att patienter som
behandlas palliativt inte orka delta i studier, eller att de far ett forsamrat
sjukdomsforlopp under studiens gang. Det till trots sker en 6kning av patientgruppen, vilket
innebér att kunskapsluckan bor fyllas.

Studiens resultat frambringar kunskap om hur sjukskoterskan genom att visa ett genuint intresse
for patienter kan paverkar deras vard positivt. | den palliativa varden uppkommer manga svara,
kénsliga och obehagliga samtal. Darmed bor sjukskoterskan ha en kunskap kring bemdétandet
av dessa fragor. Forfattarna som &r studenter som annu inte gatt den palliativa kursen i
utbildningen, ser fram emot den for att fa sig en bredare forstaelse for vardformen. Forfattarna
ser vidare studiens resultat som en god grund infor deras kommande roll som sjukskéterskor,
men ser ett stort behov av att tillampa kunskapen praktiskt.

14



Referenslista

Axelsson, B. (2016). Palliativ medicin i praktiken. Studentlitteratur.

Bergh, M., & Plhammar, E. (2019). Sjukskoterskans pedagogiska funktion och kompetens i
motet med narstaende. | E. Pilhammar (Red.), Pedagogik inom vard och handledning. (s. 77—
105). Studentlitteratur.

* Cheung, J. T. K, Au, D,, Ip, A. H. F., Chan, J., Ng, K., Cheung, L., Yuen, J., Hui, E., Lee,
J., Lo, R., & Woo, J. (2020). Barriers to advance care planning: a qualitative study of
seriously ill Chinese patients and their families. BMC Palliative Care, 19(1), 1-9.
https://doi.org/10.1186/s12904-020-00587-0

Dahlin, C.M., & Wittenberg, E. (2019). Communication in palliative care: an essential
competency for nurses. | B. Rolling Ferell, & J.A. Paice (Red.), Oxford textbook of palliative
nursing. (Uppl. 5, s. 55-78). Oxford university press.

Edelen, M. O., Rodriguez, A., Huang, W., Gramling, R., & Ahluwalia, S. C. (2022). A novel
Scale to Assess Palliative Care Patients' Experience of Feeling Heard and Understood.
Journal of pain and symptom management, S0885-3924(22)00001-X. Advance online
publication. https://doi.org/10.1016/].jpainsymman.2022.01.002

Ekman, I., Lundberg, M., Lood, Q., Swedberg, K., & Norberg, A. (2020). Personcentrering
inom — en etik i praktiken. I I. Ekman (Red.), Personcentrering inom halso- och sjukvard:
Fran filosofi till praktik. (s. 27-57). Liber

Eriksson, K (2014). Vardprocessen. (5. uppl.). Liber
Eriksson, K. (2015a). Den lidande méanniskan. (2. Uppl.). Liber.
Eriksson, K. (2015b). Vardandets idé. (2. uppl.). Liber

Flensner, G. (2019). Det vetenskapliga &mnet. | E. Dahlborg (Red.), Att bli sjukskoterska — en
introduktion till yrke och amne. (s. 103-128). Studentlitteratur.

* Fliedner, M., Zambrano, S., Schols, J. M., Bakitas, M., Lohrmann, C., Halfens, R. J., &
Eychmiller, S. (2019). An early palliative care intervention can be confronting but reassuring:
A qualitative study on the experiences of patients with advanced cancer. Palliative Medicine,
33(7), 783-792. https://doi.org/10.1177/0269216319847884

Friberg, F. (2017). Att bidra till evidensbaserad omvardnad med grund i analys av kvalitativ
forskning. | F. Friberg (Red.), Dags for uppsats: vagledning for litteraturbaserade
examensarbeten. (s. 129-138). Studentlitteratur.

Friberg, F. (2017). Att utforma ett examensarbete. | F. Friberg (Red.), Dags for uppsats:
vagledning for litteraturbaserade examensarbeten. (s. 83-96). Studentlitteratur.

Folkhéalsomyndigheten. (2022). Vad ar social hallbarhet for 0ss?.
https://www.folkhalsomyndigheten.se/motesplats-social-hallbarhet/social-hallbarhet/

15


https://doi.org/10.1186/s12904-020-00587-0
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1016/j.jpainsymman.2022.01.002
https://doi.org/10.1177/0269216319847884
https://www.folkhalsomyndigheten.se/motesplats-social-hallbarhet/social-hallbarhet/

* Hannon, B., Swami, N., Rodin, G., Pope, A., & Zimmermann, C. (2017). Experiences of
patients and caregivers with early palliative care: A qualitative study. Palliative medicine,
31(1), 72-81. https://doi.org/10.1177/0269216316649126

* Hogberg, C., Alvariza, A., & Beck, 1. (2019). Patients' experiences of using the Integrated
Palliative care Outcome Scale for a person-centered care: A qualitative study in the
specialized palliative home-care context. Nursing inquiry, 26(4), e12297. https://doi-
org.ezproxy.server.hv.se/10.1111/nin.12297

Ingersoll, L. T., Saeed, F., Ladwig, S., Norton, S. A., Anderson, W., Alexander, S. C., &
Gramling, R. (2018). Feeling Heard and Understood in the Hospital Environment:
Benchmarking Communication Quality Among Patients With Advanced Cancer Before and
After Palliative Care Consultation. Journal of Pain & Symptom Management, 56(2), 239-244.
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2018.04.013

* Ivzori Erel, A., & Cohen, M. (2021). 'No place like home?' A qualitative study of the
experience of sense of place among cancer patients near the end of life. Health & social care
in the community, 10.1111/hsc.13526. Advance online publication.
https://doi.org/10.1111/hsc.13526

Kasén, A. (2019). Patient och sjukskoterska i en vardande relation. | L. Wiklund Gustin, & |.
Bergbom (Red.), Vardvetenskapliga begrepp i teori och praktik. (s. 97-111).
Studentlitteratur.

* Kastbom, L., Milberg, A., & Karlsson, M. (2017). A good death from the perspective of
palliative cancer patients. Supportive care in cancer : official journal of the Multinational
Association of Supportive Care in Cancer, 25(3), 933-939. https://doi.org/10.1007/s00520-
016-3483-9

Kristensson Uggla, B. (2020). Personfilosofi - filosofiska utgangspunkter for personcentrering
inom halso- och sjukvard. I I. Ekman (Red.), Personcentrering inom halso- och sjukvard:
Fran filosofi till praktik. (s. 58-105). Liber.

Larsson, 1., Palm, L., & Rahle Hasselbalch, L. (2016). Patientkommunikation i praktiken-
information, dialog, delaktighet. (2. uppl.). Studentlitteratur

* Lo Monaco, M., Mallaci Bocchio, R., Natoli, G., Scibetta, S., Bongiorno, T., Argano, C., &
Corrao, S. (2020). Human relationships in patients’ end-of-life: a qualitative study in a
hospice ward. Internal & Emergency Medicine, 15(6), 975-980.
https://doi.org/10.1007/s11739-019-02254-6

Lyckhage Dahlborg, E., Lau, M., & Tengelin, E. (2015). Normer som hinder for jamlik och
rattighetsbaserad vard. | E. Lyckhage Dahlborg, G. Lyckhage, & E. Tengelin (Red.), Jamlik
vard: Normmedvetna perspektiv (s. 37-55). Studentlitteratur.

* Miller, H., Tan, J., Clayton, J. M., Meller, A., Hermiz, O., Zwar, N., & Rhee, J. (2019).
Patient experiences of nurse-facilitated advance care planning in a general practice setting: a
qualitative study. BMC palliative care, 18(1), 25. https://doi-
org.ezproxy.server.hv.se/10.1186/s12904-019-0411-z

16


https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1177/0269216316649126
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1111/nin.12297
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1111/nin.12297
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1016/j.jpainsymman.2018.04.013
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1111/hsc.13526
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1007/s00520-016-3483-9
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1007/s00520-016-3483-9
https://doi.org/10.1007/s11739-019-02254-6
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1186/s12904-019-0411-z
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1186/s12904-019-0411-z

Nationalencyklopedin. (u.a.). Patient.
https://www.ne.se/uppslagsverk/encyklopedi/I%C3%A5ng/patient

Polit, D.F., & Beck, C.T. (2021). Nursing research: generating and assessing evidence for
nursing practice. (11. uppl.). Lippincott Williams & Wilkins.

Segesten, K. (2017). Att vélja &mne och modell for sitt examensarbete. | F. Friberg (Red.),
Dags for uppsats: vagledning for litteraturbaserade examensarbeten. (s. 105—
108). Studentlitteratur.

SFS 2014:821. Patientlag. https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-
forfattningssamling/patientlag-2014821 sfs-2014-821

SFS 2017:30. Halso- och sjukvardslag. https://www.riksdagen.se/sv/dokument-
lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30

Socialstyrelsen. (u.a.). Begreppsklustret brukare.
https://termbank.socialstyrelsen.se/docs/Bruktext.pdf

Socialstyrelsen. (2013). Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets
slutskede.https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2013-6-4.pdf

Socialstyrelsen. (2016). Palliativ vard i livets slutskede.
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-
riktlinjer/2016-12-12.pdf

Socialstyrelsen. (2018). Palliativ vard - fortydligande och konkretisering av begrepp.
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2018-

8-6.pdf

Strang, P. (2012). Forskning inom palliativ medicin. | P. Strang, & B. Beck-Friis (Red.),
Palliativ medicin och vard. (s. 422-427). Liber.

Svensk sjukskoterskeforening. (2017). Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska.
https://www.swenurse.se/download/18.9f73344170c003062317be/1584025404390/kompeten
sbeskrivning%20legitimerad%20sjuksk%C3%B6terska%202017.pdf

Thomas, T., Clarke, G., & Barclay, S. (2018). The difficulties of discharging hospice patients
to care homes at the end of life: A focus group study. Palliative medicine, 32(7), 1267-1274.
https://doi.org/10.1177/0269216318772735

Twycross, R., & Wilcock, A. (2019). Introducing palliative care. (5. uppl.). Pharmaceutical
press.

* Vasileiou, K., Smith, P., & Kagee, A. (2020). “The way I am treated is as if [ am under my
mother’s care”: qualitative study of patients’ experiences of receiving hospice care services in
South Africa. BMC Palliative Care, 19(1), 1-9. https://doi.org/10.1186/s12904-020-00605-1

17


https://www.ne.se/uppslagsverk/encyklopedi/l%C3%A5ng/patient
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--och-sjukvardslag_sfs-2017-30
https://termbank.socialstyrelsen.se/docs/Bruktext.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2013-6-4.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2013-6-4.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2016-12-12.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2016-12-12.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2018-8-6.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2018-8-6.pdf
https://www.swenurse.se/download/18.9f73344170c003062317be/1584025404390/kompetensbeskrivning%20legitimerad%20sjuksk%C3%B6terska%202017.pdf
https://www.swenurse.se/download/18.9f73344170c003062317be/1584025404390/kompetensbeskrivning%20legitimerad%20sjuksk%C3%B6terska%202017.pdf
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1177/0269216318772735
https://doi.org/10.1186/s12904-020-00605-1

*Wennman, I., Ringheim, A., & Wijk, H. (2020). “We Are Here for You All the Way”—
Patients’ and Relatives’ Experiences of Receiving Advanced Home Care. American Journal
of Hospice & Palliative Medicine, 37(9), 669-674.
https://doi.org/10.1177/1049909120905259

Willman, A., Bahtsevani, C., Nilsson, R., & Sandstrom, B. (2016). Evidensbaserad
omvardnad: en bro mellan forskning och klinisk praktik. (4. uppl.). Studentlitteratur.

World Health Organization. (u.a.). Palliative care. https://www.who.int/health-
topics/palliative-care

World Health Organization. (2020). Palliative care. https://www.who.int/news-room/fact-
sheets/detail/palliative-care

World Medical Association. (2018). WMA declaration of Helsinki — ethical principles for
medical research involving human subjects. https://www.wma.net/policies-post/wma-
declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-research-involving-human-subjects/

Osterlind, J., & Henoch, 1. (2021). The 6S-model for person-centred palliative care: A
theoretical framework. Nursing Philosophy, 22(2), 1-10. https://doi-
org.ezproxy.server.hv.se/10.1111/nup.12334

Osterlind, J., Henoch, 1., Ternestedt, B-M., Holmberg, B., Schenell, R., & Andershed, B.
(2022). De 6 S:N — En modell for personcentrerad palliativ vard. (3. uppl.). Studentlitteratur.

Ostlundh, L. (2017). Informationssokning. | F. Friberg (Red.), Dags for uppsats: véagledning
for litteraturbaserade examensarbeten. (s. 59-82). Studentlitteratur

18


https://doi.org/10.1177/1049909120905259
https://www.who.int/health-topics/palliative-care
https://www.who.int/health-topics/palliative-care
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care
https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-research-involving-human-subjects/
https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-research-involving-human-subjects/
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1111/nup.12334
https://doi-org.ezproxy.server.hv.se/10.1111/nup.12334

Bilaga |

Systematiska sokningar
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Cinahl/2022-04- (Stkord/d&mnesord ([Tréffar

04

Sokning 1 MH "palliative 39 850
care"

Sokning 2 AB "palliative 20917
care"

Sokning 3 AB "end of life 7428
care"

Sokning 4 AB "quality of 128 496
life"

Sokning 5 AB well-being 50 216

Sokning 6 "patient™ 25 787
experience*"

Sokning 7 "patient™ 6926
perspective*"

Sokning 8 "patient* view*" [2129

Sokning 9 S1 OR S2 OR S3 |50 018

Sokning 10 S4 OR S5 170 847

Sokning 11 S6 OR S7 OR S8 (33 608

Sokning 12 S9 AND S10 AND|181
S11

Avgransningar: (2018-2022, 63
Engelska

Cinahl/2022-03- [Sokord/d&mnesord ([Traffar Lasta titlar \Valda artiklar

30 till resultatet

Sokning 1 MH "palliative 39 833
care"

Sokning 2 AB "palliativ 20 901
care"

Sokning 3 AB “End o life |7 422
care”

Sokning 4 S1 OR S2 ORS3 49 992

Sokning 5 AB ’Suffer*” 72 652

Sokning 6 (Perspective of 56 216
patients)

Sokning 7 S4 AND S5 AND 197
S6

Avgransningar: [Peer reviewed, 53
2018-2022,
Engelska




Cinahl/2022-04- |Sokord/amnesord [Tréaffar L &sta titlar
04 artiklar
Sokning 1 MH "palliative 39 850
care"
Sokning 2 AB "palliative 20 917
care"
Sokning 3 AB ”End o life” |16 375
Sokning 4 S1 OR S2 ORS3 |55 190
Sokning 5 Qualitative 199 052
Sokning 6 Quality of life 240 549
Sokning 7 Patients 2 340 059
Sokning 8 Experiences 413 591
Sokning 9 S4 AND S5 AND 583
S6 AND S7 AND
S8
Avgransningar: |Peer reviewed, 144
2020-2022,
Engelska
Pubmed/2022-  [S6kord/é&mnesord  [Tréaffar \Valda artiklar
04-25 artiklar till resultatet
Sokning 2 TI/AB Palliativ 30 020
care
Sokning 3 TI/AB End of life |28 106
Sokning 4 S1 OR S2 55 585
Sokning 5 Qualitative 351 576
Sokning 6 Quality of life 479 977
Sokning 7 Patients 7 872 071
Sokning 8 Experiences 038 534
Sokning 9 Pedaitrics 1 095 446
Sokning 10 Cognitive 131 150
Impairment
Sokning 11 S4 AND S5 AND 639
S6 AND S7 AND
S8 NOT S9 NOT
S10
Avgrénsningar: [2012-2022, 526
Engelska
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resultat?
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Oversikt av analyserad litteratur
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Artikel 1

Titel

Barriers to advance care
planning: a qualitative
study of seriously ill
Chinese patients and their
families.

Forfattare

Johnny T.K. Cheung,
Doreen Au, Anthony H.F.
Ip, Jenny Chan, Kenway
Ng, Lok Cheung,
Jacqueline Yuen, Elsie Hui,
Jenny Lee, Raymond Lo
och Jean Woo

Artal
2020

Land: Kina

Syfte: Studie syftar till att
undersdka hinder for
avancerad vardplanering ur
allvarligt sjuka patienter
och deras familjevardares
perspektiv.

Problem: Palliativ vérd
och avancerad
vardplanering ar daligt
erkanda i Kina. Vilket
resulterat i bristande
kunskap om avancerad vard
planering hos
medborgarna.

Ansats och metod:
Induktiv ansats. Kvalitativ
metod med individuella
semistrukturerade
intervjuer utfordes.
Ljudupptagningarna
transkriberades verbatim,
for att darefter analyseras
utifran en kvalitativ
innehallsanalys.

Urval:

Deltagarna var
dagvardspatienter och deras
familjevérdare i &ldern 18
ar eller dldre. Studien
genomfordes pa ett
palliativt daghem pa ett
rehabiliterande sjukhus i
Hong Kong,

Studiegrupp:

17 patienter varav 11 man
och 6 kvinnor. Samt 13
familjevérdare, varav 3
mé&n och 9 kvinnor.

Resultat:
Fyra huvudteman
uppdagades i resultatet:

1.Begransad
patientdeltagande i
autonomt beslutsfattande.

2.Kognitiva och
emotionella hinder for
diskussion

3.Brist pa beredskap for
och medvetenhet om tidig
diskussion

4.0forberedd
vardpersonal och
sjukvardssystem

Kvalitetsgranskning:

Hog
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Artikel 2

Titel:

IAn early palliative care
intervention can be
confronting bur reassuring:
Aqualitative study on the
experience of patients with
ladvances cancer

Forfattare

Monica Fliedner, Sofia
Zambrano, Jos MGA
Schols, Marie Bakitas,
Christa Lohrmann, Ruud JG
Halfens och Steffen
Eychmuller

Artal
2019

Land:
Schweiz

Syfte:

IAtt utforska avancerade
cancerpatienters
erfarenheter av en
strukturerad tidig palliativ
\vardintervention, dess
acceptans och inverkan pa
patienternas liv, inklusive
paverkande faktorer.

Problem:

De studier som utforskat
tidig palliativ vard utifran
patientens erfarenhet och
upplevelse har visat att
tidig intervention ger bland
annat en forbéattrad
livskvalité hos patienter.

/Ansats och metod:

En kvalitativ metod,
randomiserad controll trial
(RCT) inom en
multicenterstudie. Vidare
tillampades semi-
strukturerade intervjuer
med 6ppna fragor.

Data samlades in tills ingen
ny kategori identifierades,
darmed ansags
dataméttnaden vara
uppnadd.

Urval:

Samtliga patienter var
dagvardspatienter med god
fysisk halsa, darav utférdes
tidsbokningar for intervju
pa sjukhus med 19 av
patienterna. 1 6nskade om
att fa bli intervjuad
hemma.

Studiegrupp:

20 patienter deltog varav
méan 13 och kvinnor 7.
Genomsnittsaldern 1ag pa
66 ar

Resultat:

Tre teman belystes.

1. Den emotionella
upplevelsen med SENS-
interventionen.

2. P& den kognitiva nivan
upplevde patienterna att
SENS-interventionen
hjalpte de att planera
framtida
omvardnadsbehov.

3. Upplevelse av en
forandrad forstaelse av den
palliativa varden, samt den
egna framtiden.

Kvalitetsgranskning:

Hog
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Artikel 3

Titel

Experiences of patients and
caregivers with early
palliative care: A
qualitative studie

Forfattare

Breffni Hannon, Nadia
Swami, Gary Rodin, Ashley
Pope och Camilla
Zimmermann

Artal
2017

Land:
Kanada

Syfte:

IAtt utforska patienternas
perspektiv och upplevelse
av att erhalla tidig palliativ
vard, samt delar av den
\varden.

Problem:

Tidig palliativ vard ger
bland annat en forbattrad
livskvalité. For att ta reda
pa vilka specifika
komponenter av tidig
palliativ vard som &r
\viktigast, har studien utforts
utifran patienter och
\vardgivares perspektiv.

Ansats och metod:

En kvalitativ metod baserad
pa Grounded theory
anvandes i studien.
Inspelade Semi-
strukturerade intervjuer
transkriberades av en
professionell
transkriptionstjanst. Som
sedan kontrollerades,
korrigerades och
anonymiserades av en
forskarassistent.

Urval:

Fran 24 onkologiska
dagvardcenter tillfragades
patienter om de ville delta.
De skulle vara dver 18 och
tala engelska. Vid
deltagande i studien
tillfragades dven
patienternas priméra
\vardgivare om de ville
delta.

Studiegrupp:

26 patienter deltog varav 19
\var kvinnor och 7 man.
Samt 14 vardgivare varav 8
kvinnor och 6 mén.

Resultat:

Fyra huvudteman tog
form:

1. Snabb och personlig
symtomhantering.

2. Holistiskt stod till

3. Ledsagning vid
beslutsfattning.

4. Forberedelser infor
framtiden.

patienter och vardgivare.

Kvalitetsgranskning:

Hog
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Artikel 4

Titel

Patients’ experiences of
using the Integrated
Palliative care Outcome
Scale for a person-centered
care: A qualitative study in
the specialized palliative
home-care context

Forfattare
Cecilia Hogberg, Annette
Alvariza och Ingela Beck

Artal
2019

Land:
Sverige

Syfte:

IAtt undersodka patientens
upplevelse av att anvénda
en anpassad palliativ vards
resultatskala (IPOS), under
specialiserad palliativ
hemvard.

Problem:

Trots vardpersonalens
intention om att 6ppna upp
en dialog om vad som &r
viktigt, kan det skilja sig
fran vad patienterna tycker
ar viktigt. Genom
anvandning av en
strukturerad
kommunikation kan
sjukskoterskor fa hjalp med
att utveckla rutiner som
mojliggor att patienter far

deras roster horda.

Ansats och metod:

Ar en kvalitativ studie med
en tolkande beskrivande
metod. En studie specifik
intervju med oppna fragor
utférdes. Totalt 10
intervjuades varav 6 av
dem per telefon. Alla
intervjuer forutom 1
spelades in. Intervjuerna
transkriberades verbatim av
forste forfattaren, som
sedan lastes av samtliga
forfattare.

Urval:

Patienterna rekryterades pa
tre specialiserad palliativ
hemsjukvard av en
legitimerad sjukskdoterska,
utifran inklusions
kriterierna. Forfattarna hade
kontinuerlig kontakt med
respektive sjukskoterska
tills 15 patienter hade
rekryterats.

Studiegrupp:

10 deltog, varav 7 men och
3 kvinnor.

Medelaldern 1&g pa 72 ar.
Genomsnittligt hade
patienterna varit inskrivna
pa palliativ hemsjukvard i
11.3 méanader

Resultat:

[Tre huvudteman framkom:
1. En beskrivning pa
patienternas upplevelse av
IPOS bidrag till en trygg
och saker vard,

2. IPOS Underlattnad av
diskussion om vardbehov

3. IPOS mojliggdrande till
reflektion.

Kvalitetsgranskning:

Hog
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qualitative study of
experience of sense of place
lamong cancer patients near
the end of life

Forfattare
IAdi lvzori Ere och Miri
Cohen

Artal
2021

Land:
Israel

kénsla av plats bland
patienter i livets slutskede
som far vard i hemmet via
hem-hospis eller pa
sjukhus.

Problem:

Det inte finns mycket
forskat kring patientens
upplevelse av livets
slutskede i samband med
boendet och varden, oavsett
om det ar ett hem eller en
slutenvardsanstalt. Darmed
ar det aktuellt och relevant
att forska kring det for att
forbattra livskvaliteten och
ddden i livets slutskede.

fenomenologiskt
tillvagagangssatt.

Djupa semi-strukturerade
intervjuer gjordes.
Intervjuerna utférdes och
spelades in antingen pé
sjukhus eller i hemmet, for
att sedan transkriberas
verbatim. Fragorna var
Gppna fragor med flera
nyckeldmnen.

sjukhus eller hem-hospis av
enheternas professionella
personal, utifran
studiekriterier.
Inklusionskriterier var
bland annat en aldersgrans
pa 6ver 18 ar och forstaelig
talkunskap i hebreiska samt
en aterstaende livslangd pa
6 manader eller mindre.

Studiegrupp:

20 deltagare varav 11 man
och 9 kvinnor. Men en
medelalder pa 54,75 ar.

huvudteman:

1. Det har ar jag, fast i min
kropp-syn pa kroppen som
en plats.

2. Alla fantiserar om att
\vara hemma och do
hemma, men livet &r ingen
fantasi-en ké&nsla av plats
gentemot vardplatsen

3. Jag vill varken traffa
nagon eller vara
nagonstans- Brist pa kansla
av plats.

Artikel 5
Titel Syfte: IAnsats och metod: Urval: Resultat: Kvalitetsgranskning:
‘No place like home?” A |Att utforska upplevelsen av [En kvalitativ metod med  |Patienterna rekryterades pa | Det framkom tre

Hog
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care patients

Forfattare

Lisa Kastbom, Anna
Milberg och Marit
Karlsson

Artal
2016

Land:
Sverige

cancerpatienter i Sverige.

Problem:

Tidigare forskning har
pavisat likheter mellan
olika kulturer vad galler
synen pa en god dod.
Amnet &r komplicerat och
det saknas kunskap kring
detta i de nordiska
landerna.

Analysen gjordes med en
induktiv kvalitativ
innehallsanalys.
Samtliga intervjuer
spelades in och
transkriberades.

Inga forbestdmda teman
fanns.

slumpmassigt urval fran
dbende patienter i
hemsjukvérd och sjukhus.

Studiegrupp:
66 vuxna patienter cancer i
en palliativ fas

1. Leva med insikten om
den kommande déden

P. Forbereda sig for déden
3. Att d6 bekvamt

4. Att vara dod

Artikel 6

Titel Syfte: Ansats och metod: Urval: Resultat: Kvalitetsgranskning:
/A good death from the Att utforska uppfattningen [En kvalitativ metod, med  |Deltagare valdes och Det framkom fyra

perspective of palliative v en god déd hos déende |intervjuer. tillfragades genom ett huvudteman: Hog
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qualitative study in a
hospice ward

Forfattare

Marika Lo Monaco,
Raffaella Mallaci Bocchio,
Giuseppe Natoli, Salvadore
Scibetta, Teresa Bongiorno,
Christiano Argano och
Salvatore Corrao

Artal
2019

Land:
Italien

hospice, genom en
kvalitativ ansats.

Problem:

Manniskor blir ldre och
aldre vilket paverkar
behovet av palliativ vard. |
Europa &r behovet som
storst, och det satter krav pa
sjukskoterskorna. For att
battre kunna svara pa
patienters fragor och stédja
dem, behdvs kunskap kring
hur det &r att leva pa
hospice.

Djupa semi-strukturerade
intervjuer fran en
intervjuguide anvandes.
Intervjuerna skedde pa
patienternas rum.
Intervjuerna spelades in och
transkriberades. Colaizzis
metod anvandes for att
analysera datan.
Meningsbérande enheter
togs ut och bildade teman.

Samtliga hade en dalig
sjukdoms-prognos.
Patienterna fick inte ha en
kognitiv nedséttning eller
\Var sederade.

Studiegrupp:
10 doende patienter pa
hospice

1. Att uppleva hospice
P. Hospice personal

3. Familjens roll

¥, Hantera sjukdomen

5. Doden

Artikel 7

Titel Syfte: Ansats och metod: Urval: Resultat: Kvalitetsgranskning:
Human relationships in Att utforska patienters inre [En deskriptiv kvalitativ 10 personer pa ett hospice [Det framkom fem

patients' end-of-life: a behov nar de bor pa metod anvéndes. blev valda till studien. huvudteman: Hdg
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care planning in a general
practice setting: a
qualitative study

Forfattare

Hilary Miller, Janice Tan,
Josephine M. Clayton,
Anne Meller, Oshana
Hermiz, Nicholas Zwar och
Joel Rhee

Artal
2019

Land:
Australien

avancerad vardplanerings-
intervention, utformad for
att ta itu med vanliga hinder
inom den allménna
sjukvarden.

Problem:

IAvancerad vardplanering
bedrivs pA manga stallen.
Det finns hinder for bade
sjukskoterska och patient i
dessa moten sésom
tidsbrist. Det finns kunskap
kring vardplaneringen i
intensivvard och akutvard,
men saknas i allman vard.
Det behdvs darfor kunskap
om de hinder som finns, for
att vidare utveckla den
avancerade

vardplaneringen.

Semistrukturerade
intervjuer, som spelades in
och transkriberades.

En tematisk analys med
induktiv kodtranskription
tillampades for att hitta
huvudteman.

blev tillfragade under méte
med sjukskdterska om de
ville vara med. De skulle
vara Over 18 ar.

Studiegrupp:

13 patienter genomforde
intervjun. Deltagarna var
mellan 66 och 92 ar gamla.
69% av deltagarna var
kvinnor.

1. Arbeta sig igenom idéer

P. Ett terapeutiskt
forhallande med
sjukskoterskorna

3. Betydelsen av att gora
onskemalen kanda

1. Skydda familjen fran
borda

5. Autonomi i
beslutsfattande

6. Utmaningar i familje-
kommunikation

Artikel 8

Titel Syfte: Ansats och metod: Urval: Resultat: Kvalitetsgranskning:
Patient experiences of Att utforska patienters Kvalitativ metod. Patienter som erholl Det framkom sex

nurse-facilitated advance  jupplevelser av en avancerad vardplanering  huvudteman: Hog




Bilaga Il

care": qualitative study of
patients' experiences of
receiving hospice care
services in South Africa

Forfattare
Konstantina Vasileiou,
Paula Smith och Ashraf
Kagee

Artal
2020

Land:
Sydafrika

Sydafrika, for att fa en
detaljerad forstaelse for
patienternas perspektiv.

Problem:

Forskning fran
patientupplevelser inom
hospice dkar. Dock bedrivs
den mesta forskningen i
utvecklade lander. Tidigare
studier har visat pa
patientens upplevelse av
smarthantering, livskvalitet
och information. Denna
studie ville undersdka hur
det var att leva pé& hospice,
for att fa en djupare
forstaelse.

Djupa, semi-strukturerade
individuella intervjuer
tillampades. Intervjuerna
spelades in och
transkriberades.

En tematisk analys
tillampades och monster i
datan kunde identifieras.

sag tillrackligt pigga ut om
dem ville vara med i
studien. Samtliga deltagare
erholl hospicevard genom
dagsvard eller
heldygnsvard. Samtliga
skulle vara tillrackligt
friska for att delta.

Studiegrupp:

13 patienter som erhéll
palliativ vard for cancer.
7 kvinnor och 6 mén

2 erh6ll heldygnsvard och
11 erhéll dagsvard.

1. Forening av hospice med
ddd och ddende, och de
mindre lyckligt lottade

P. Erfarenheter av
hospicetjénster och upplevd
paverkan pa patienterna

3. Fran dod och sjukdom,
till hem och personlighet

Artikel 9

Titel Syfte: Ansats och metod: Urval: Resultat: Kvalitetsgranskning:
"The way | am treated is as |Att utforska upplevelsen av En kvalitativ Personal pa hospice Det framkom tre

if I am under my mother's gtt leva pa hospice i tvarsnittsstudie. tillfragade patienter som  huvudteman: Hog
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Artikel 10

Titel Syfte: Ansats och metod: Urval: Resultat: Kvalitetsgranskning:
"We are here for you all the |Att utforska upplevelsen av [Explorativ kvalitativ Deltagare tillfragades om  [Det framkom tre

way" - Patients' and att erhalla avancerad metod. de var inskrivna i huvudteman: Hog

relatives' experiences of
receiving advanced home
care

Forfattare
Ingela Wennman, Anna
Ringheim och Helle Wijk

Artal
2020

Land:
Sverige

hemsjukvérd hos patienter
med livshotande sjukdom
och deras anhdriga.

Problem:

IAvancerad vard i hemmet
blir allt vanligare, och gar i
linje med den palliativa
vardens utveckling. Baden
hemsjukvard och palliativ
vard behover standig
utveckling. Det ar dérav av
viktigt att utvardera
eventuella fordelar och
nackdelar med varden, sett
fran patienterna som
erhéller den.

Ostrukturerade djupa
intervjuer med patienter
och/eller deras anhoriga. 8
intervjuer holls med en
patient och 1-2 anhdriga. 3
intervjuer holls med en
ensam patient. Intervjuerna
spelades in, samt
transkriberades och
analyserades genom en
kvalitativ

innehallsanalys.

avancerad hemsjukvard,
och om de var 6ver 18 ar
och orienterade till tid och
plats samt om de ar
sangbundna mindre &n 50%
av dagen.

Studiegrupp:

11 intervjuer totalt.

8 av patienterna var mén
och 3 av patienterna var
kvinnor. Alla var mellan
53-87 ar gamla. De
anhdriga var antingen
partner, vuxna barn och en
var svarsyster.

1. Skapa en séker miljo
P. Se personen

3. Battre hantering av vard i
hemmet
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