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Abstract

Background: The population is growing, which places higher demands on palliative care and
the need for knowledge development in nursing. Suffering is a big part of living with a terminal
illness and relive suffering is part of the nurses' area of responsibility. It is of value for nurses
to get insight into the patients' world of life, to provide individual palliative nursing measures.
The aim in nursing is to promote quality of life through person-centered care.

Aim: The aim of this study was to describe adult patients' experiences of suffering and
alleviation in palliative care.

Method: The study was based on a qualitative literature study, with six scientific articles. The
articles were selected from the databases Cinahl and PsycInfo, with delimitations for Peer-
Reviewed, adults, English language and published between 2013-2023. To analyze the articles,
the five-step model of Friberg (2017) was used.

Results: Three themes emerged from the analyses: Emotional suffering, Physical suffering and
Close to death. This study showed patients different and similar experiences of suffering and
alleviated suffering at the end of life. Reliving experiences was based on preparation for death,
be treated with respect and compassion, be seen and heard, discuss thoughts about life and death
and maintain the activities of importance.

Conclusion: By providing compassionate care, active listening, and being genuinely interested
in the patients' wellbeing, increased patients' experience of life quality and gave them a sense
of relief. The care measures should be individually tailored due to every patient’s unique needs.
It is therefore important for nurses to have a knowledge of how suffering could appear and
choose fitting palliative care measures to reach the goal of relieved suffering.

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



Populirvetenskaplig sammanfattning

Behovet av den palliativa varden okar alltmer virlden Gver, trots detta r det endast ett fital som far
behovet uppfyllt. Syftet med studien var att belysa vuxna patienters lidande i livets slut och hur
sjukskoterskor med personcentrerat valda omvérdnadsdtgarder kan lindra lidandet. Analysen av
studierna visar hur lidande kan upplevas for olika individer, samt hur upplevelsen av lindrat lidande
skiljer sig at beroende pa vad individen anser vérdefullt i livet. Lidandet kan vara fysiskt, psykiskt
samt emotionellt. Det krdvs darfor att sjukskoterskor tar del av patienternas livsvirld och aktivt
lyssnar pa hur de onskar bli vardade for att uppna tillfredsstillelse, okad livskvalité samt lindrat
lidande. Forberedande atgirder visar sig vara viktigt for patienter i livets slut och att de onskar girna
stod 1 genomforandet av forberedelserna. Dessa forberedelser kan vara allt fran att fa samtala om
tankar och kénslor och inte stéllas infor nagra storre krav eller masten, till att sjdlv fa bestimma den
plats dir patienten Onskar att spendera den sista tiden i livet. Studiens bakgrund presenterar de
vardvetenskapliga begreppen vdrdande, lidande och livsvirld som alla ansags relevanta till studiens
syfte. Grunden i den palliativa varden och dess faser samt sjukskoterskors roll och ansvarsomraden
beskrivs. Likasa tidigare forskning som belyser patienters emotionella lidande vid livets slut.
Studien ér litteraturbaserad med grund i analys av kvalitativ forskning. Fribergs (2017) femstegs
modell anvindes vid analysen av sex kvalitativa artiklar, vilka var sokta frdn databaserna Cinahl
och Psyclnfo.

Resultatet introducerades i tre teman och sex underteman. Studiens resultat diskuteras med de valda
vardvetenskapliga begreppen samt ny forskning inom omradet som stirker resultatets fynd, vilka
diskuteras under tre teman.
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Inledning

Globalt dr 56,8 miljoner ménniskor 1 behov av palliativ vard varje r, endast 14% far tillgang
till adekvat vard enligt World Health Organization (2020). I takt med att vérldens befolkning
blir allt dldre okar risken for att insjukna i cancer, som dr den vanligaste orsaken till 6kat behov
av palliativ vard (Cancerfonden, u.4.). Fran 1970 till 2021 har antalet cancerdiagnoser okat fran
30 000 till 75 000 per ar, vilket beror péa att Sveriges befolkning blir allt dldre &n tidigare. Hogre
krav pé den palliativa varden stélls, darfor dr det betydelsefullt med stéindig kunskapsutveckling
inom omradet for att frimja livskvalité och god vard till patienter vid livets slutskede.

Patienter vid livets slut stélls infor lidandets olika dimensioner. Termen lidande kommer alla
komma 1 kontakt med dé det dr en naturlig del av livet, Eriksson (1994) beskriver det “att leva
innebdr att lida”. Sjukskoterskor ansvarar dver att lindra lidande och frimja vilbefinnande
(Svensk sjukskoterskeforening, 2023). Genom att sjukskoterskor far en insyn i patienters
livsvérld kan lidandet lindras med omvardnadsatgérder, utifran patienters vardbehov (Centrum
for personcentrerad vard, 2023). Det ar darfor av vikt att undersoka patienters upplevelser av
vad de anser dr lindrande dtgérder i omvardnaden den sista tiden av livet.

Bakgrund

Palliativ vard

Palliativ vard &r enligt World Health Organization (2020) till for att oka livskvalitén och
vilbefinnandet hos personer som drabbats av livshotande och obotlig sjukdom. Omvardnaden
1 ett palliativt skede syftar inte till att bota sjukdom utan till att lindra lidande, oavsett om
orsaken dr socialt, psykiskt, fysiskt eller spirituell. Nationella Radet for Palliativ Vérd (u.a.)
definierar palliativ vard som lindrande vard. Den palliativa varden varken fordrgjer eller
paskyndar doden och kan erbjudas i olika kontexter med hansyn till patientens 6nskeméal och
vilja. Doendet ses som en naturlig process i livet och den palliativa virden har som grund att
patienten ska kdnna vélbefinnande dnda fram till livets slut. Socialstyrelsen (2016) forklarar att
det finns manga obotliga sjukdomar vilka kraver palliativ vard varje ar, ddremot dr cancer den
mest forekommande.

Socialstyrelsen (2018) beskriver den palliativa vardens fyra hornstenar, vilka dr samarbete
mellan olika professioner, lindring av symtom hos patient, kommunikation och nérstaendestod.
Ett gott samarbete med god kommunikation mellan professionerna, arbetslagen, patienten och
narstdende gynnar patientens livskvalité. Symtomlindring innebér lindring av smaérta orsakat av
existentiellt, psykiskt, fysiskt, andligt eller socialt lidande. Genom att tidigt uppticka symtom
hos patienter i livets slutskede kan lidandet lindras och forebyggas. Palliativ vard innebér att
vérda varje patient ur ett helhetsperspektiv, dir patientdelaktighet frimjas i olika beslut. Detta
ar av betydelse for att behélla patientens sjélvbestimmande och integritet (Socialstyrelsen,
2018).

Socialstyrelsen (2016); Socialstyrelsen (2018) forklarar att palliativ vard ska finnas tillgdnglig
inom all hélso-och sjukvard for patienter i behov av palliativ vard vid livets slutskede. Den
erbjuds 1 primérvarden, slutenvardsavdelningar pa sjukhus, sarskilda boenden i kommuner eller



hemma hos patienter. Stindig kunskapsutveckling inom omradet dr ett maste for att skapa
forutsattningar for en hog standard pd den palliativa varden. Enligt Socialstyrelsen (2013) &r
det upp till patienter i livets slutskede att bestdimma vart de vill ta emot den palliativa varden.
Beroende pé sjukdomsforloppet, patienters situation och tillgdnglighet till hilso-och sjukvérd
varierar platsen dér patienter vardas pa. Oavsett var varden ges ska den fridmja livskvalité och
upplevas vérdig for varje patient som moter den sista tiden i livet.

Palliativ vard kan delas upp i tva faser, den tidiga fasen och den senare avslutande fasen. Den
tidiga fasen kan paga under en langre tid och inleds nér patienten far diagnosen obotlig sjukdom,
maélet med varden dr da att ge en livsforlangande behandling. Innan den inledande tidiga fasen
overgar till den senare avslutande fasen halls ett brytpunktsamtal med lékare, patient och dess
nédrstdende. Nér andra fasen inleds Overgar de livsuppehdllande atgérderna till att vara
symtomlindrande, d& patienten befinner sig vid livets slut. Genom brytpunktsamtalet tas
gemensamma beslut for fortsatt behandlingsplan och frimja en virdig sista tid i livet och
bortgéng for patienten. Gemensamt med faserna ar att de strévar till att frimja livskvalitén hos
patienter utifran personers dnskemél och behov (Socialstyrelsen, 2013).

Lidande

Livslidande, sjukdomslidande och vérdlidande &r tre olika former av lidande som finns och
forkommer inom vérden (Eriksson, 1994). Fysisk smérta som kommer utav sjukdomsdiagnosen
och dess behandling kan vara en orsak till lidande. Vérdlidande &r kopplat till en vardsituation
som hos patienter upplevs som lidande. Livslidandet forklaras som ett hot mot existensen och
kan uppsté av forlorade funktioner eller forlust av socialt sammanhang. I livslidandet kan dven
sorg uppenbara sig, da ofta i samband med en forlust av ndgot, sa som funktion. Hopploshet ér
en typ av lidande och kriver kéinsla av hopp och mening for att lindras.

En person som befinner sig i lidandet kan uppleva det som frammande f6r sig sjdlv och for sina
egna mdjligheter. Det kan upplevas som en kamp mellan hopploshet och hopp samt mellan liv
och dod. Blir ménniskan medveten om lidandet kan detta medfora forstdelse for livets
kontraster, det goda och onda i livet blir alltmer definierbart (Eriksson, 1994).

Rehmann-Sutter (2019) beskriver hur ménniskor i livets slutskede kunde uppleva ett lidande 1
form av att vara en borda for andra, vilket kunde leda till dodsldangtan. Nar personer levde med
tanken att vilja do samtidigt som dnskan om att vilja leva fortfarande existerade, beskrivs det
som ett existentiellt lidande. Existentiellt lidande bekriftades av vérdpersonal genom Oppna
konversationer och genuint lyssnade till patienternas kénslor.

Viardande

Vardande innefattar enligt Eriksson (2015) hela individen. Vardandet av en patient kan se olika
ut men den grundldggande substansen i termen dr alltid den samma. Vardandets hélsoframjande
syfte innefattar kropp, sjil och ande. Med hjélp av reflektion kan vardare skapa uppfattningar
om patienters situationer och kan med hjélp utav erfarenheter och ett stindigt ldrande veta nar
en bor ingripa. Véardandet har tva sidor, lek och ldrande samt ansning. Ansningen forklaras som
att bekrifta patientens existens och att vilja vdl. Med nédrhet, virme och beroring kan vérdare
hjélpa patienter att uppna tillfredsstillelse.



Leken innehéller 6vning, 6nskan och skapande. Vardarnas lek kan hjélpa patienter att anpassa
information, som i méinga fall 4r konfliktfylld, att mdta deras krav och landa i en acceptans.
Lekandet &r ocksa ett sitt for vardarna att skaffa nddvéandig tid som ar viktigt for patienter nér
de far ny information. Idén med leken dr att den ska vara kravlds och med det skapa en trygghet
for patienter att kunna anpassa sig till den nya situationen. Verkligheten, som kan uppfattas
hérd och grym, stings ute for en stund och patienters 6nskningar har rum att dominera. Detta
ger patienter mojlighet for att vila och sedan aterga till verkligheten med ny energi.

Léaran innebér en stindig fordndring och utveckling. Vid ldrande 6ppnas nya végar for vardare
och patienter och ger dirmed mojlighet for en forhdjd interaktionsniva. Med ett konstruktivt
forhallningssatt kan véardare hjilpa patienter med att uttrycka sina forhoppningar, sin rddsla och
frustrationer. Det konstruktiva forhallningssittet skapas utav ldrandet (Eriksson, 2015).

Livsvarld

Livsvérlden beskrivs enligt Bengtsson (2005); Ekebergh (2017) som den virld vi alla lever i,
men att upplevelsen av livsvérlden skiljer sig at fran individ till individ. Tva individer kan vara
med om samma situation men upplever denna olika, beroende pa varje enskild individs
personliga erfarenheter och unika syn pa omvirlden. Bengtsson (2005) forklarar att livsvérlden
delas tillsammans med individer runt om, en social vérld grundad i kommunikation mellan
individerna. Synen pa andra méinniskor, sig sjdlv som enskild person och virlden i stort varierar
beroende pa individens egen forstaelse och erfarenhet (Ekebergh, 2017). Den normala vardagen
som tas for givet och inte behover ifrdgaséttas, kan synliggoras genom reflektion och
livsvdrlden kan forklaras. Reflektion mdjliggor att distansera sig till sjdlvklara kunskaper,
beteenden och erfarenheter, vilket 6ppnar upp for ny forstaelse och erfarenhet om sin och andras
livsvarld.

Patientberittelser ger en inblick 1 patienters livsvérld, vilket dr betydelsefullt for
sjukskoterskors arbete (Ekebergh, 2017). Genom berittelsen kan sjukskdterskor 1 ett
virdsammanhang, skaffa sig forstaelse for patienters upplevelser och synsitt pa livssituationen.
For att sjukskdterskor ska ta del av berittelser verbalt och ickeverbalt ska de vara lyhorda,
Oppna och visa ett genuint intresse, det gér det mdjligt for patienter att vilja delge sin livsvirld.

Sjukskoterskans profession

ICN:s etiska kod dr en definiering och végledning for den omvardnad sjukskoterskor bor stréva
mot att ge (Svensk sjukskdterskeforening, 2021). Den utgér en etisk vigledning, hur
sjukskoterskor bor reflektera Over omvardnadsbeslut och forhallningssédtt. De fyra
grundldggande ansvarsomrddena for sjukskoterskor ér att lindra lidande, forebygga sjukdom,
frdmja hilsa och en virdig dod.

God omvardnad innebir att sjukskoterskor bor arbeta efter professionens vérderingar, vilka dr
att respektera, visa empati och medkénsla, vara lyhord, skapa tillit och skydda integritet (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021). God omvérdnadskvalitet ska efterstravas genom vetenskaplig
och beprovad erfarenhet, frimja patientdelaktighet, sjdlvbestimmande och mdta patienter ur ett
holistiskt och humanitért synsdtt (Svensk sjukskoterskeforening, 2023). Sjukskoterskor
ansvarar for att ge omvardnad genom séker vérd till varje enskild patient. Genom att samverka



mellan olika professioner med evidensbaserad vird som grund, kan det resultera i
kunskapsutveckling och forbéttrad kvalité pa varden.

Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) forklarar hur vard ska ges med respekt, visad hdansyn
till patienters integritet och pa lika villkor. Sjukskoterskor ska stérka patienters autonomi och
beslutsfattande i deras egen véard, likasé skydda varje enskild individs eget vérde. Patientlagen
(SFS 2014:821) beskriver att patienter har rdtt till information om vérdplan, om
behandlingsmdjligheter och riskerna. Efter given information har patienter ritt till att bestimma
sjilva och ge samtycke till vard.

En gemensam etisk viardegrund for alla sjukskoterskor dr vardefullt for omvardnaden (Svensk
sjukskoterskeforening, 2016). Genom forstéelse for hur personliga virderingar spelar roll 1
interaktionen mellan patienter och sjukskoterskor, skapas forutséttningar for att arbeta med
etisk medvetenhet. Det mojliggdr empati, Oppenhet och medkénsla till patienter, samt
medvetenhet om patienters utsatta situation i att vara vardberoende. Grundvirderingarna for
sjukskoterskor ér erfarenhetsbaserade kunskaper, vilka ér att respektera patienters integritet,
autonomi, sarbarhet och virdighet. Trots ohélsa hos patienter ska de ha mojlighet till att uppleva
tillit, hopp och lindrat lidande.

Sjukskdterskor ansvarar over att ge personcentrerad vard vilket skapar forutséttningar for att
lindra patienters lidande (Svensk sjukskdterskeforening, 2016; svensk sjukskdterskeforening
2023). For att gemensamt utforma omvardnadsplaner kravs partnerskap. Sjukskoterskor bor ha
en medvetenhet om patienters enskilda forutsdttningar och krav, delade kunskaper och
erfarenheter samt att vara lyhord for patientberittelser. Partnerskapet &r en forutsittning for att
patienter ska kénna sig sedda, lyssnade till och forstddda som en unik individ. Trots att malet
med omvérdnaden &r att lindra lidande sd kan allt lidande inte lindras menar Svensk
sjukskoterskeforening (2016). Sjukskdterskor ansvarar over att omvardanden ges i det mén att
ytterligare lidande inte utvecklas, utan lindra det lidande som gér. Lidandet lindras da patienter
blir bekréiftade och det dr betydelsefullt att sjukskoterskor moter patienter och finns dér. En
forstaelse och acceptans av lidandet och situationen mojliggdrs hos patienter, vilket lindrar
lidandet.

Inom palliativ vard méter sjukskoterskor dagligen lidande patienter. Sjukskdterskor som har ett
altruistiskt forhéallningssétt har ett evidensbaserat och kritiskt tinkande samt visar medkénsla
for patienterna. Pa detta sétt arbetar sjukskoterskor for att forbattra virden. Zamanzadeh m.fl.
(2018) forklarar hur medkinsla innebdr altruistiska handlingar, att visa omsorg till sina
patienter, en vilja att hjélpa till och sétta en persons behov framfor sina egna. Genom att forsoka
sitta sig in 1 varje enskild patients situation och forsoka forsta personens lidande, kan
personcentrerad vard utvecklas. Det dr da patienters egen beskrivning av behov, resurser och
varderingar som ligger till grund for och dr utgangspunkten till att lindra lidande.

Problemformulering

Allt hogre krav stills pa den palliativa varden, da den globala populationen okar i alder. Vid
vérd 1 livets slut uppstar lidande i olika dimensioner. Enligt tidigare forskning far endast 14%
adekvat palliativ vard. Studier pavisar att lidandet vid livets slut dr sa svart att det skapar en
dodslédngtan. Upplevelsen av att vara en borda for anhoriga och vérdpersonal upplevs medfor
att doden ses som den enda lindringen. Att lindra lidande och frdmja en virdig dod hor till
sjukskoterskors ansvarsomrade vid omvérdnad 1 livets slut. Behovet av palliativ vard ska
tillgodoses inom all hilso-och sjukvard. Okad kunskap inom omradet behdvs for att kunna méta
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och ge individuell omvardnad till patienter som befinner sig i lidandets olika faser. Syftet med
studien var att belysa vuxna patienters upplevelser av lindrande omvérdnadsétgéirder vid livets
slut.

Syfte

Studiens syfte var att belysa vuxna patienters upplevelser av lidande och lindring i palliativ
vard.

Metod

Studien é&r litteraturbaserad och grundas i analys av kvalitativ forskning (Friberg, 2017).
Kvalitativa studier som utgangspunkt okar forstaelsen for lidandets innebdrd, samt hur man kan
mota patienters upplevelser. Metoden valdes relaterat till studiens syfte, vilket ar att studera
patienters upplevelser av lindrande omvérdnadsatgérder, vid vuxen élder i livets slutskede.

Litteratursokning

Litteratursdkningen utgick fran Ostlundhs (2017) tillvigagangssitt for informationssdkning.
For att finna l&dmplig och relevant litteratur utfors en inledande litteraturs6kning, vilket skapar
en oOverblick av det valda problemomradet. Denna fas krdver inte ett systematiskt
tillvigagéngssétt for att finna information, utan ska ge en dverblick och bakgrundsinformation
over relevant material. Osystematiska sokningar utférdes for att f en inblick 1 hur forskningen
tidigare sett ut inom omrddet, vilket anvindes for att beskriva bakgrunden. Sokningarna
baserades pa palliativ vard specifikt vid livets slutskede, lidande och vardande,
patientupplevelser och sjukskdterskans kompetensomrédde. Sokningarna resulterade i
trovéardiga organisationers hemsidor, litteratur, lagar och forfattningar vilka tillampades for att
beskriva problemomradet.

Direfter utfordes den egentliga litteratursokningen, vilket systematiskt sokte fram relevant
datamaterial till analysen (Ostlundh, 2017). Processen dokumenterades och grundas i
vetenskapliga artiklar frdn akademiska databaser. Den egentliga litteratursokningen utfordes i
Cinahl och PsycInfo, vilka fokuserar pd omvardnad och psykologiska aspekter som é&r relevanta
for studiens syfte. Avgransningar gjordes i form av Peer-review, publicerade mellan &r 2013
till 2023, aldersgrupp 6ver 18 &r och engelska. Sokord valdes relevant till studiens syfte och
oversattes till engelska. Relevanta synonymer till soékorden utformades for att finna passande
vetenskapliga artiklar med samma fenomen. De valda sdkorden soktes forst var for sig med
trunkering for att f4 fram antal tréffar, for att sedan kombinerades i en sokning med OR.
Sokorden baserades darefter pa boolesk sokning med AND samt trunkering anvindes for att
bredda sokningarna. Relevanta sdkord var patientupplevelser, lidande, angest, vilbefinnande,
smdrta, lindra, palliativ vard och livets slut. Sokhistoriken redovisas i tre tabeller i bilaga I, II,
IIT och IV. De valda kvalitativa artiklarna granskades enligt mall for kvalitetsbedomning av
studie med kvalitativ metod (Brink & Larsson, 2020), se bilaga V for dversikt av analyserad
litteratur.



Urval

Kvalitativa vetenskapliga artiklar valdes med samma fenomen, for att darefter lagga samman
varje studies enskilda kunskaps vérde till en ny helhet (Friberg, 2017). Fenomenet skulle vara
kopplat till patienters upplevelser av lindrat lidande vid livets slutskede. Inklusionskriterierna
bestod av vetenskapliga artiklar vilka var av kvalitativ metod, palliativ vard 1 livets slutskede,
obotlig sjukdom, inkluderade personer Over 18 4&r, patientupplevelser och lidande.
Exklusionskriterier exkluderade kvantitativa artiklar, personer under 18 ar, artiklar med endast
sjukskoterskans eller nérstdendes perspektiv, andra upplevelser dn patientens lidande och
artiklar vilket ej syftade till palliativ vard. Efter urvalsprocessen valdes sex artiklar ut for analys.

Analys

Den valda metoden for analysen baserades pa Fribergs (2017) metod for dataanalys i fem steg.
Vid forsta steget ldstes de systematiskt valda vetenskapliga artiklarna igenom flera génger
noggrant med en Oppenhet, for att ge en tydlig helhet. Totalt sex artiklar valdes och forfattarna
laste alla artiklar enskilt, for att skapa en egen uppfattning. Senare jamfordes om samma helhet
hade uppfattats neutralt hos forfattarna. I andra steget lastes artiklarnas resultat individuellt, for
att urskilja teman och underteman. Citat i resultattexterna listes for att f4 ett tydligare
sammanhang av teman. Syftet var utgdngspunkten under analysen, for att ta stéllning till vilka
delar som var relevanta. De relevanta delarna var vad patienter upplevde som lindrande
omvardnadsatgirder. Det tredje steget baserades péd att skapa en Oversikt Gver artiklarnas
resultat. Varje artikels resultat skrevs ut pa papper for att skapa en sammanstillning, for att
enklare se over resultatdelarna vilka analyserades. Relevanta meningsenheter blev 6verstrukna
med en gul dverstrykningspenna och fordes in i ett dokument for att ge en tydligare Gversikt.
Vid fjarde steget hade helheten av resultaten brutits ner, de nedbrutna delarna jamfordes och
likheter och skillnader identifierades for att skapa nya teman och underteman kopplat till syftet.
En stidndig pendling pagick mellan att I4sa studiernas texter och nya framtradande grupperingar
utifran resultattexterna. Det femte steget rundar av analysen och ska tydligt beskriva den nya
helheten. Det &r viktigt att tolkningsmojligheter inte dr nérvarande, utan analysen ska halla sig
sa textndra som mojligt. Den fardiga analysen utifrdn de sex valda artiklarna resulterade i tre
teman och sex underteman. Temana var emotionellt lidande, fysisk lidande och nédrma sig
doden, undertemana var tankar och kdnslor, forlust av funktion, forlust av socialt sammanhang,
bibehalla autonomi, genuint bemétande och kéinsla av trygghet. Vilket redovisades i en tabell i
resultatet, se Tabell 1 i resultatet. De valda artiklarna refererades till i resultatet, samt citat fran
artiklarnas resultattexter.

Resultat

Utifrén syftet framtrddde tre teman som ddrefter gav upphov till sex underteman dar resultaten
frén de sex analyserade artiklarna ligger till grund.

Tabell 1. Oversikt av tema och undertema

Tema Undertema




Emotionellt lindande Tankar och kénslor

Fysiskt lindande Forlust av funktioner

Forlust av socialt sammanhang

Nérma sig doden Bibehalla autonomi
Genuint bemdtande

Kénsla av trygghet

Emotionellt lidande

Analysen resulterade 1 temat emotionellt lidande. Tankar och kdnslor framtridde som
undertema, dé tankarna skildrade hopp och ridslor infér déden och behov av att acceptera sitt
ode.

Tankar och kinslor

Eun m.fl. (2017); Madsen m.fl. (2019); Marti-Garcia m.fl. (2022); Sherman m.fl. (2018)
beskrev hur patienter med en obotlig sjukdom, konfronterades med doden. Majoriteten av
patienterna forstod att doden var en del av livet, att alla ndgon gang kommer moéta den. Manga
upplevde det svart att acceptera det oundvikliga och hade en féorhoppning av att doden 1&g langt
fram i framtiden. Andra hade upplevelsen av att doden nédrmade sig snabbt och accepterade
darfor situationen. Det 6kade behovet av stottning och ledde ofta till att bli beroende av sin
familj och vardpersonal, vilket resulterade i att kéinna sig som en borda. Patienter ville inte
belasta ndra anhoriga och vinner med sin obotliga diagnos, samtidigt som de 6nskade stod fran
dem (Ellis m.fl., 2015; Madsen m.fl., 2019; Sherman m.fl., 2018). Vetskapen om att 1imna sina
ndra och kédra var smartsamt. Riddslan av att deras dod skulle sara nédra anhoriga upplevdes som
den storsta smértan. Patienterna hade redan sett hur mycket smérta deras obotliga sjukdom
orsakat deras nirstdende, det upplevdes tungt och svart att hantera (Ellis m.fl., 2015; Madsen
m.fl., 2019).

Rédsla infor doden var vanligt forekommande upplevelser hos patienter nir de ndrmade sig
livets slut (Eun m.fl., 2017; Sherman m.fl., 2018). Studierna beskrev hur rddslan kunde vixa av
tanken att do i smérta, kénna sig plagad och inte kunna bli lindrad. Sherman m.fl. (2018)
beskrev att det var skrimmande att fa besked om hur lang tid de hade kvar att leva. I stéllet ville
patienterna att doden skulle komma naturligt och fa vara lyckligt ovetandes om resterande
livsldngd. En ridsla for att somna pé kvéllen orsakades av tanken pa att blunda och inte veta
om de skulle vakna igen.

Eun m.fl. (2017); Madsen m.fl. (2017); Marti-Garcia m.fl. (2022) forklarade att trots att doden
accepterades och patienter kidnde sig tillfreds med livet, kunde fortfarande hoppet om att bli
bittre och leva lingre kvarsta trots obotlig sjukdom. Eun m.fl. (2017) forklarade hur vissa
patienter hoppades att {2 leva tills ett nytt botande ldkemedel uppfunnits, medan andra féredrog
att inte prata om sin sjukdom for att inte forlora hoppet. Madsen m.fl. (2017) beskrev 6nskan
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om att fa leva sa lange som mojligt och tillbringa den sista tiden med familj och néra vinner.
Patienterna blev tvungna till att fokusera pd vad de ville fylla den sista tiden med och inte pa
den forkortade livslangden. Att acceptera att livets slut var ndra kunde upplevas som lindrande.
Kénslan av att ha levt ett fullbordat liv och kunna forestilla sig sin egen dod underléttade
acceptansen av att ga bort och gav minskad riddsla for doden (Madsen m.fl., 2019).

Praktisk forberedelse infor sin sista tid 1 livet upplevdes lindrande bade mentalt och emotionellt
(Madsen m.fl., 2019; Marti-Garcia m.fl., 2022; Sherman m.fl. 2018). D& patienter hade
individuella uppfattningar av vad som var vérdefullt 1 livet, skiljde sig ocksa séittet de
forberedde sig pd infor doden. Kénslor som uppstod under forberedelserna var ménga och
kunde skifta mellan besvikelse, ledsamhet och ilska. For vissa patienter stannade en eller flera
av dessa kénslor kvar in i det sista, medan andra upplevde att kinslorna 6vergick 1 en acceptans
som praglades av tacksamhet och landade i1 en uppskattning for hur livet varit (Madsen m.fl.,
2019).

Fysiskt lidande

Under temat fysiskt lidande belyses patienternas upplevelser av lidande och hur lidandet kunde
markas. Manga tog upp hur den obotliga sjukdomen resulterat i en ny vardag. Den nya vardagen
kunde innebéra att leva med fysisk smérta som begrinsade formagan att fysiskt kunna delta i
aktiviteter och sociala umgéngen. Underteman till det fysiska lidandet framstod som férlust av
funktion och forlust av socialt sammanhang.

Forlust av funktion

Den minskade fysiska formagan hindrade patienter att leva livet som tidigare (Ellis m.fl., 2015;
Madsen m.fl., 2019). En ny vardag skapades orsakat av 6kad smérta vid rorelse, paralys eller
oforméga att ta hand om sig sjdlv. Det var viktigt och utmanande for patienter att inte forlora
sin normala vardag, for vissa var det omdjligt och ingav ett lidande och en kénsla av att vara
isolerad (Madsen m.fl., 2019). Att kidnna sig isolerad berodde pa att inte kunna rora sig fritt i
bostaden, inte ldngre kunna besdka familj och vinner eller delta i de aktiviteter patienterna
tidigare funnit glddje 1 att utfora. De aktiviteterna kunde exempelvis vara att utfora en sport,
kora motorcykel eller bil, ga ut med sin hund eller vara ute i naturen (Ellis m.fl., 2015; Madsen
m.fl., 2019).

Patienter upplevde att deras vardighet och sjalvstiandighet fordndrades i samband med forlust
av den normala fysiska funktionen (Ellis m.fl., 2015; Madsen m.fl., 2019; Sherman m.fl., 2018).
Det beskrevs som svért att inte ldngre kunna klara sig sjélv, nér patienterna tidigare varit
sjdlvstidndiga. Att vara beroende av stindig hjélp med allt fran personlig hygien till att utféra
vardagliga sysslor upplevdes frustrerande (Ellis m.fl., 2015). Hushallssysslor upplevdes
stressande da orken inte lingre fanns att utfoéra dessa och ledsamheten for att se omgivningen
av oro och sorg var svar (Madsen m.fl., 2019). Att mista sjalvstindigheten ledde till ett lidande,
dérfor blev det allt mer vdrdefullt att patienterna kunde ta vara pa sina egna resurser for att
utfora det dem miktade med (Sherman m.fl., 2018).



Forlust av socialt sasmmanhang

Patienters obotliga sjukdom och den oundvikliga tanken pad ddéden resulterade i fordndrad
relation till anhdriga och vinner (Ellis m.fl., 2015; Madsen m.fl., 2019; Sherman m.fl., 2018).
Ett antal patienter upplevde sig sjdlva som smittsamma for omgivningen, kénslor som ilska,
ledsamhet och isolering uppstod. De som var vana vid att alltid ha minniskor runt om sig
upptéckte en stor skillnad efter diagnosen dé anhoriga och vénner slutade att hora av sig och
tog avstand. Madsen m.fl. (2019) forklarade att d& nérstdende distanserade sig ldmnade detta
ofta patienten med en undran om “varfor sker detta mig?”.

Kontakt och samtal med nira anhoriga var betydelsefullt den sista tiden i livet. Diskussionen
kring doden var svar, darfor kunde anhdriga undvika d&mnet eller bryta den sociala kontakten
helt (Madsen m.fl., 2019; Sherman m.fl, 2018). Patienter menade att deras néra bortging
verkade for svar for anhoriga att hantera da det 6ppnade upp for tankar om deras egen dod,
dédrav anhorigas sjdlvvalda avstdnd (Madsen m.fl, 2019). Vissa patienter upplevde att anhoriga
och bekanta runt om dem inte kunde forsté lidandet som den obotliga sjukdomen skapat. Nar
den obotliga sjukdomen kom pa tal forklarade personer till patienterna att de forstod deras
lidande. Patienterna menade att det inte gick att forstd exakt, utan att endast de personer som
levt eller lever med obotlig sjukdom kan forstd den smértsamma situationen (Ellis m.fl, 2015).

Nérma sig doden

Temat ndrma sig doden tar upp hur patienter med obotlig diagnos forbereder sig for att do samt
vad de upplever virdefullt den sista tiden i livet. Vissa 0nskade fa vardas den sista tiden hemma,
medan andra ville vara pa sjukhus. Betydelsen av ett autentiskt bemotande visade sig vara av
virde oberoende av plats. Resultatet padvisade underteman som bibehdlla autonomi, genuint
bemotande och kdnsla av trygghet.

Bibehalla autonomi

Kénslan av bristande sjélvbestimmande ledde till lidande, dé patienter inte sjélva fick uttrycka
sin vilja eller gora val relaterat till sin sista tid 1 livet (Madsen m.fl, 2019; Marti-Garcia m.fl,
2022; Sherman m.fl, 2018). Nér patienter upplevde att de blev bemotta med respekt och blev
delaktiga 1 varden skapades ett lugn infér doden. Marti-Garcia m.fl. (2022); Sherman m.fl.
(2018) beskrev hur patienter hade olika 6nskemaél for hur och vart de ville spendera den sista
tiden 1 livet. Patienterna beskrev hur de ville bestimma sjdlva vart de skulle do och bli begravna
for att kdnna sig redo for doden. D4 patienter sjélva fick bestimma hur och var de ville do,
okade upplevelsen av en forvéntad véirdig dod vilket ansags vara en réttighet.

Nér patienten stélldes infor en ny livssituation med en vardag som skiljde sig mycket fran den
tidigare vardagen, beskrevs de sma sakerna i livet vara mer utav vikt. Exempel pa dessa sméa
saker kunde vara att fa existera utan krav, fa vara sig sjilv och inte behdva uppritthélla en fasad
infor anhoriga (Marti-Garcia m.fl, 2022; Madsen m.fl, 2019).



Genuint bemotande

Patienter beskrev vikten av att ndgon genuint brydde sig och hur betydelsefullt det var for
lindrat lidande (Marti-Garcia m.fl, 2022). Patel m.fl. (2023) beskrev hur betydelsefullt det var
med kravlosa samtal dir patienterna bara kunde fa vara utan nagra masten, samt att
vérdpersonal lyssnade, aldrig suckade eller blev arga. Upplevelsen av att bli bemott med
medkénsla och visad hidngivenhet, ledde till att de orkade fortsdtta hantera sin sjukdom tack
vare vardpersonalens stottning.

Att fa bli omhindertagen tyckte manga kédndes skont vid livets slutskede, da de blev bemotta
med respekt och kinde sig trygga i att vardpersonal kunde hjilpa med symtomlindring (Patel
m.fl, 2023). Vardpersonalens tillgdnglighet dygnet runt samt personliga och genuina bemdétande
fick patienterna att kiinna ro och tacksamhet. Trots obotlig sjukdom med méanga bieffekter hade
patienter i studien av Marti-Garcia m.fl. (2022), visat sig uppskatta att fa vara sig sjdlva genom
att kunna upprétthalla sitt humoristiska sétt att vara. De uppskattade da att ha personal runt sig.

Det var betydelsefullt for patienter att f4 samtala med vardpersonal, att bli bemétt i sina
funderingar och tankar (Madsen m.fl, 2019; Sherman m.fl, 2018). Ett lugn infann sig hos
patienter d4 de pratade om sin bortgadng och hur de ville att deras begravning skulle g till. Det
lugnade patienterna att forbereda sig pa detta sétt dd de upplevde att de kunde 2 ett ordentligt
farvil och samtidigt hjélpa sina anhoriga efter deras bortgang. Patel m.fl. (2023) beskrev hur
samtal med familj och vardpersonal kring den sista vardtiden ingav en kénsla av trygghet.
Samtalet resulterade ocksa i att anhoriga kunde finna en acceptans i patientens bortgang.
Sherman m.fl. (2018) tog 1 sin studie upp hur patienters preferenser kring den information de
fick kunde skilja sig at. Alla patienter betonade en positiv upplevelse av att ha tidiga samtal om
hur de sjdlva onskade att varden i deras sista tid skulle utformas. Néar sjukskdéterskorna
anpassade spréket och forklarade medicinska atgdrder pa ett forstdeligt sétt upplevde
patienterna ett genuint mote.

Kansla av trygghet

Manga vérdefulla minnen kopplades till foremal och platser (Madsen m.fl, 2019). Den obotliga
sjukdomen hindrade manga géanger att besdka viktiga platser, vilket ledde till en avsaknad av
trygghet. Att darfor ha tillgang till att besoka platserna dar foremalen befann sig var viktigt,
exempelvis att ha tillgéng till havet och sin bat eller garaget med sin motorcykel. Det resulterade
i trygghet och hopp om att en dag kunna anvénda tillhdrigheterna igen.

Vissa patienter forklarade att platsen de vardades pd var vérdefull. Patel m.fl. (2023) beskrev i
sin studie hur nagra patienter upplevde lindring i att fa vara pé sjukhus, da vistelsen dér inte
inneholl ndgra stora krav. Hemmavid upplevde vissa patienter en stress da det alltid fanns
sysslor att gora, medan andra uppskattade att vardas i sitt trygga hem.

Patienter beskrev hur formagan att uppskatta de sma sakerna i livet 6kade nir de fick en obotlig
diagnos (Madsen m.fl, 2019; Patel m.fl, 2019). De smé sakerna som att g ner till vattnet och
titta pa sin bat, blev helt plotsligt viktigare &n nagonsin. Patienter beskrev hur deras lidande
lindrats da dem fortfarande hade mojlighet att utfora trygga vardagliga sysslor som upplevdes
tillhora det friska livet. Likasd {4 uppleva de miljoer de trivts i tillsammans med vdnner och
familj. Med tillgéng till en lugn milj6 néra naturen, dar masten eller stressande moment inte
existerade gav patienterna en kinsla av att ldka, ett lugn och fridfullhet (Patel m.fl, 2023).
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Naérhet till naturen, mgjligheten till att lukta pa blommor, hora fagelkvitter och kdnna solens
virme upplevdes som trygga och lugnande miljoer ju ndrmre ddden kom (Madsen m.fl, 2019;
Patel m.fl, 2023). De sma sakerna blev allt mer betydelsefulla ndr doden narmade sig.

Medvetenhet om att livet var pa vdg mot sitt slut fick vissa patienter att stanna upp. Det beskrevs
som en fridfull tid av acceptans, och ett erkdnnande gentemot sig sjélv att livet har sina
begrinsningar. Att f4 samtala och halla anhdrigas hidnder var betydelsefullt och minskade
rddslan infor doden samt gav 6kad trygghet (Marti-Garcia m.fl, 2022).

Diskussion

Resultatdiskussion

Till resultatdiskussionen valdes tre relevanta teman: Emotionellt lidande, Fysiskt lidande och
Ndrma sig doden. Studiens resultat diskuteras med bakgrunden och de valda vetenskapliga
begreppen, samt ny forskning inom omradet.

Emotionellt lidande

I resultatet framkom det hur patienter kan kdnna en konfrontation med déoden. Manga tankar
och kénslor uppstod hos patienterna och vissa utav dessa var svara att acceptera. Radslan infor
dodsforloppet och vad som hénder efter doden stod 1 konflikt med att ha en dodsldngtan for att
fa slippa det outhérdliga lidandet. Kyota och Kanda (2021) bekriftade hur patienter stilldes
infor en konfrontation med doden och hur manga efter en ldng tids sjukdom och lidande sag
vilkomnande pa den, samtidigt som 6nskan om att vilja leva vidare existerade.

Rehmann-Sutter (2019); Kyota och Kanda (2021) beskrev hur patienter kinde sig som en borda
vid livets slut pa grund av det 6kade vardbehovet. Det 6kade vardbehovet, som kan ses som ett
fysiskt lidande, ledde ddrmed dven till ett emotionellt lidande dé patienters tankar och kénslor
styrde mdendet. Med de fysiska begrdansningarna och det emotionella lidandet upplevde
patienterna en dodslangtan.

I det emotionella lidandet har kénslan av hopp beskrivits som lindrande. Hopplosheten kriaver
en kéinsla av hopp for att kunna lindras. Att fa bli bekréftad i tankar och kénslor har ocksa
upplevts som en lindrande atgédrd. Sjukskoterskor kan med hjdlp av vardandets ldra hjélpa
patienter att uttrycka kénsla av forhoppning och med hjélp av virdandets lek skapa en trygghet
genom ett kravlost varande (Eriksson, 1994).

Fysiskt lidande

Det framkom 1 resultatet hur lidande och en kinsla av isolation uppstod av forlorad fysisk
funktion, orsakat av den obotliga sjukdomens symtom. Det resulterade i en ny vardag, att helt
plotsligt befinna sig i en ny och okénd virld diar det som en ging forknippades med det
alldagliga var nistintill borta. De aktiviteter, rutiner och sociala sammanhang som patienter
ansdg som det dagliga livet och fann glédje av, blev néstintill omdjliga att utfora.

Kyota och Kanda (2021) bekréftar lidandet och kinslan av isolation orsakat av
sjukdomssymtom, patienter 6nskade att fa tillbaka s mycket som mgjligt av sitt vanliga liv.
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Efter insjuknandet insag de att ett lyckligt liv grundades 1 att fa vara frisk och fa tillbaka sin
normala vardag, att finna lycka i sjukdomstillstandet var tufft. Eriksson (1994) menar att
livslidande ar vanligt forekommande vid minskad fysisk funktion. Patienter tvingades hantera
sin nya situation genom att anpassa aktiviteter efter deras kvarvarande funktion och finna gladje
1 de sma mojligheterna. Sjukskoterskor har ett viktigt ansvar 1 att hjilpa patienter att finna de
saker de kan utfora, ddirmed minska lidande genom omvardnadsatgérder framtagna tillsammans
med patienterna (Svensk sjukskoterskeforening, 2023).

Att lida av obotlig sjukdom ledde till en forédndrad relation till anhoériga enligt resultatet. De
hade svart att forstd patienters ofrankomliga dod och livssituation. Det ledde till att de
distanserade sig, undvek att prata om den obotliga sjukdomen eller broét kontakten helt.
Patienterna blev sarade nir de inte kunde samtala om den svéra sjukdomen och déden, de kdnde
sig smittsamma dé anhodriga tog avstand.

Varje minniskas livsvarld baseras pa en social varld, kommunikationen 6ppnar upp for sociala
sammanhang och ménniskor interagerar med varandra (Bengtsson, 2005). Att mista sociala
situationer skapar utanforskap och ensamhet. Reflektioner om doden var vanligt forekommande
bland patienter med obotlig sjukdom. Kyota och Kanda (2021) beskrev att konversationer om
doden minskade patienters dngest och orostankar. Att darfor utforma omvardnadsatgiarder som
att samtala med patient om deras tankar om livet och doden &r viktigt. Livskvalité kan frimjas
hos patienter da sjukskdterskor ger anhoriga stod och utfér god kommunikation till patient och
nérstdende (Socialstyrelsen, 2018). Enligt Dahlborg Lyckhage m.fl. (2015) kan normer ses som
barridrer vilket kan orsaka lidande for patienten. Att undvika samtal om doden var ett exempel
pa en sédan barridr, d& det kunde vara frimmande och svart att tala om. Oavsett vilken diagnos
som orsakat behovet av palliativ vard bor sjukskoterskor ta hdnsyn till patienters livsvérld.
Genom att personcentrera omvardnaden mojliggdrs en vérdig sista tid 1 livet. Sjukskdterskor
har ansvar 1 sin profession att arbeta med normmedvetet forhallningssétt och att varda patienter
pa lika villkor utan forutfattade meningar.

Nirma sig doden

I resultatet framkom det att patienter upplevde lindrat lidande d& de upplevde sig horda och
delaktiga i beslut om deras vard. Sjdlvbestimmande och mdjlighet att uttrycka deras egna
personliga onskemal och krav betydde mycket, da doden ndrmade sig och de blev allt mer
oroliga over hur deras medvetande skulle forandras. Patienter hade manga 6nskemal och begir
vid livets slut (Kyota & Kanda, 2021). Det var viktigt att de fick kidnna en mening &nda tills
slutet och vara en del i beslutfattandet av deras egen vard. Genom att sjukskdterskor bjod in
patienter till att delge deras krav och onskningar i omvardnadsatgirder ingavs en mening, ett
lugn och lindrat lidande (Svensk sjukskoterskeforeningen, 2023). Det dr patienters rattighet och
sjukskoterskors ansvar att frimja autonomi och delaktighet hos patienter i deras egen vardplan.
Patienters omvéardnad ska gemensamt tillsammans med sjukskdterskor utformas ur ett holistiskt
synsétt (Hélso- och sjukvérdslagen, SFS 2017:30).

Ett autentiskt bemdtande och stottning av vardpersonal var betydelsefullt for minskat lidande
vid vard i livets slutskede. Genom att patienter upplevde stottning i sin livssituation, kdnde dem
ny styrka till att fortsdtta leva och hantera sin sjukdom. Att bli bemott med respekt, visad
medkénsla, empati och hdnsyn till patienters eget vérde, ledde till att patienter upplevde ett lugn
och kénde sig trygga. De uppskattade hur virdpersonalen lyssnade och aldrig stressade igenom
samtalen om deras upprepande funderingar om livet och doden. De kunde diskutera svara beslut
om deras bortgdng och begravning, de upplevde att de blev sedda och genuint omhéndertagna.
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Kyota och Kanda (2021) menar att sjukskoterskor har en viktig roll 1 att mdta patienter 1 deras
tuffa livssituation. Genom att visa sig tillgangliga och stottande i stunden kunde de tillsammans
med patienter se andra perspektiv, det vill sdga vinda tankar pa allt de forlorat mot tankar pa
sina kvarvarande formégor och styrkor. Det ingar i sjukskoterskors ansvarsomrade att mota
varje enskild patient med respekt, medkédnsla, empati och Oppenhet (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021). Upplevelsen av att kinna sig sedd eller att ndgon genuint bryr sig
om dr individuell. Nar sjukskoterskor lyssnar aktivt, visar medkénsla och sitter sig in i
patienternas situation och dnskemal, bildas ett partnerskap i vArdsammanhanget. D4 fortroende
etablerats kan sjukskoterskor tillsammans med patienter utforma lindrande omvardnadsatgéarder
efter unika och individuella resurser och krav (Eriksson, 2015; Svensk sjukskdterskeforening,
2023; Zamanzadeh m.fl, 2018)et

Serious Illness Conversation Guide (SICG) ér en guide som kan végleda sjukskoterskor att
anvinda vid samtal om omvardnadsmél och vérderingar med obotligt sjuka patienter
(Ariadnelabs, u.d.). Guiden syftar till att ge patienter en chans att delge sina upplevelser och
forstaelse av sitt sjukdomstillstdnd, innan sjukskoterskor delger sina tankar och kunskaper.
Genom att lyssna intresserat till berdttandet Okar det mdgjligheterna att forma
omvardnadsatgirder utifran deras behov och onskemél. King m.fl. (2022) bekriftar guidens
betydelse for att bilda tillit mellan sjukskdterskor och patient. Att vara lyhdrd, bekrifta
berdttelsen genom att forklara deras forstdelse och forsdkra sig om att de forstatt ritt upplevdes
betryggande och ingav fortroende. Patienter uppskattade regelbundna SICG samtal och kidnde
att deras 6nskemal togs i beaktning.

I resultatet beskrevs tillgdngen till naturen och till betydelsefulla platser med manga upplevda

fina minnen, som upplevelsen av lindrat lidande. Det blev mer viardefullt nér den sista tiden i
livet ndrmade sig, likasa tryggheten som upplevdes beroende pé den plats dédr varden gavs.
Patienter upplevde frid och ett lugn av att befinna sig naturnéra och pa trygga platser.

Knox (2023) studie styrker behovet av naturens betydelse och betydelsefulla platser vid vérd i
livets slutskede. Vatten forklaras ha en betydelse for att ge lugn till sjdl och kropp. Lindrande
omvardnadsatgirder som att gd ut 1 naturen till vattenfall eller dammar var virdefullt. Om det
inte var mojligt kunde akvarium inomhus tillfora ro och frid. Studien intygade att patienter vid
livets slut skulle ha fonster for ett naturligt ljusinsldpp i rummet. Omvérdnadsétgirder kunde
utformas for att Gppna fonstret for patienter, for att de skulle kdnna solen, vinden, fa frisk luft
och hora fagelsing.

For att minska dodsantalet av de som avlider i fortid pa grund av sjukdom behdvs en
hallbarhetsstrategi. Agenda 2030 tar upp sjutton globala mél for héllbar utveckling och
presenterar handlingsplaner inom olika omrdden (Svenska FN-forbundet, 2023). Dessa
malséttningar dr globala och bor efterstravas for ett mer héllbart samhélle véarlden 6ver innan ar
2030. Delmal 3.4 stér for att minska dodsantalet till f61jd av sjukdomar som inte dr smittsamma,
exempelvis cancersjukdomar. For att minska dodsantalet behdvs forebyggande atgarder, vilket
1 denna aspekt kan ses som forskning. Delmal 3.B tar upp vikten av att stddja forskning for att
fa fram effektiva ldkemedel och vaccin for sdvil smittsamma som icke smittsamma sjukdomar.

Metoddiskussion

Den valda metoden till den litteraturbaserade studien grundades i analys av kvalitativ forskning.
Polit och Beck (2021) forklarar att kvalitativ forskning syftar till att studera helheten av ett
fenomen. Forskningen 6ppnar upp for att synliggoéra olika unika upplevelser som kan kopplas
till det valda syftet. Friberg (2017) konstaterar att kvalitativa artiklar kan hjélpa att forstd och
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mota patienters perspektiv och upplevelser av lidande, vilket befanns ldmpligt for
examenarbetets syfte, att belysa patienters upplevelser av lindrande omvérdnadsétgirder vid
livets sista tid. Studiens dkthet stirks av att belysa flera gemensamma livssituationer och
upplevelser vid livets sista tid, for att skapa en betydande bild 6ver hur ménniskor upplever att
leva i en sddan situation (Polit & Beck, 2021).

De akademiska databaserna Cinahl och PsycInfo valdes for den systematiska sokprocessen, pa
grund av deras relevans till omvardnad och psykologiska aspekter. Ostlundh (2017) bekriftar
relevansen av att soka i databaser vilket innefattar artiklar som berdr valt forskningsomrade.
Sokorden anpassades till studiens syfte for att finna artiklar som undersdkte patienters
upplevelser av lidande och lindring vid palliativ vard. For att bredda s6kningar och fa ett storre
omfing av artiklar Oversattes s6korden till engelska, trunkerades och boolesk s6kning samt
synonymer till s6korden. Exempelvis “palliative care” och “end of life care” eller “patient*
experience*” och “patient* attitude*”. Ostlundh (2017) beskriver betydelsen av att testa sig
fram 1 sokningen for att fa fler artiklar. S6korden soktes med och utan trunkering, OR eller
AND, samt sokningar dir sokord byttes ut med varandra. S6kningarna avgransades till engelska
da majoriteten av alla artiklar skrivs pa det spraket, Peer-review for vetenskapliga artiklar,
publicerade mellan 2013 till 2023 for att inte fa artiklar dldre &n tio ar och aldersgrupp 6ver
arton ar da syftet var att undersdka vuxna patienter. S6kprocessen utfordes systematiskt och
dokumenterades steg for steg i tabeller (se tabell L, II, III och IV).

Den systematiska sokningen resulterade 1 sex relevanta artiklar. Inklusionskriterier for
artiklarna var kvalitativ metod, engelskskrift, vard i1 livets sista tid och vuxna patienters
upplevelser av lidande och lindring vid obotlig sjukdom. Inga exklusionskriterier gjordes vid
val av land eller obotlig sjukdom, pa grund av att inte missa relevant forskning frén olika delar
av virlden. Det stirker studiens overforbarhet till flera delar av véarlden, da resultatet baseras pa
lander frdn Europa, Asien och Nordamerika (Polit & Beck, 2021). Daremot resulterade det i att
de valda artiklarnas deltagare var patienter med olika obotliga cancerformer, vilket begransar
studien till att endast belysa den patientgruppen.

Fem artiklar var av kvalitativ metod och en artikel var av mixad metod, dir enbart den
kvalitativa delen anvindes till resultatet. Da vissa artiklar utgick bade fran patienters,
sjukskoterskors eller ndrstaendes upplevelser fokuserades analysen endast pé patienternas
upplevelser vilket tydligt framgick. Artiklarna kvalitetsgranskades och fem av artiklarna gav
hog kvalité och en av medelkvalité, vilket okar studiens trovérdighet med hog kvalité pa
studierna. Varje artikel hade samtycke frdn deltagarna och etiskt godkédnnande. Polit och Beck
(2021) stirker betydelsen av patientsamtycke till deltagande i1 studien och ett etiskt
godkinnande vid kvalitativ forskning. For att visa respekt for ménskliga réttigheter och vérd av
obotlig sjukdom i livets slutskede ar ett kinsligt omrade att forska kvalitativt inom.

Analysen utgick fran femstegsmodellen av Friberg (2017). Vilket resulterade i att artiklarnas
resultat granskades och lédstes flera ganger. En diskussion pagick mellan forfattarna for att
minska risken for forforstaelse av texten och for att skapa en ny textnéra helhet i teman och
underteman. Polit och Beck (2021) bekréftar att datainsamlingen ska analyseras for att skapa
en ny mening och struktureras for att ge en Overblick Over det nya resultatet.
Anpassningsbarheten 6kar da analysen tydligt utgér frin patienters upplevelser och inte fran
forfattarnas forstaelse.

Utmaningar och svarigheter uppstod i utformandet av examensarbetet, pa grund av tidsbrist, att
finna ett passande syfte och smalna av det breda problemomradet. De sex valda artiklarna var
det som de systematiska sokningarna resulterade i, det fanns inte mer tidigare forskning inom
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samma fenomen. Detta stidrker betydelsen av studiens valda syfte och fortsatt behov av
forskning. Trots fa artiklar rackte det for att forma resultatet, d& de hade mycket gemensamt
och mycket att diskutera relaterat till syftet. Att uppna textnira teman och underteman till
resultatet var tidskrdvande och sdgs Over flertalet gdnger, d& upplevelserna integrerade med
varandra vilket Lundhman och Héllgren Graneheim (2017) instimmer i. Om examensarbetet
hade kunnat gjorts annorlunda hade en tidigare diskussion om intresseomrdden och relevanta
syften formulerats, vilket hade effektiviserat arbetet for att ge mer tid at de systematiska
sokningarna, dataanalysen och diskussionen.

Slutsatser

Studiens resultat beskriver patienters upplevelser av lidande inom palliativ vard. Det
framkommer i resultatet hur patienter beskriver lindrande dtgidrder som en del i forberedning,
anpassning, acceptans och hantering av tankar och kénslor infor doden for att kunna uppna en
sa fridfull sista tid 1 livet som mdjligt. Fysiskt och emotionellt lidande har i resultatet visat sig
ga hand 1 hand da patienter ofta upplevde hur forlust av fysisk funktion och kénslan av att vara
en borda resulterade i kdnslor som ilska, uppgivenhet och ledsamhet. Stod fran savil nira
anhoriga och sjukskoterskor beskrevs som en stor del 1 att forbereda sig for motet med doden.
Patienters upplevelser av att & delge tankar och kénslor med sjukskoterskor hjdlpte dem att
acceptera situationen och att kidnna sig tillfreds. Sjukskdéterskors genuina lyssnande skapade
rum for att kunna delge dessa tankar.

Praktiska implikationer

Denna studie har gjorts 1 syfte att bidra med 6kad kunskap kring lidande i livets slut och hur
legitimerade sjukskdterskor med passande omvardnadsatgérder kan lindra detta. D& den sista
tiden 1 livet ofta priglas av lidande i olika former dr det darfor viktigt med kunskap om hur
sjukskoterskor bor agera for att kunna ge god och sdker vérd till patienter i livets slut. Varje
patient har unika behov och resurser, det dr darfor viktigt att arbeta personcentrerat dér
omvardnaden utfors med hinsyn till patienters 6nskemal. For att uppna en personcentrerad
omvardnad bor sjukskoterskor arbeta utifrdn sina kdrnkompetenser for att individanpassa
virden och framja patienters livskvalité. Att visa engagemang och aktivt lyssna &r en
forutséttning for personcentrerad vérd (svensk sjukskoterskeforing, 2021).

Forslag till fortsatt kunskapsutveckling inom sjukskoterskans
kompetensomrade

Upplevelsen av att lida ar individuell och lindrande omvérdnadsatgérder bor anpassas efter
varje enskild patients behov. Sjukskoterskor behdver utveckla kunskaper inom métet med
patienter, for att skapa tillit och arbeta personcentrerat. Genom att patienter kénner sig trygga
och litar pa sjukskdterskor okar deras vilja till att 6ppna upp sig och delge sin livsvérld. For att
framja livskvalité och god omvardnad &r det viktigt att utgd fran varje patients unika behov,
krav och fOrutséttningar. Dérav betydelsen av sjukskdterskors viktiga kunskaper for visad
empati och medkénsla, lyhordhet for patientberédttelsen och insyn i patienters livsvarld. Behov
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av ytterligare forskning om patienters upplevelser krdavs for att skapa evidensbaserade
kunskaper for god omvardnad som framjar patienters vélbefinnande vid vard i livets slut.
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titlar
i “patient
S1 2023 Cinahl experien | 11 097
11-29 et
“patient
2023- . . x
S2 11-29 Cinahl imtude 61 596
i “patient
S3 2023 Cinahl perspect | 3 307
11-29 L e
ive
S1  OR
S4 2023-cinanl | s2 OR|73 242
11-29
S3
“Well
2023- 83 431
S5 11-29 Cinahl being”
“end of
2023- 24 740
56 1120 | €l e
“Palliati
2023- 1 52 395
87 11-29 Cinahl ve care”
S4
AND
S5
2023- : AND |27
S8 11-29 Cinahl
S6
AND
S7
Avgrinsn
ingar:
Peer
reviewed,
Artiklar
publicerad S8 9 9 9 3 3
e 2013-
2023,
engelska,
aldersgrup
p vuxna
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Sokhistorik 3
Antal
R .. Antal . Lista Lista | Resultat
Sokning | Datum | Databas | Sokord traffar :?g:::_ abstract | artiklar | artiklar
2023- “end of
S1 1204 PsycInfo life” 12 891
) “patient
S2 ?,(2)?(? 4 Psyclnfo experien | 4 266
C*”
i “patient
S3 ?3_23 4 PsycInfo | attitude* | 1 328
) “patient
S4 ?(2)?3 4 PsycInfo | perspect | 1 883
ive*”
S2 OR
S5 205 | Psyemnfo |S3 OR |7256
S4
2023- « | 102
S6 12-04 PsycInfo | Suffer 777
2023- “well- | 135
S7 12-04 PsyclInfo being” | 085
2023- . 131
S8 12-04 PsycInfo | pain 032
$9 2025 | Psycinfo | distress | 95223
S6 OR
2023- S7 OR | 425
510 1204 | PYelfo g OR | 313
S9
2023- palliati
S11 12-04 PsycInfo v 25760
S12 ?(2)234 PsycInfo | hospice | 28 038
2023- S11 OR
S13 12-04 PsycInfo 30 44 949
S1
AND
S5
S14 2023 poveinfo |AND | 52
12-04
S10
AND
S13
‘I?iflgg‘:‘r'_‘s si4 |27 27 |20 10 1) *
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Peer

reviewed
, Artiklar
publicera
de 2013-
2023,

engelska,
aldersgru
pp vuxna

* Denna sokning i PsycInfo resulterade i tva vetenskapliga artiklar, vilket valdes till
resultatet. En av dessa artiklar var redan funna i1 en av de tidigare s6kningarna i Cinahl.
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Antal
R .. Antal . Lista Liasta | Resultat
Sokning | Datum | Databas | Sokord triffar l.asta abstract | artiklar | artiklar
titlar
2023- . “end of
S1 12-12 Cinahl life” 24775
2023- | Cinahl .
S2 12-12 Suffer* | 83 670
2023- Cinahl 541
S3 12-12 Cancer 270
2023- | Cinahl Palliativ
S4 19-12 . 59 275
S1
AND
. S2
- hl
s5 2023- | Cinahl | \\p | 256
12-12
S3
AND
S4
Avgrins
ningar:
Peer
reviewed,
Artiklar
publicera S5 61 61 20 7 1(2)*
de 2013-
2023,
engelska,
aldersgru
pp vuxna

* Denna sokning i1 PsycInfo resulterade 1 tva vetenskapliga artiklar, vilket valdes till
resultatet. En av dessa artiklar var redan funna i en av de tidigare sokningarna i Cinahl.
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palliativ sedering vid
vard 1 livets slut.

mindre 4n 3 manader
kvar att leva, patienten
och deras nérstaende var
medvetna om patientens
status, patienten och
deras nérstaende skulle
medvetet kunna tala for

dod, svérigheter 1 att ha
arliga diskussioner om
hélsa med vardpersonal,
fd ldmplig information
om palliativ sedering
och ett dsnkemal om att
besluta om palliativ

Fm;fattare Problem och syfte Ansats och metod Urval och studiegrupp | Huvudsakligt resultat Kvallte.t sgran
Ellis, J., Cobb, skning
M., O’Connor, | Utforska  lidandets | Kvalitativ studiedesign | 49 vuxna patienter med | Resultatet tar upp olika | Medel

T., Dunn, L., | koncept foratt fa fram | med narrativa intervjuer. | avancerad cancer som | typer av lidande vid

Irving, G., & |hur patienter med | Tematisk analys. vardas pad en palliativ | palliativ vard och hur
Lloyd-Williams, | avancerad cancer dagvard deltog 1 studien. | patienterna sjdlva

M. upplever lidande och upplever lidandets olika

Artal hur de sjdlva hanterar former.

2015 lidandet.

Land

England

Forfattare Problem och syfte Ansats och metod Urval och studiegrupp | Huvudsakligt resultat | Kvalitetsgran
Eun, Y., Hong, L. skning
W., Bruera, E., | Studiens syfte var att | Kvalitativ studie med | Inklusionskriterierna var | Resultatet beskrev | Hog

& Kang, J. H. undersdka patienters | djupintervjuer. patienter diagnostiserade | patienters hopp om ett

Artal 2017 upplevelser av deras | Innehéllsanalys. med obotlig cancer, | forlingt liv och en

Land Korea status och behov av inneliggande pé sjukhus, | 6nskan om en fridfull




Bilaga V

sig, patienten eller deras
nérstdende behovde
kunna delta i en intervju,
patienten skulle aldrig
tidigare ha medicinerats
med sedering i syfte att
lindra  lidande  och
patienter vilka ville delta
frivilligt.
Exklusionskriterierna
var bristande fOrstdelse
for studiens syfte hos
patienten och  deras
ndrstdende, patienter
vilket inte kunde delta 1
en ansikte mot ansikte
intervju pa grund av

psykiatriskhistorik,
anfall eller centrala
nervsystems
nedsattningar, samt

patienter vilket var ndgra
dagar frdn bortging.
Kontext var pd en icke
religids
sjukvérdsinrittning i
Korea

sedering innan lidandet
blir for starkt.
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Forfattare Problem och syfte Ansats och metod Urval och studiegrupp | Huvudsakligt resultat | Kvalitetsgran
Madsen, R, skning
Uhrenfeldt, L., | Utforska patienters | Semistrukturerade 10 deltagare frdn en | Resultatet tog upp | Hog
& Birkelund, R., | ypplevelser av | intervjuer. palliativ véardavdelning. | patienterfarenheter av
Artal 2019 livsfordndringar 1 ett | Fenomenologisk- Vuxna med obotlig | livsfordndringar  som
Land Danmark | palliativt skede av | hermeneutisk ansats. cancer, kunde tala och | sker vid livets slutskede

obotliga forsta danska. och hur patienterna

cancersjukdom. sjdlva hanterade dessa

fordndringar.

Forfattare Problem och syfte Ansats och metod Urval och studiegrupp | Huvudsakligt resultat | Kvalitetsgran
Marti-Garcia, skning
C., Fernandez- | Att forsta och | Kvalitativ hermeneutiks | Patienter med avancerad | Patienters olika | Hog
Férez, A., | utforska  patienters | ansats. sjukdom i palliativt | upplevelser av
Fernandez-Sola, | upplevelser i relation skede  som  besokt | virdighet ndr  det
C., Pérez- | till vardighet i livets akutmottagning minst 1 | kommer till  livets
Rodriguez, R., | slutskede. gang under de senaste 6 | slutskede.  Hur de
Esteban-Burgos, manaderna. Vara stabila | forberedde sig for doden
A A, nog att kunna halla en | och vad de ansag vara
Hernandez- konversation. viktigt i stunden.
Padilla, ] M., &
Granero-Molina,
J.
Artal 2022
Land Spanien
Forfattare Problem och syfte Ansats och metod Urval och studiegrupp | Huvudsakligt resultat | Kvalitetsgran

Patel, D., Patel,

skning
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P., Ramani, M., | Syftet med studien | Studien baserades pd en | Inklusionskriterierna var | Resultatet visade hur | Hog
& Makadia, K. | var att undersoka | komparativ, parallell | patienter &ver 18 dr, | sjukskoterskans
Artal 2023 obotligt cancersjuka | mixad metod. Bade | diagnostiserade med en | beteende i motet med
Land Indien patienters upplevelser | kvantitativa och | obotlig cancer och inga | patienten lindrade
av kvalitén pa | kvalitativa data samlades | kommunikationssvérigh | patientens symtom och
palliativ  vdrd, och | in. Datainsamling bestod | eter. angest vid vard 1 livets
maita deras | av intervju och enkdit. Exklusionskriterierna slut. Vilket péverkades
upplevelser av var de patienter som | av hur patient upplevde
livskvalité vid livets tackade nej, under 18 ar, | omvardnaden, ett
slut. kognitiv  svikt  och | emotionellt stod, trost,
varddeprimerade. kommunikation, smairta
Kontexten var pi ett och symtom hantering.
kommunalt onkologiskt
centrum 1 Indien, dir 68
patienter med obotlig
cancer vardades palliativ
pa sjukhus eller i
hemmet under 2
manader.
Forfattare Problem och syfte Ansats och metod Urval och studiegrupp | Huvudsakligt resultat | Kvalitetsgran
Sherman, A.C., skning
Simonton- Syftet med studien | Kvalitativ studie baserad | Inklusionskriterierna var | Resultatet visar  hur | Hog
Atchley, S., var att undersoka ur | pa individuella | patienter med en | patienter upplever
Mikeal, C. W., | ett patientperspektiv | djupintervjuer med | diagnostiserad  obotlig | mdnga olika faktorer
Anderson, K. hur forberedda cancer for mer &dn 1 | kopplat till forberedelse
M., patienter kénner sig manad sedan, inskrivna | infor de sista dagarna i
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Arnaoutakis, K.,
Hutchins, L.F.,
Makhoul, I.,
Mahmoud, F.,
Milojkovic, N.,
Harrington,
S.E., & Suen, J.
Y.

Artal

2018

Land

USA

infor vard vid livets

slut, med en
cancerdiagnos.
Dessutom vad de

onskar for stottning
frdn personer i sin
nérhet, dven
vardpersonal.

patienter.
analys.

Tematisk

pa Winthrop P.
Rockefeller Cancer
Institute, 6—12 manader
kvar att leva och 6ver 18
ar. Exklusionskriterierna
var patienter vilka hade
en nedsatt funktionell
status.

livet. Det visar sig vara
ménga olika delar vilket
spelar en viktig roll
infor att kéinna sig
forberedd. Interaktionen
med vérdpersonal och
familj, vardplanering,
bevara emotionellt och
ekonomisk trygghet och
finna spirituellt
vilméende.
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