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Sammanfattning

Bakgrund: Att varda en doende manniska ar komplext, det kravs att sjukskdéterskan ar
professionell och kompetent. Den palliativa varden ska genomfaras ur ett holistiskt
perspektiv. Palliativ vard utformas utifran de fyra hornstenarna: symtomlindring, samarbete,
kommunikation och stod till narstaende. Sjukskéterskans roll inom palliativ vard ar att ge
patienten god omvardnad och lindra patientens lidande. Att ge vard till en person i livets
slutskede kan vara bade den svaraste och den mest betydelsefulla uppgiften som
sjukskoterskan kan genomfora.

Syfte: Syftet med litteraturéversikt var att beskriva patienters upplevelser av palliativ vard i
livets slutskede.

Metod: En litteraturoversikt dar elva vetenskapliga artiklar valdes. Databaser som anvandes
var Cinahl complete, Medline och PubMed. Artiklarna var kvalitativa som analyserades enligt
Friberg.

Resultat: Tre huvudteman identifierades. Ett: Vikten av att bli sedd och hord: Som innebér
att patienterna upplevde att sjukskoterskor visade omsorg, 6mhet, var omtdnksamma och
visade engagemang i sin vardprocess. Huvudtema tva: Vikten av att behalla sin vardighet: Att
forlora kontroll dver sin kropp kan patienten bli social isolerad och existentiellt obehag.
Huvudtema tre: Vikten av att inte tappa hoppet: Patienterna kénde sig hoppfulla och positiva
med att de levt langre an det forvantat sig, men osékerheten 6ver doden finns kvar och dver
framtiden.

Diskussion: Litteraturdversikten visar att flera patienter upplever blandade kanslor om
sjukskaterskornas formaga. Utifran resultatet har omfattande kunskapsluckor férekommit,
genom att en del sjukskdterskorna pavisat svarigheter att bemota och bekrafta denna
patienters upplevelser, sdsom brist pa att samtala och osakerhet att besvara patienters fragor
kring doden. Kunskap identifieras som en viktig faktor i palliativ vard, darfor ar det viktigt
med kontinuerlig utbildning av palliativ vard. Resultatet har diskuterats utifran Erikssons
caritativa teori om att lindra lidande.

Nyckelord: Vardavdelning, Litteraturéversikt, Palliativ vard, Patient upplevelser, Vard i

livets slutskede.



Abstract

Background: Caring for a dying person is complex, it is necessary that the nurse is
professional and competent. The palliative care must be implemented from a holistic
perspective. Palliative care is designed on the basis of the four cornerstones: symptom relief,
collaboration, communication and support for close relatives. The nurse's role in palliative
care is to provide the patient with good nursing care and to alleviate the patient's suffering.
Providing care to a person in the end-of-life can be both the most difficult and the most
important task that the nurse can perform.

Aim: The purpose of the literature review was to describe the patients” experiences of
palliative care at the end of life.

Method: A literature review where eleven scientific articles were selected. Databases used
were Cinahl Complete, Medline and PubMed. The articles were qualitative and analyzed
according to Friberg.

Results: Three main themes were identified. One: The importance of being seen and

heard: Which means that the patients experienced that nurses showed care, tenderness, were
caring and showed commitment in their care process. Main theme two: The importance of
maintaining one's dignity: Losing control of one’s body can make the patient socially isolated
and existentially uncomfortable. Main theme three: The importance of not losing hope: The
patients felt hopeful and positive that they lived longer than expected, but uncertainly over
death remains and over the future.

Discussion: The literature review shows that several patients experience mixed feelings
about nurses” ability. Based on the results, extensive knowledge gaps occurred, with some
nurses showing difficulties in responding to and confirming this patient' experiences, such as
a lack of conversation and uncertainty in answering patient's questions about death.
Knowledge is identified as an important factor in palliative care, therefore continuous training
of palliative care is important. The result has been discussed on the basis of Eriksson’s
charitable theory of alleviating suffering.

Keywords: Care department, Literature review, Palliative care, Patient experiences, Care at

the end of life.
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Inledning

Forfattarna har valt att utforska amnet palliativ vard, och det grundar sig i tidigare
arbetslivserfarenheter och fran den forsta verksamhetsférlagda utbildningen (VFU) som ingar
i larosétets utbildningsplan. Under de forsta tva veckorna i VFU fick vi ga med
underskaterskor pa en vardavdelning, dar vi kom i kontakt med patienter i palliativ vard.

Vi upplevde osékerhet hos sjukskoterskorna som hade svarigheter att samtala om déden
med patienter och narstaende. Vi upplevde ocksa att i verksamheten fanns det brist pa
personal och resurser vilket ledde till att sjukskoterskorna inte hade tid att samtala med
patienter och anhoriga. Vi har dven uppmarksammat att patienter dog ensamma eftersom det
inte fanns nagon sjukskaterska pa avdelningen. Anledningen till att bristen uppstod pa
sjukskaterskor, var att verksamheten anstallde sjukskéterskor fran olika bemanningsforetag
med korta perioder, som gjorde att det kom olika sjukskdterskor. De sjukskoterskor som kom
fran bemanningen befann sig inte pa vardavdelningen, utan kom endast vid akuta arenden.

Som blivande sjukskoterskor vill vi fordjupa oss i amnet for att fa en bredare forstaelse for
dessa patienter och deras upplevelser av palliativ vard. Genom detta vill vi kunna bidra till

okad kunskap i vart framtida yrke.

Bakgrund
Varije ar dor cirka 90000 personer i Sverige, varar 80 % bedomdes vara i behov av palliativ
vard (Socialstyrelsen, 2016). Patienter med obotlig cancersjukdom &r den storsta gruppen i
behov av palliativ vard. Inom gruppen finns dven patienter med demenssjukdom, hjart- och
kérlsjukdomar eller KOL (Andersson, 2013). Palliativ vard i livets slutskede ges till patienten
inom olika vardformer bade inom Gppen och sluten vard samt inom den kommunala hélso-
och sjukvarden. Den palliativa varden indelas i tva delar: Allméan palliativ vard och
specialiserad palliativ vard. Den allmanna palliativa varden bedrivs inom sjukhus och
kommunala vard och omsorgsboenden. | den allmanna palliativa varden ska
sjukvardpersonalen ha grundlaggande kunskaper i palliativ vard. Den specialiserade palliativa
varden bedrivs i hospice och pa en vardavdelning dar ett multiprofessionellt team finns som
stod. Sjukskoterskorna har en stor betydelse i palliativ vard som har fokus att ge patienten den
basta omvardnaden under deras sista tid i livet (Socialstyrelsen, 2016).

Lindqvist och Rasmussen (2014) beskriver att palliativ vard delas in i tva faser, tidig och
sen fas. Den tidiga fasen kan vara i manga ar och syftet ar att livs forlanga och framja god

livskvalitet for patienterna. Dessutom ges vardinsatser i form av lakemedel eller andra
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insatser for att forlanga patientens liv. | den sena fasen befinner sig patienten i livets slutskede
under en mer begransad tid, det kan vara fran ndgon dag till veckor. | denna fas inriktar sig
varden pa symtomlindring och att framja en god livskvalitet.

Brytpunktsamtal &r viktigt och har blivit vanligare i palliativ vard i livets slutskede. Med
brytpunkts samtal kan patienten tillsammans med anhériga avgora och planera hur varden,
mal, symtomlindrande behandling ska vara i patientens sista tid i livet (Lindqvist &
Rasmussen, 2014).

Olika definitioner av palliativ vard

Enligt Socialstyrelsen (2013) definieras palliativ vard som att lindra lidande och framja
livskvalitet for patienter med progressiv obotlig sjukdom eller skada. H&lso- och

sjukvarden formar palliativ vard och omsorg utifran Socialstyrelsens definition och de fyra
hornstenarna symtomlindring, samarbete, kommunikation och stdd till narstaende. Det
innebar att sjukvardpersonalen tanker pa patientens fysiska, psykiska, sociala och existentiella
behov. Palliativ vard ges till patienter vid livet slutskede utifran de fyra hérnstenarna utan

dessa vore det svart att kunna utfora en bra palliativ vard.

World Health Organisation (WHO) anvander liknande definition av den palliativa varden som
bestar den av fyra hornstenar:

e Symtomlindring: Att lindra smarta och andra svara symtom, oavsett om det ar fysisk,
psykisk, sociala och existentiella behov. Samtidigt tas hansyn till patientens integritet
och autonomi.

e Kommunikation och relation: God kommunikation mellan arbetslag och i forhallande
till patienten och dennes narstaende samt kunna framja patientens livskvalitet.

e Samarbete: Betona vikten av mangprofessionellt arbetslag, som inkluderar i teamet av
ldkare, sjukskoterska, underskoterska, kurator och osv.

e Stod till narstaende: Viktigt att inbjuda narstaende att medverka i varden, inom bade
6ppen och sluten vard, samt ge stod under patientens sjukdomstid och aven efter
dodsfallet (Socialstyrelsen, 2013).

Ternestedt, Henoch, Osterlind och Andershed (2017) delar in den palliativa varden pa ett
annat satt som bestar av 6 S: symtomlindring, sjalvbild, sjalvbestaimmande, strategier,

sammanhang och sociala relationer:
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Symtomlindring: Syftar till att minska lidande, lindring av smérta och andra symtom
sasom andndd. Det ar viktigt att behandla symtom eftersom bristande lindring av
symtom kan leda till angest, nedstamdhet, hoppl6shet, isolering och dodsangest.
Sjalvbestammande: Ar viktigt begrepp for patientens autonomi. Att patienten sjalv
bestammer och utformar sin sista tid i livet &r viktigt for vissa patienter, medan for
andra kan det kannas tryggt att slippa det. Vissa beslut kan vara svara att fatta men
genom att fa tillracklig information kan man underlatta for patienten, som far
forstaelse och kan fatta egna och relevanta beslut. Patienten har ratt att besluta hur den
vill ha sin sista tid i livet och vilka man vill ha omkring sig.

Sjalvbild: Handlar om patientens upplevelse av halsa, valbefinnande och 6nskan om
att fa uppleva en god dod och att framja en positiv sjalvbild for patienten. Genom att
vardpersonalen samlar data om patienten kan personalen uppfatta patientens
sjukdomstillstdnd och behov och ge stod for att bevara en sa positiv sjalvbild som
mojligt.

Strategier: Betyder att hjalpa patienter att planera in i den sista tiden i livet. Det &r
viktigt att respektera patientens egen syn pa den begransade framtiden.

Sociala relationer: Familjen &r den centrala delen i patientens liv och kan se olika ut
for olika patienterna. | begreppet narstaende som vi i dagens lage pratar om, ingar de
viktigaste personerna som patient har valt, ska inga i denna grupp. Néarstaende &r
viktiga for patientens valmaende och valbefinnande.

Sammanhang: Kansla av sammanhang kommer ofta da patienten ser tillbaka pa sitt liv
och pa de fragor som &r centrala och som dyker upp nér livets gang ar hotad. Det ar
viktigt att lyssna pa patientens berattelse som bidrar till att fa forstaelse for patientens

situation.

Manniskosyn och manniskovarde

Sjukskoterskors arbete bygger en helhetssyn att respektera patienten som en vardefull person

utifran patientens egen sjéalvbild. Alla manniskor ar lika varda och ska behandlas likvardigt,

eftersom alla har lika manniskovarde (Werntoft, 2014).

Werntoft (2014) beskriver att de tre grundlaggande etiska principerna &r:

Manniskovardesprincipen: Innebér att alla manniskor har samma réttighet och lika

varde oavsett personliga egenskaper och funktion i samhallet.
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e Behov- och solidaritetsprincipen: Innebar att resurserna ska fordelas till omraden dar
storsta behovet finns.

o Kostnadseffektivitetsprincipen: Innebar att man bor strava efter ett rimligt matt pa
kostnader och effekt i relation till forbattrad halsa och 6kad livskvalitet. Manniskor
har rétt till sin integritet och varden ska ges jamlikt och ska vara tillganglig.

Patienten ska kénna sig respekterad och trygg (Socialstyrelsen, 2013). Autonomi och
personcentrerad vard ska poangteras under livets slutskede som en férutsattning att kunna
bevara patientens vardighet, sjdlvbestdmmande och delaktighet (Regionala cancercentrum i

samverkan 2019).

Sjukskoterskans roll inom palliativ vard

Sjukskoterskans roll innebér att ge god omvardnad och lindra lidande till manniskor i livet
slutskede. Det ar komplext att ge god omvardnad av déende personer och deras narstaende,
det kréaver att sjukskoterskan &r professionell, ha personliga egenskaper och

kompetent (Lindgvist & Rasmussen, 2014).

Enligt Patientlagen (SFS 2014:821) ska sjukvardpersonalen strava efter att ge patienten
mojlighet att kunna paverka och medverka i sin egen vard, samt ge personcentrerad vard.
Enligt lagen ska varden ges i samtycke, tillganglighet och delaktighet med individuella
vardplaneringar och kontinuitet. Patienten har rtt till information, hjalpmedel och att vara
delaktig och kunna paverka sin behandling. Patienten ska ses som en person och inte bara som
en sjukdom eller en diagnos.

Enligt Widell (2003) har sjukskoterskan ansvar for att gora den sista tiden i livet sa bra
som mojligt och ge stdd till deras anhdriga. ICN: s etiska kod for sjukskéterskor beskriver att
sjukskoterskan har ett etiskt ansvar. Sjukskdterskans fyra grundlaggande ansvar ar att framja
hélsa, att forebygga sjukdom, att aterstalla halsa samt att minska lidande (Svensk
sjukskoterskeforening, 2014).

Widell (2003) beskriver att nar patienten har en obotlig sjukdom ar det god vard och
behandling som kan lindra patientens lidande. Malet med behandlingen som ges av
sjukskaterskan ar att genom olika insatser ge den basta mojliga vard till patientens sista tid i
livet. Hagan, Xu, Lopez och Bressler (2018) beskriver att sjukskoterskan bér kunna ge en god
palliativ vard for att forbattra patientens livskvalitet och for att kunna hantera patientens
symtom med livsbegransande sjukdomar. Viktigt i palliativ vard ar att se manniskan i sin

helhet for att kunna identifiera tidigt behov av palliativ vard for att kunna lindra lidandet for
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patienten, genom att stodja patientens livskvalitet, hantera sjukdomen och behandling av
symtom (Lindqvist & Rasmussen, 2014).

| en studie av McMillen (2008) beskrev sjukskéterskor att den palliativa varden var
en process som kontrollerar symtom och stéttade patienten att kunna hantera sin
situation. Patientens vardare upplevde det positivt att i sin roll stétta lakarna i deras
beslutfattande om att dra in behandling for patienten som var i livets slutskede. Men nar
beslutet om att dra in behandlingen gjordes for snabbt och/eller forlangdes upplevde
sjukskoterskan frustation, eftersom det var viktig att fatta beslut i ratt tidpunkt, eftersom
anhoriga behovde tid att bearbeta beslutet.

Pavlish och Ceronsky (2009) beskrev att sjukskoterskans kliniska roll var att ge stod, en
viktig roll i palliativ vard. Att stodja patienten i palliativt skede kan sjukskoterskan hjélpa till
att hitta sin menig i sin kamp. | samma studie beskrev sjukskoterskorna palliativ vard som en
process av arbeta med patienten och deras narstaende att lindra lidande, samt att uppna
valbefinnande och livskvalitet. Forfattarna beskrev ocksa sjukskéterskans omvardnadsroller i
palliativ vard, som utgdrs av undervisning, vard, samordning och att vara foresprakare. Det ar
viktigt i palliativ vard att veta hur patienten vill ha sin vard, vilka behandlingar eller hur deras
vardplan ska se ut. Att visa arlighet och respekt ar avgorande for sjukskoterskan som bidrar
till en tillforlitlig och terapeutisk relation med patienten och deras narstaende
(Pavlish & Ceronsky, 2009). Sjukskoterskan bor vara valutbildad i palliativ vard for att kunna
diskutera patientens vard och for att kunna ge kontinuitet, samt ha formagan att kunna
forbereda sig i patientens vardprocess fram till slut. Vidare i samma studie upplevde
nagra av sjukskoterskorna att de saknade kunskap om palliativ vardpraxis i sin utbildning
som var lampliga for patientens vardrelation (Boyd, Merkh, Rutledge & Randall, 2011).

Andersson, Salickiene och Rosengren (2016) beskrevs hur sjukskoéterskan upplevde
frustation dver otillracklig kunskap och dven att hen kande sig hjalplos i sitt arbete med
patienter i palliativ vard. Arbete i team 6kade utvecklingen av kunskaper och fardigheter som
kravdes for att stodja varden och vardverksamhet. | studie av Andersson et al. (2016)
upplevde sjukskoterskor brist pa kunskap och fardigheter i palliativ vard, vilket gjorde det
svart att hantera arbetsuppgifterna som att prioritera, vilket anses var viktigt i arbetet for att
kunna erbjuda vard med hog kvalitet.

I Arnaert och Wainwright (2009) studie visade att sjukskéterskorna upplevde trygghet med
att samarbeta och reflektera med andra kollegor som ett team. Det var viktigt att ha fortroende
for varandras expertis och dela med sig erfarenheter men ocksa sjalvstandigt gora

beddmningar och att fatta beslut. Samarbete mellan olika yrkeskategorier
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forbattrade patienternas kvalitet i varden och livskvalitet. Sjukskéterskorna upplevde att
vardprocessen var bade positiv och utmanande vid livets slut. Att tillampa personcentrerad
vard var sjukskoterskans 6nskemal. I samma studie framkom att vid hog arbetsbelastning
upplevde sjukskoterskorna svarigheter att prioritera patienternas symtom vid livets slutskede.

Detta medforde att patienterna dog med angest och smérta (Andersson et al., 2016).

Kommunikation
Kommunikation &r en av de palliativa hornstenarna och viktigast i motet mellan
sjukskaterskan och patienten. Den kan vara bade verbal och icke-verbal. En fungerande
kommunikation underlattar en god relation mellan sjukskdterskan och patienten sa att
patienten kanner sig trygg, forstadd och sedd vilket skapar vélbefinnande (Strang, 2017).
Verschuur, Groot och Van der Sander (2014) beskriver i sin studie vikten av kommunikation i
ett tidigt skede for att minska angest och erbjuda stod och vagledning vid livets slutskede.
Kommunikation med patienten i livets slutskede var avgorande uppgav manga sjukskoterskor,
vilket ger mojlighet till battre forstaelse och fa god vard. Kommunikation var viktig
i processen for att klargéra énskemal och behov fér patientens sista dagar i livet. Vidare i
samma studie framkom att man bor borja med palliativ vard i tidigt skede, sa att
sjukskaterskan kan bygga fortroendeférhallande, bedéma problem, dnskemal och behov med
patienten och deras narstaende. Sjukskoterskan anser att de ofta involveras for sent i palliativ
vard. Sjukskaterskan ser sig som foresprakare for patienten som kan hjéalpa dem att uttrycka
saker som kan vara svart att tala om.

| studie av Andersson et al. (2016) upplevde sjukskaterskorna osékerhet och svarighet att
samtala om doden och att det fanns brister géllande kunskap om existentiella fragor. Samt att
de upplevde svarigheter att tilldela tiden och kunde uppleva osakerhet nar de utfor vard i
livets slutskede.
Manga sjukskaéterskor upplevde svarigheter att skapa relation med anhériga, att inte ha
kunskap om hur man ska bemota eller ge stod och vara deras sékra punkt. Vissa
sjukskoterskor kande obehag att diskutera om ddéden med patienter i livets slutskede, genom
att utbilda sig inom palliativ vard ansag man att kommunikationen kunde forbattras i
framtiden (Boyd et al., 2011)

Vardrelation
Vardrelationen mellan patienten och sjukskaéterskan ar viktig for patienten som vardas

palliativt, for att fa en god vard och en vardig dod. Relationen ska bygga pa respekt,
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fortroende och forstaelse (Nystrom, 2014). | studie av Barnard, Hollingum och Harfiel (2006)
beskrevs att relation mellan sjukskéterskan och patienten borjar vid férsta métet och varden
utvecklas genom en 6ppen och arlig kommunikation.

Georges, Grypdonck och Dierckx de Castelé (2012) beskriver att sjukskoterskan bor lagga
stor vikt vid att etablera en god relation med patienten, utveckla fértroende, lindra symtomen
och hjélpa patienten att leva sa bra som mojligt fram till slutet.

I moéte mellan manniskor innebdr att visa respekt mot varandra. Sjukskdterskan bor ta ansvar
att hjélpa, bearbeta och hantera livssituationen som denne befinner sig i. Patienten ska vara
delaktig och ta egna beslut gallande sin egen vard. Nar sjukskoterskan forstar patientens
behov och lidande utvecklas en fortroenderelation. Sjukskoterskan kan uppleva osakerhet i
motet med patienten som befinner sig i livets slutskede (Snellman, 2014).

Enligt Johansson och Lindahl (2012) stravade sjukskoterskor efter ett djupt engagemang i
patientens unika situation, vilket innebar en kénsla att kunna gora allt for patienten och deras
anhoriga och de kande sig da nojda med sitt arbete. Kénsla av tacksamhet skapades nar de gav
patientens liv ett bra slut. Sjukskoterskan sag sin omtanksamhet som ett privilegium som ett
satt att vara och agera. Var patienterna néjda med sin vardprocess och behovet uppfyllt kinde

sig sjukskoterskan ocksa nojd.

Problemformulering

Patienter i palliativt skede ar beroende av vard med ett helhetsperspektiv. Palliativ vard ges
till patienter vid livet slutskede utifran de fyra hdrnstenarna: Symptomlindring, samarbete,
kommunikation och stdd till narstaende. Som sjukskoterska ar det viktig att forsta patienters
onskemal och dennes delaktighet i varden. Kommunikation &r viktigt i moétet mellan
sjukskaterskan och patienten for att skapa en bra vardrelation. Sjukskoterskans roll inom
palliativ vard ar att ge patienten god omvardnad och lindra patienters lidande. Manga
sjukskaterskor upplever frustation i bristande kunskap om palliativ vard, vilket kan leda till
forsamrad kvalité i varden. Viktig att 6ka kunskapen kring patienters upplevelser av palliativ
vard och fa en forstaelse och kunna ge en optimal vard i livets slutskede. Vid hog
arbetsbelastning upplever sjukskaterskor svarighet att kunna prioritera patienters symtom i

livets slutskede.

Syfte

Syftet var att beskriva patienters upplevelser av palliativ vard i livets slutskede.
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Teoretiska utgangspunkter
I denna litteraturdversikt anvénds Katie Erikssons caritativa teori att lindra lidande som
teoretisk referensram. Denna teori valdes da den inriktar sig att lindra patientens lidande i
forhallande till patienters upplevelse av palliativ vard i livets slutskede. Syftet med palliativ
vard &r att lindra lidande och forbattra patientens livskvalitet. Forfattarna kommer att
diskutera Katie Erikssons teori i resultatdiskussion. Det ar viktigt att fa bekraftat sitt lidande
sa att patienter kan leva i lidandet och forsonas med lidandet (Eriksson, 1994). Det &r viktigt
for sjukskoterskan att fordjupa forstaelsen for att kunna lindra lidande for dessa patienter.
Wiklund Gustin och Lindwall (2012) beskriver Katie Erikssons teori som ett grundbegrepp
och att lindra lidande i all vard. Att lindra lidande i varden utgor vardandets hjarta. Lidandet
har en central roll i Erikssons teori, lidandet hor till livet och ar unik for varje enskild individ.
Eriksson menar att lindra lidande berdr hela ménniskan da att det inte bara ar kroppen som
lider utan hela manniskan. Det innebar att lindra lidande for patientens psykiska, fysiska,
sociala och existentiella behov. Lidandets dimensioner sammanfaller med halsans
dimensioner: | gérandenivan ar manniskan upptagen med att undkomma sitt lidande.
Att vara i lidande menas att man ar frammande for sig sjalv, sin dnskan och mojligheter att
lindra sitt lidande. | vardandet &r lidandet en kamp mellan hoppléshet och hopp, mellan liv
och déd. Vardande innebar att lindra lidande och hjalpa patienten att véaxa, utvecklas till den
hon énskad vara (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012).

Eriksson (1994) beskriver i sin teori tre olika former av lidande som férekommer i varden:
sjukdomslidande, livslidande och vardlidande:

e Sjukdomslidande kan innebara att patienten lider pa grund av en sjukdom. Delas i tva
kategorier som &r kroppslig smérta och sjélslig eller andligt lidande. Kroppslig smérta
orsakas av bade sjukdom och behandling och det sjélsliga och andliga lidandet orsakas
av upplevelser som skam, skuld eller fornedring.

e Livslidande innebér att man lider av stora forandringar som har skett i ménniskans liv
som till exempel att nagon i familjen gar bort eller nar kroppens funktion utgor ett
hinder for manniskan att gora det hen & dmnad till. Livslidande kan inneb&ra att man
hotas av eller upplever forlust av att fullfélja sociala uppdrag i livet.

e Vardlidande delas i fyra olika kategorier: krankning av patientens vardighet,

fordomelse och straff, maktutévning och utebliven vard.
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Krénkning av patientens vardighet sker genom direkta och konkreta handlingar till
exempel attityd vid tilltal av patienter eller slarv vid personlig hygien.
Fordomelse uppstar nar personalen tar sig ratten att bedéma patientens uppforande
felaktigt. Straffet blir ett vardlidande och som konsekvens av fordomelsen utebliven
vard eller ett respektlos bemotande. Maktutévning menas att inte ta patienten pa allvar
da man visar sin positionsmakt. Med utebliven vard menas att man brister i sin
formaga att se och bedéma patientens behov.
I lidandets kamp utmanas ménniskan av lidandet nér sjukdomen och begransningar ar en
utmaning i forhallande till att vilja leva. Att vara narvarande och bekrafta patientens lidande
skapar mojligheter att kdmpa lidandets kamp men om man inte bekraftar lidandet kan

patienten ge upp kampen som orsakar lidandet (Eriksson, 1994).

Metod

Metoden som anvands &r en litteraturdversikt. En litteraturdversikt innebdr att beskriva en
sammanstallning av kunskap och att genomféra en systematisk sokning och en kritisk
granskning inom det kunskapsomrade som valts ut. Denna metod kan ge en férdjupad
kunskap kring patienters upplevelse av palliativ vard i livets slutskede (Friberg, 2017).
Segesten (2017) betonar vikten av kvalitativ forskning som syftar till att beskriva patienters
erfarenheter, upplevelser, forvantningar, behov och dven forsta vad lidande innebér for
patienter. Denna litteraturdversikt ger en sammanstallning av kvalitativa studier som
genomforts och ar relevant for syfte, aven valde ut lampliga databaser och insamling av data

genomfordes efter en sokstrategi.

Datainsamling

Datasamlingen gjordes via databaserna PubMed, CINAHL Complete och MEDLINE. Dessa
databaser omfattar relevanta vetenskapliga artiklar inom omvardnadsvetenskap som ar
relaterad och relevanta till &mnesomraden (Friberg, 2017). S6kningen genomfordes i dessa tre
databaser genom de utvalda dmnesorden i olika kombinationer.

PubMed innehaller vetenskapliga artiklar inom Medicin- och omvardnadsvetenskap och
innehaller nya publikationer och &r vetenskapliga granskade. Via PubMed genomférdes
sOkningen dar forfattarna anvande sokorden palliative care och patient experiences (Bilaga
1). Sékord kombinerades med funktion AND.

CINAHL Complete ar den framsta kallan till si manga synonymer till sékorden som

mojligt med fulltext for omvardnad. Termer som forfattarna identifierade med hjélp
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av CINAHL Subject Headings som palliative care, hospice and palliativ nursing och
terminal care. Forfattarna anvande sig av fritextsokning for termer som inte kunde tas fram
av CINAHL Complete sdsom patients experience, selfcare, cancer, patients, experiences,
perspective, attitude to death och acute hospital (Bilaga 1).

MEDLINE innehaller vetenskapligt artiklar inom medicinsk vetenskap (Friberg, 2017).
De valda databaserna innehaller aktuella vetenskapliga artiklar till arbetet och relevant
information for syftet. Sokorden som forfattarna sokte i MEDLINE var palliative care och
patient experiences (bilaga 1).

De sokord som valdes ut med hjélp av sokningsverktyget Svenska Mesh, dér engelska sokord
anvandes, for att kunna hitta lampliga Mesh-termer pa engelska som uppfyller arbetets syfte.
Sokningen genomfordes i dessa databaser med hjalp av utvalda amnesord i olika
kombinationer. Forfattarna anvande fritextsokning for att fa flera traffar eftersom amnesordet
inte gav tillrackligt med manga traffar.

De valda termerna anvéandes sedan tillsammans med funktionen AND, OR och NOT, samt
begransades till all vuxna fran 18 ar for att filtrera ord och avgransa fel traffar. Forfattarna
granskade forst alla artiklar titlar sedan deras resultat innan artiklarna valdes. Amnesord som

kommer att anvéndas ar enligt MeSH: Palliative care och patient experiences (bilaga 1).

Urval

For att fa fram relevant forskning till denna litteraturdversikt soktes efter kvalitativa

artiklar. Exklusionskriterier var artiklar som handlar om sjukskéterskors vard av barn
eftersom forfattarna har valt att inrikta sig pd vuxna for att det kan foreligga skillnader och
upplevelsen av stod kan se olika ut. De sokta artiklarna skulle vara relevanta till studien och
svara upp till syftet. Artiklarna skulle vara vetenskapligt utformade, vara peer reviewed och
skrivna endast pa engelska samt etiskt granskade och godkénda. Inklusionskriterierna var att
artiklarna begransades till aren 2000 — 2019. Ett forsta urval gjordes utifran artikelns titel och
abstract. Artiklar som forfattarna ansag vara relevanta till syftet valdes ut. Forfattarna lastes
igenom de valda artiklarna i sin helhet ett flertal ganger. 1 s6k matrisen skrevs sékningar och

begrénsningar som gjordes vid sokandet av resultatartiklarna (bilaga 2)

Dataanalys
Dataanalysen genomfordes enligt Friberg (2017) fyra analyssteg for sammanstéllning av
litteraturGversikt. En analysmetod innebér att analysera innehallet av de valda vetenskapliga

artiklarna for att kunna fa en 6verblick och sammanstélla artiklarnas resultat. Forsta steg laste
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forfattarna artiklarna noggrant igenom for att fa en 6vergripande forstaelse och ett
helhetsperspektiv. Artiklarnas resultat skrevs i ett enskilt dokument. Bada forfattarna
oversatte fran det engelska spraket till svenska for att forstarka palitligheten av innehallet i
artiklarna. Andra steg genom att jamfora resultaten med varandra for att identifiera
gemensamma teman som likheter och olikheter och artiklarna markerades med fargpennor.
Tredje steg forfattarna diskuterade sedan om det fanns skillnader och likheter som ansags vara
relevanta for examensarbetets syftet. Artiklarna lastes flera ganger och sokningen utokades i
sammanband med brist pa underlag. Under steg fyra efter att bada forfattarna last igenom de
valda artiklarnas resultat anvandes fargkodning for att skilja olika meningar som beskrev
patienters upplevelser av palliativ vard. Utifran syftet valdes ut relevanta artiklar som
sparades och kritiskt granskades. Dérefter valdes tre teman som skrivs under arbetets resultat.
Dérefter kodades, bearbetades och analyserades den insamlade data. Genom att skapa koder

sammanstallde forfattarna resultatet for att underlatta och minnas artiklars innehall. Utvalda

studier presenteras i (Bilaga 2).

Forskningsetiska dvervaganden

Nimbergkodexen (Codex, 2018) beskriver att det krav som finns att informera deltagarna i en
studie om forskningssyftet. Vid forskning med manniskor kravs att deltagarna ska ge sitt
samtycke. Forskaren har skyldighet och ansvar att se till att forskningen har ett gott resultat
for samhallet och att kunna minimera risken for skada for deltagarna. Likasa har forskaren
ansvaret att avbryta experimentet om manniskor riskerar att skadas, deltagarna har ratt att
kunna avbryta sitt deltagande. Forfattarna kommer att anvanda artiklar som har genomgatt
noggranna etiska dvervaganden som ocksa har granskats av en forskningsetisk kommitté.
Forfattarna till denna litteraturdversikt har valt att anvanda sig utav peer reviewed artiklar och
har forsakrat sig om att kvalitén pa artiklarna ar palitlig och har granskats av en
forskningsetisk namnd (Ostlundh, 2017).

Forfattarna ska kontinuerligt reflektera dver fragestallningar som beror etik under arbetes
forlopp. Materialet som anvénts har pa nagot satt inte blivit forvrangt eller exkluderats. Darfor
anser forfattarna att denna litteraturdversikt forhaller sig forskningsetisk. Forfattarna ska
forhalla sig forskningsetiskt genom att inte fabricera, plagiera eller forvranga innehallet.
Forfattarna ska vara medvetna om att se dver egna tolkningar och sin egen forforstaelse om
att sammanstalla resultatet av artiklarna. De vetenskapliga studierna var skrivna pa engelska

vilket var en risk for feltolkning da forfattarnas modersmal inte &r svenska. Forfattarna valde
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att under granskningsprocessen anvénda sig av sina egna kunskaper i engelska samt
anvandning av lexikon. Studieresultatet ska sammanfattas noggrant utan att &ndra innehallet.

Resultat

Resultatet presenteras i foljande tre huvudteman: Vikten av att bli sedd och hord, vikten av att

behalla sin vardighet och vikten av att inte tappa hoppet.

Vikten av att bli sedd och hérd

| en studie av Spichiger (2008) och Yang, Ewing & Booth (2012) visade det sig att patienter
blev positiva om sjukskéterskors formaga att tillgodose deras praktiska och psykosociala
behov. Det gynnande samverkan dem emellan. Samverkan mellan personal och patienter var
positivt. Vidare i samma studie upplevde patienter att sjukskoterskorna visade omsorg och var
omtanksamma genom sina handlingar. Genom den praktiska hjalpen visade

sjukskoterskorna patienter 6mhet och omsorg med villkorslds generositet. Att

sjukskoterskor tog sig tid och lyssnade aktivt var viktigt for patienter nar deras fysiska
funktion forsamrades. Patienter upplevde att de blev horda och fick dven forstaelse for deras
kénslomassiga status. Manga patienter upplevde att sjukskaterskorna visade ett verkligt och
innerligt engagemang och visade respekt for patienters kropp och ratten till privatliv och &ven
var beredd att gora mer fOr patienten utGver sina arbetsuppgifter (Yang et al. 2012).

Patienter beskrev att sjukskoterskan stottade och gjorde allt i sin makt for att lindra
smartsamma symtom for den enskilde patienten. Patienter uppskattades att sjukskoterskan var
uppmarksam pa symtom sarskilt smarta och gav snabb smartlindring (Hannon, Swami, Rodin,
Pope & Zimmermann, 2017; Spichiger, 2008). Vissa patienter foredrog att vardas pa
sjukhuset da det fanns vard tillganglig. Det var en lattnad for dessa patienter att fa hjalp med
smartlindring och symtomkontroll pa vardavdelningen. Samtidigt var det for en del patienter
béttre att vardas hemma (MacArtney, Broom, Kirby, Good, Wootton, & Adams, 2016).
Patienter upplevde réadsla for doden vid forsamrat tillstdnd som vid symtom som smarta,
vilket betydde pa att sjukdomen forvarrades. Nagra patienter avslojade inte for sjukskoterskan
nér deras symtom forsdmrades for att de inte forvéntade sig att leva lange (Eun, Hong, Bruera,
& Kang, 2017).

| artikeln av Spichiger (2008) framkom att patienter hade tidigare negativa
vardupplevelser, da de kant sig daligt bemétta och behandlade. Dessa patienter hade behov av
att prata om dessa upplevelser flera ganger. Vidare i samma studie uttryckte patienter att

nar sjukskoterskor valde vénlighet och dppenhet skapade det ett lugn i en utsatt
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vardposition. Patienterna upplevde trygghet av att sjukskoterskorna var engagerade
och de beskrev som ett sakerhetsnat och en livlina fér dem (Hannon et al., 2017).

Patienter upplevde att de hade god kontakt med det palliativa vardteamet och kande sig
trygga, uppmuntrade och optimistiska. Det palliativa vardteamet var engagerat och gav stod
och hjélp genom hela vardprocessen. Patienter &ven upplevde att fa god vard och att bli hérda
(Hannon et al., 2017; MacArtney et al., 2016).

Patienter upplevde att de kunde fora ett 6ppet samtal och diskutera sina radslor och om livets
slutskede. Vidare i samma studie visade genom att fa personlig vard utifran egna behov
upplevde de sig vara prioriterade och sedda. Daremot var viktigt och betydelsefullt att hélso-
och sjukvardspersonalen kunde bista med omvardnad och stod nar behov fanns. Att tillampa
handlingar som till exempel att visa godhet och uppskattning utdver arbetsbeskrivningen
kunde gora skillnad for patienten (Philip, et al., 2014; Yang et al., 2012).

Vikten av att behalla sin vardighet

Patienterna ville behdlla kontrollen 6ver sin egen vard. De kande att de forlorade kontrollen
over sin kropp under den sista perioden av sitt liv. Detta kunde leda till social isolering och
existentiellt obehag (Carduff, Kendall & Murray, 2018; Dong et al., 2016 ). Patienterna
onskade att fa leva och klara av saker som de brukade gora vilket var viktigt. De anstrangde
sig for att klara av allt sjalva som att ga pa toaletten och duscha. Att forlora sjalvstandighet
och formagan att aktivt ta ansvar for de vardagliga aktiviteterna paverkar patienterna negativt.
Dessutom upplevde de forlust av struktur och hade svart att hantera sin vardag vilket i sin tur
skapade en kansla av sarbarhet och hjélploshet (Eriksson, Oster & Lindberg 2016; Philip et al.
2014).

Enligt Eriksson et al. (2016) ) upplevde patienterna isolering och att de saknade social
gemenskap, vilket ledde till ensamhet. Patienterna tyckte att de forlorade formagor att klara de
vardagliga sysslorna och rutinerna under vardtiden, vilket gjorde att de kande sig hoppldsa.
Patienterna upplevde daligt samvete éver att sjukdomen tvingade dem att slappa familjerollen.
Patienter dnskade att inte vara en belastning for sina anhoérig. Vissa upplevde genom att vara
en borda for sin anhorig kunde inte uppleva ett gott slut pa livet. De ville inte vara beroende
av andra pa grund av sin fysiska forsamring vilket ledde till att patienterna forlorade sin
sjalvkansla (Carduff et al., 2018; Dong et al., 2016; MacArtney et al., 2016; Philip et al.,
2014).

Det visade sig att en viktig aspekt for patientens livskvalitet var stod fran familj, vanner

och vardgivare, vilket dven skapade trygghet och tillit (Dong et al., 2016; Jansen van
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Rensburg, Maree & van Belkum, 2013). Patienter var oroliga for att dela information med
anhdriga. Istallet behdll de viss information som de ansag var daliga nyheter. De ville hellre
visa mod och styrka for att dven kunna skydda sina nara. Vissa patienter foredrog att skjuta
upp dalig information for att hitta ratt tidpunkt att beratta. Andra tyckte inte att det var en
hemlighet utan kunde beratta allt for sina anhdriga och véanner (Carduff et al., 2018; Eriksson
et al., 2016; Philip et al., 2014).

Vikten av att inte tappa hoppet

Carduff et al. (2018), Johnston et al. (2012) och MacArtney et al. (2016) beskrev i sin studie
att patienter upplevde hopp fran tidigare erfarenhet av behandling eftersom resultatet av
behandlingen blev battre &n de hade hoppats pa. De kande sig hoppfulla och positiva 6ver att
de levt langre &n det de forvéntat sig. Osakerheten éver doden fanns kvar i bakgrunden och
aven den osékra framtiden. En del patienter kunde inte acceptera att forbereda sig infér doden
utan funderade pa hur det skulle kunna undvika den. Nagra kunde acceptera sin dod inom en
snar framtid och borja planera for doden, genom att 6vervaga om de skulle do hemma eller pa
sjukhuset. Vissa patienter kande sig osakra och otrygga infor tanken att vardas hemma vid
livets slut.

Enligt Jansen van Rensburg et al. (2013) upplevde patienten hopp genom att fa stod och
behandling av sjukskdterskan vilket var viktigt for dem. Patienter upplevde att den palliativa
varden gav ett hopp och de kénde en 6nskan att fa leva, att fa forlanga livet och till och med
ett hopp om tillfrisknande (Carduff et al., 2018; Johnston et al., 2012).

Enligt Johnston et al. (2012) och Eun et al. (2017) hade patienter ett litet hopp om att bli
botade men nér de upplevde sjukdomsprocessen hade de inget annat val an att

accepterar. Vissa patienter forvantades inte att sjukdomen botades men att foérlangas det. De
kénde sig redo for doden utan att tappa hoppet och sin 6nskan att fa leva. Patienter 6nskade att
det ska bli en smértfri och fridfull dod. Samma studie visade att vissa patienter valde att
behalla hoppet i vantan pa ett nytt lakemedel och att det skulle finnas tillgangligt (Eun et al.,
2017).

Studierna av Carduff et al. (2018) och Hannon et al. (2017) beskrev att patienterna upplever
mindre oro och réadsla 6ver framtiden efter att vardteamet informerat om deras halsotillstand.
Genom att vardteamet forde en 6ppen diskussion om réadslor for framtiden och gjorde
patienterna delaktiga i varden. Det fanns dven positiva tankar infor framtiden som

underléttade och normaliserade dédsprocessen for patienten som befann sig i palliativt skede.
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Vissa patienter upplevde att de inte hade fatt tillracklig information av sjukskoterskan om sitt
hélsotillstand, detta orsakade att patienterna blev oroliga for framtiden och aven upplevde
réadsla och osékerhet (Carduff et al., 2018; Philip et al., 2014). I studien av Philip et al. (2014)
framkom frustration och besvikelse dver den langa véantan inom vardforloppet i livets slut,

som i sin tur skapade osékerhet infor framtiden.

Diskussion

Diskussion i denna litteraturéversikt indelas i metoddiskussion och resultatdiskussion. Under
metoddiskussionen resonerar forfattarna kring styrkor och svagheter. | resultatdiskussionen
resonerar forfattarna kring slutliga resultatet, bakgrund, patienternas upplevelse av betydelsen
av palliativ var i livets slutskede och utifran i forhallande till patientens upplevelse av palliativ
vard samt vara egna erfarenheter och reflektioner. Under resultatdiskussion kommer
forfattarna att diskutera utifran Katie Erikssons caritativa teori om att lindra lidande som

teoretisk referensram.

Metoddiskussion
Forfattarna har anvant sig av flera databaser vilket Henricsson (2017) beskriver
trovardigheten i en litteraturdversikt resultat kan stérkas utav anvandningen av flera databaser.
Vid forsta handledningstillfallet insag forfattarna att syftet behovde andras, fran
patienters upplevelse av omvardnad i palliativ vard till patienters upplevelser av palliativ vard
i livets slutskede. Anledningen var att det var svart att hitta vetenskapliga artiklar som var
relevanta for syftet. FOr att hitta dessa studier minskade forfattarna ocksa
aldersbegransningen, 6kade tidsspannet och andrade inriktningen fran en vardavdelning till
samtliga vardformer som bedrivs i palliativ vard pa grund av for lite skrivet i amnet. Antalet
relevanta artiklar 6kade och av alla traffar valde dem som besvarade syftet.

Forfattarna valde att anvénda tre databaser efter rekommendation av skolans bibliotekarier.
Forfattarna hade svarigheter att hitta ratt med sokningen pa PubMed vid anvandning
av Mesh termer. Trots det ansags att avgransningen till endast tva databaser skulle resultera i
farre vetenskapliga artiklar. Forfattarna fortsatt sokte hjalp av bibliotekarierna vid hdgskolan
for att 6ka kunskap om de olika databasernas funktion. Utifran studiens syfte ansag forfattarna
att de valda olika databaserna var relevanta att anvanda. En annan svarighet som uppstod
under arbetets gang var att flertal artiklar inte fanns tillgangliga i fulltext, vilket gjorde att
dessa artiklar skulle bestéllas via hogskolans bibliotek. Detta paverkade processen och ledde

till 6kad stress att inte hinna bli klar med skrivandet.
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Friberg (2017) beskriver att bade kvalitativa och kvantitativa studier kan anvandas i en
litteraturdversikt for att det medverkar till bredare och djupare forstaelse for ett amne.
Forfattarna valde specifikt att anvanda kvalitativa artiklar i resultatet for att fa en beskrivning
av patientens upplevelse i en storre utstrackning. Kvalitativ forskning bygger pa subjektiv
upplevelse och ger bredare och djupare forstaelse for amnet samt att den kvalitativa
forskningen inte ar generaliserbar. | efterhand insag forfattarna en svaghet i att inte anvanda
kvantitativa studier. Det skulle ha bidragit till att forstarka resultatet, eftersom kvantitativ
forskning ger mer data och en stérre bredd av deltagarnas upplevelser.

Forfattarna ansag att dversattning av artiklarna kan leda till feltolkningar. For att minska
den risken diskuterade forfattarna ordvalen mycket for att sakerstalla forstaelsen. Forfattarna
ansag det positivt att inte avgransa sokningarna utifran geografi. Artiklarna som valdes ut till
litteraturGversikten ar spridda 6ver hela varlden for att fa ett omfattande resultat, eftersom det
skiljer sig at mellan olika lander och har i olika synsétt som man har i olika lander, men att det
ger dven en bred representation av upplevelser. Forfattarna upptackte att det &ven kan finnas
svarigheter att jamfdra och tolka artiklarna, pa grund av de olika omstandigheter som
framkom sasom religios, kulturell och socioekonomisk status. Darfor var forfattarna noga
med att diskutera kring dessa omstandigheter. Genom att diskutera kunde forfattarna
analysera fram teman och sammanfatta artiklarnas resultat, trots skillnaderna.

Forfattarna har fatt forslag under schemalagd handledning och dven fatt kritik och
kommenterar fran handledaren som har fatt lasa uppsatsen. Forfattarna har stétt och hjalpt
varandras svagheter och beromt varandras styrkor genom arbetets gang. Forfattarna har bada
varit noga med att visa respekt och hansyn infér varandras asikter, vilket underlattade

skrivandet.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturdversikt var att beskriva patientens upplevelse av palliativ vard i
livets slutskede. | bakgrunden beskriver forfattarna att manga patienter befinner sig i ett
palliativt skede i livet. Det framkom att patienterna hade gemensam upplevelse dven om de
befinner sig i olika vardformer. For patienterna ar ett gott bemdétande viktigt och forfattarna
kunde se i olika artiklar att sjukskodterskornas roll r central. Forfattarna inser att man som
yrkesverksam sjukskoterska kommer att méta patienter i livets slutskede. Utifran den
verksamhetsforlagda utbildningen (VFU) som ingar i laroséatets utbildningsplan och egna

erfarenheter i arbete som underskoterska kunde forfattarna se brister i omhéndertagandet av
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patienterna som dr i palliativt skede. Det fanns brister i dialogen och i informationen till
patienterna.

Det forekom i litteraturens resultat att vissa inte fick tillrackligt med information samt i
dialogen eftersom det &r viktigt att patienterna far information om sin vard, for att de ska
kunna bestamma sjélva hur de vill ha sin vard. Ternestedt et al. (2017) beskriver ratten till
sjalvbestammande, att patienterna sjalv bestammer hur de vill utforma sin vard under sin sista
tid i livet. Det var viktigt for vissa patienter att fa bestimma sjalva, medan det for andra kan
vara svart att fatta beslut och kan kannas tryggt att slippa det. Det ar viktigt att fa ratt
information sa att patienterna kan fatta ratt beslut och ha ratt till sjalvbestammande.

Patienterna som vardas palliativ upplevde smarta och uppvisade lidande. 1 studien av
Georges et al. (2012) lade sjukskoterskorna stor vikt vid att ha en god relation med
patienterna, lindra deras symtom och ge en god livskvalitet fram till slutet.

Enligt Ternestedt et al. (2017) &r det viktiga med symtomlindring att minska patienternas
lidande och smérta &ven om andra symtom kan forekomma. Sjukskoterskornas uppgift &r att
behandla patienternas symtom och lindra deras lidande nar det inte finns nagot botemedel for
sjukdomen. Eriksson (1994) menar att lidande kan upplevas som olika tillstand, situationer
och kénslor. Manniskor i lidandet ar frammande for sig sjalva, sina begér och sina mojligheter
att lindra sitt lidande. Lidande &r unikt for varje enskild individ och ber6ér hela ménniskan och
bara hen kan uppleva. For att tillgodose detta behover sjukskoterskor bade tid och kunskap.

Studien av Wergeland, Steindal, Kalfoss och Vibe (2019) beskriver att patienterna som
vardas palliativt upplevde mycket smarta och var i behov av opioider som anvands vid
hantering av smarta och lidande som profylax i palliativ vard. Patienterna som inte kunde
uttrycka eller formedla sin smérta kunde visa det med dgonkontakt sa att sjukskoterskorna
kunde behandla deras symtom. Att inte fa tillrackligt med smartlindring i livets slutskede kan
skapa ytterligare lidande for patienten. Att lindra lidande for patienten och dennes nérstaende
for att uppna vélbefinnande och livskvalitet &r en process i den palliativa varden likvél som att
ge information och stddja (Pavlish & Ceronsky, 2009).

Eriksson (1994) skriver vidare att sjukdom och behandling kan orsaka kroppslig smarta
samt sjélsligt och andligt lidande. Detta innebér att sjukskdterskor bor vara uppmarksamma,
noggranna, visa empati och yrkesskicklighet for att kunna ge en god palliativ vard till
patienterna i livet slutskede.
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Bristande kunskap

Sjukskoterskorna upplevde brist pa kunskap i palliativ vard enligt i studien av Andersson et
al. (2016) vilket gjorde det svart att kunna erbjuda en god vard och att prioritera patienternas
vard, samt att skapa relationer med narstaende. Sjukskoterskorna och andra yrkeskategorier
spelar en viktig roll i den palliativa varden for bade patienterna och deras anhériga. Det var
viktigt att samarbeta, reflektera och dela med sig av erfarenheter mellan yrkesgrupperna som
ett team tyckte sjukskdterskor i studien av Arnaert och Wainwright (2008).

Den vard som sjukskoterskorna ger till doende patienter kan paverkas av egna attityder till
doden, dven deras personliga kanslor kan paverkas av hur de klarar av att ta hand om dessa
patienter. | framtiden kommer sjukskdterskor att vara ansvariga av en storre befolkning av
doende patienter, darfor ar behovet av att utbildas i palliativ vard garanterat. Aven forbittra
kvaliteten pa vard av patienter som &r i palliativt skede viktigt (Dunn, Otten & Stephens,
2005). Med ratt utbildning kan sjukskoterskor kdnna sig mer bekvama att prata om déden och
att varda dessa patienter, eftersom resultatet visade att vissa patienter ville prata om déden och
om sitt tillstand. Vissa sjukskoterskor kande sig osékra och att det brister i kunskap om
existentiella fragor, och om hur de ska hantera det (Andersson et al. (2016).
Sjukskoterskornas roll i sin yrkesprofession &r att lindra patienternas lidande som ber6r hela
manniskan och inte bara kroppen utan ocksa patientens psykiska, fysiska, sociala och
existentiella behov (Erikssons, 1994).

Studien av Carpenter (2017) beskrev att sjukskdterskorna saknade kunskap inom palliativ
vard vilket gjorde det svart att beddma och hantera patienternas komplexa symtom.
Sjukskoterskorna kande sig osakra pa anvandning av smartstillande nar patienterna hade svart
att formedla sin smarta pa grund av kognitiv nedsattning. Detta i sin tur kan orsaka lidande for
patienten, och aven att utebliven vard uppstar. Vardlidande i Erikssons teori (1994) om
utebliven vard leder till att sjukskoterskorna brister sin formaga att se och kunna bedéma

patientens behov.

Brist pa tid

Litteraturoversiktens resultat visar att patienterna upplevde god vard och gott bemétande trots
att sjukskoterskorna var mycket dverbelastade och kénde att de inte réckte till, patienterna var
nojda med den palliativa varden och med vardteamet. Det var viktigt for patienterna att de
blev hdrda och sedda av sjukskdterskorna och upplevde att de visade respekt och brydde sig
om dem. Det framkom att sjukskoterskorna upplevde ocksa att de behdvde mer tid for

patienterna for att uppna en god vard i livets slutskede. Det var ett svart mal att utfora en god
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vard pa vardavdelningen, eftersom de har ansvar for andra patienternas vard. Det &r viktigt att
skapa utrymme for patienterna som vardas palliativt anser sjukskoterskorna, sa patienterna
kan fa vara ensamma med sin familj (Roche-Fahy & Dowling, 2009). Patienternas integritet
och vardighet bor respekteras in i det sista, eftersom i vardlidande forekommer att
patienternas vérdighet kranks. Detta sker genom direkta och konkreta handlingar till exempel
att attityd vid tilltal med patienterna (Eriksson, 1994). Sjukskoterskorna upplevde svarigheter
att fordela tiden i sitt arbete, vilket orsakades osékerhet att utfora och ge vard till patienterna i
livets slutskede poangterade Andersson et al. (2016) i sin studie.

Eriksson (1994) beskriver att vardlidande innebér att sjukskoterskorna inte tillgodoser
patienternas behov pa grund av brist pa tid och kunskap. Sjukskdéterskorna upplevde att de
inte hade den tid som kréavdes for att vara tillgdngliga under patientens sista tid i livet.
Sjukskoterskorna upplevde att finnas dar hela tiden for patienten kandes ratt istallet for att
komma in och ut ur patienternas rum. Att ge en god palliativ vard och ta sig tid for patienterna
ar det sista som sjukskoterska kan gora for dem. Det kéndes viktigt for sjukskoterskorna att ha
tid for patienterna i livets slutskede och dven kanna att patienterna behdvde dem och att de
fanns dar och brydde sig (Hopkingson & Hallett, 2002). Aven viktigt att vara narvarande och
bekrafta patienternas lidande det skapar mojligheter att kdmpa lidandets kamp, utan
bekraftelse kan patienterna ge upp kampen som orsakar lidandet (Eriksson, 1994).

I studien av Billiter-Koponen och Fredén (2005) forekom att sjukskoterskorna inte hann
traffa patienterna, pa grund av de organisatoriska och pedagogiska forandringarna som
paverkar arbetsmiljo. Arbetsbelastning okade och sjukskdoterskorna var tvungna att arbeta
Overtid ta mer ansvar och gora mer for att hinna gora sina arbetsuppgifter. Detta orsakade till
att arbetet blev slarvigt och att se patienterna som objekt istéllet for manniskor, vilket skapade
konflikt i arbete. Sjukskoterskorna kunde inte hantera och kénde sig maktldsa 6ver sin
arbetssituation. De drabbades av stress och utbrandhet och blev sjukskrivna. Sjukskéterskorna
upplevde brist pa kontinuitet i arbete pa grund av sjukfranvaro, vilket i sin tur orsakade
forandring i arbetsklimatet. Sjukskdterskorna uttryckte att forstarkning av personalgruppen
inte bara kunde radda patienternas liv och minska sjukskoterskornas omsattning utan ocksa
minska sjukhuskostnaderna. | samma studie av Billiter-Koponen och Fredén (2005) ansag att
sjukskoterskorna saknade stod fran verksamheten och andra yrkesverksamma, sa istallet fick
sjukskaterskorna hjalpa varandra och ge stod. Vissa sjukskoterskorna loste svara situationer

utan stod. Socialt stod ar en viktig del for sjukskoterskorna i sitt arbete.
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Kliniska implikationer

I den kliniska verksamheten ar det viktigt att lyssna pa och bekréfta patienternas behov. Syftet
med palliativ vard ar inte att forlanga livet utan att bibehalla eller forbattra patienternas
livskvalitet. Det viktigt att se hela manniskan for att kunna lindra patienternas lidande. Att
arbeta utifran personcentrerat vard kring dessa patienter kan leda till att férhindra ett 6kat
lidande. Relationen mellan sjukskdterskorna och patienterna i det palliativa skedet spelar en
viktig roll som skapar mojlighet att inge hopp till patienterna och &ven uppmana till att
samtala om svarigheterna de upplever och radslor kring déden. Om arbetsgivaren i
verksamheten aven okar sin kunskap och forstaelse av innebdrden att varda patienterna i
livets slutskede, kan det &ven leda till att sjukskdterskorna erbjuds handledning och utrymme
till reflektion och aterhamtning. Det minskar risken for att personalen blir utbrand och att det
uppstar personalbrist. Teamarbete inom hélsosjukvardpersonalen bor genomforas for att hitta
brister och resurser men aven for att kunna forbattra samarbetet mellan professioner pa
avdelningar. De blivande sjukskéterskorna behdver stdd samt handledning inom amnet som
kan skapa en trygg arbetsmiljo. Att aktivt forbattra varden for patienterna leder aven till

mindre kostnader for samhéllet.

Forslag till fortsatt forskning

Denna litteraturéversikt beskriver patientens upplevelse av palliativ vard i livets slutskede for
att skapa en uppfattning av patienternas upplevelser och aven sjukskaéterskornas formaga.
Forfattarna till denna litteraturdversikt uppmanar till att fortsatt forskning behovs kring
patientens upplevelser av palliativ vard i livets slutskede, eftersom antalet patienter inom
varden okar. Aven med forskning i &mnet bidrar till stéd och redskap for vardpersonalen.
Avslutningsvis leder kunskapen till att forbattra och stéarka den holistiska varden och att

sjukskaterskorna kan uppleva trygghet i att varda dessa patienter.

Slutsats

LitteraturOversikt visar att ur patienternas synvinkel ar det viktigt att sjukskoterskor foljer de
fyra hornstenarna, symtomlindring, kommunikation, samarbete och stod till narstaende

i palliativ vard. Utifran resultatet har framkommit att tid och kunskap behovdes for
patienterna ska fa en god palliativ vard i livets slutskede. En av bristerna var att kunna féra
samtal om doden och osakerhet att besvara patientens fragor kring doden. Kunskap
identifieras som en viktig faktor i palliativ vard, darfor ar det viktigt med kontinuerlig

utbildning i palliativ vard. Forfattarna anser att det behovs en utokad kunskap, for
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sjukskaterskan i sitt professionella synsatt pa omvardnad av patienterna i palliativ vard i livets
slutskede. For att fa 6kad kunskap behovs dven mer forskning i &mnet framférallt om

patienternas upplevelse.
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Databas Soékord Antal Begransningar Antal Antal Valda artiklar till resultat, se
traffar lasta lasta bilaga 2.
abstrak | artiklar
t
Medline MH "Palliative Care" "patient 33 2000-2019 5 1 Philip, J., Collins, A., Brand, C-
experiences" Engelska, Peer A., Moore, G., Lethborg, C.,
reviewed Sundararajan, V., Murphy, MA.,
& Gold, M. (2014)
PubMed "Palliative Care"[Mesh] 33 2000-2019 3 2 Eun, Y., Hong, I.-W., Bruera, E.,
AND Engelska, Peer & Kang, J. H. (2017)
"patient experiences" reviewed
Cinalh MH "Palliative 358 2015-2019 8 3 Hannon, B., Swami, N., Rodin,
complete Care" AND "quality of care" OR Engelska, Peer G., Pope, A., & Zimmermann,
"patients” experiences" reviewed C. (2017)
Cinalh MH "Palliative Care" AND 77 2005-2019, Peer 5 3 Eriksson, L., Oster, I., &
complete "patients experience” OR reviewed, Engelska Lindberg, M (2016)
"selfcare” "cancer" OR
"advance cancer" Carduff, E., Kendall, M., &
Murray, S. A (2018)
Cinalh MH "Terminal Care") OR (MH 21 2005-2019, Peer 3 2 Johnston, B.M., Milligan, S.,
complete "Palliative Care" reviewed, Engelska Foster, C., & Kearney, N. (2012)

AND patient experience! OR
"patients” OR "experiences"
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Cinalh MH "Terminal Care" AND 24 2005-2019 Spichiger E. (2014)
complete "patients experiences" OR Peer reviewed,
"special palliative care™ OR Engelska
"families experiences”
Cinalh MH "Palliative Care” AND 197 2010-2019 Jansen van Rensburg, J. J.
complete ("patients experiences” OR Peer reviewed, M., Maree, J. E., & van Belkum,
"perspective” Engelska C. (2013)
All adult
Cinalh MH "Palliative Care™) OR (MH 104 2010-2019 Dong, S., Butow, P., Tong, A.,
complete "Hospice Peer reviewed, Agar, M., Boyle, F., Forster, B.,
and Palliative Nursing"AND Engelska Stockler, M., Lovell, M., Dong,
"patients’ experiences" OR S. T., Butow, P. N., Forster, B.
"attitude to death™ C., & Lovell, M. R. (2016)
MacArtney, J., Broom,
A., Kirby, E., Good,
P., Wootton, J., & Adams,
J. (2016)
Cinalh MH "Palliative Care" 154 2000-2019 Yang, G. M., Ewing, G., &
complete AND patients’ experiences” OR Peer reviewed, Booth, S. (2012)
"acute hospital Engelska
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Forfattare Titel Ar, land, tidskrift | Syfte Metod Resultat

(Urval och

datainsamling,

analys)
Carduff, E., Living and dying Ar: 2018 Syftet var att beskriva Metod: kvalitativa. | studiens resultat framkom tre
Kendall, M., & with metastatic bowel patienters upplevelser av att | Urval: 10 méan och 6 kategorier (1) Diagnos och den
Murray, S. A cancer: serial in- Land: Storbritannien leva och d6 med obotlig kvinnor mellan 48-80 ar. forsta behandlingen (2) Férsamring

depth interviews
with patients.

Tidskrift: European
Journal of Cancer Care

cancer odver tid.

Datainsamling: djup
intervju

Analys: intervjuer och
avskrifter lyssnade
noggrant och laste 4 ggr
for att fanga i detalj.

(3) Sista manaderna i livet. Det
palliativa vardteamet gav hopp och
patienterna kande en onska att fa
leva langre och till och med ett hopp
om tillfriskande

Dong, S., Butow,
P., Tong, A., Agar,
M., Boyle, F.,
Forster, B.,
Stockler,

M., Lovell, M.,
Dong, S.

T., Butow, P. N.,
Forster, B. C.,

& Lovell, M. R.

Patients’ experiences
and perspectives of
multiple concurrent
symptoms in
advanced cancer: a
semi-structured
interview study.

Ar: 2016
Land: Australien

Tidskrift: Supportive
Care in Cancer

Syfte var att beskriva
patienters upplevelser och
perspektiv av flera symtom
samtidigt vid avancerad
cancer.

Metod: kvalitativ
Urval: 58 deltagare
Datainsamling:
semistrukturerade
intervjuer.

Analys: avskrifter
analyserades tematiskt.

Deltagarna i studien upplevde
utmattning med kontrollférlust och
Okad angest pa grund av flera
symtom dkade med resultatet att de
kopplade ihop tankar om deras
dddlighet. Deltagarna 6nskade att
bevara sin vardighet
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Eun, Y., Hong, I.- Qualitative study on Ar: 2017 Syftet var att undersdka Metod: kvalitativa Inskrivna patienter tog upp féljande
W., Bruera, E., & the patienters upplevelser i Urval: 8 mén och 5 problem (1) Hopp om ett forlangt
Kang, J. H. perceptions of termin | Land: Korea livets slutskede och om kvinnor i alder 32-82 ar. liv och en fridsam déd (2)
ally III cancer lugnande lakemedel i Datainsamling: ansikte till | Svérigheter med att ha arliga samtal
patients and their fami | Tidskrift: palliativ vard. ansikte djupintervjuer. med vardgivare om déden (3)
ly members regarding | Journal of Pain and Analys: med hjélp av en Otillracklig kunskap och
end-of- Symptom Management konstant jamférande metod | information om lugnande och
life experiences for kvalitativ analys. palliativa likemedel (4) Onskan om
focusing on beslut om lugnande lakemedel
palliative sedation. skulle fattas innan lidandet blir for
stort
Eriksson, L., Oster, | The meaning of Ar: 2016 Syftet var att beskriva hur Metod: kvalitativ | studiens resultat framkom att

l., & Lindberg, M occupation patienter upplevelser i Urval: 5 mén och 3 patienterna upplevde sysselséttning
for patients Land: Storbritannien palliativ vard i forhallande kvinnor mellan 53 och 75 som en viktig faktor under sin sista
in palliative care till sysselsattning under ar. period i livet, sdsom att utfora
when in hospital. Tidskrift: Palliative & | sjukhusvistelsen. Datainsamling: intervju dagliga sysslor. Deltagarna 6nskade

Supportive Care Analys: innehallsanalys att vara sjéalvstandiga och vara
delaktiga i sin vard. Deltagarna
upplevde brist av sysselsattning som
ledde till forsamrat sjélvfortroende.
Deltagarna upplevde en kansla av
forlust av sin familjeroll och brist pa
kontroll

Hannon, Experiences of Ar: 2017 Syftet med denna studie var | Metod: kvalitativ | studiens resultat identifierades

B., Swami, N., patients att beskriva patienternas Urval: 26 patienter och 14 | olika kategorier bland annat tidig

Rodin, G., Pope, and caregivers with ea | Land: Kanada upplevelser av att fa tidig vardgivare palliativ vard symtomhantering,

A, & rly palliative care: palliativ vard och Datainsamling: holistiskt stéd och végledning vid

Zimmermann, C.

A qualitative study.

Tidskrift: Palliative
Medicine

behandling.

individuella intervjuer
Analys: det skedde pa ett
cykliskt, sasmmanhangande
satt.

beslutfattande samt forberedelse for
framtiden




30 (31)

Jansen

van Rensburg, J. J.
M., Maree, J. E., &
van Belkum, C.

Quality of life from
the perspective of
palliative care patient
in a resource-poor
community in South
Africa.

Ar: 2013
Land: Sydafrika

Tidskrift: Palliative
and Supportive care.

Syftet med studie var att
undersdka patientens livskva
litet fran deras perspektiv

pa en palliativ vardklinik i
en resursfattig del i
Sydafrika.

Metod: kvalitativ
fenomenologisk studie.
Urval: 12 deltagare dver
18 ar.

Datainsamling: intervju
Analys: muntlig
transkription av spelade
intervju gjordes.

Studiens resultat framkom tre teman
(1) Faktorer som hade positiv
inverkan pa livskvalitet (2) Faktorer
som hade negativ inverkan pa
livskvalitet (3) Upplevelse av
livskvalitet. Deltagarna uppgav att
arbeta ledde till 6kad livskvalitet
och fattigdom bidrog till minskad
livskvalitet. Symtom, avvisande och
stigmatisering hade negativ
paverkan pa livskvalité

Johnston, Self-care and end of | Ar: 2012 Syftet med studien var att Metod: kvalitativ I studiens resultat identifierades tva
B.M., Milligan, S., | life carepatients’and beskriva patienters Urval: 20 patienter, viktiga teman (1) Att behalla
Foster, C., carers” experience a Land: Skottland upplevelser i livets familjemedlemmar/véanner | kontroll (2) Foérbereda sig infor
& Kearney, N. qualitative study slutskede i Skottland. (13 kvinnor och 7 man) doden. Patienter dnskade att fa stod
utilising serial Tidskrift: Supportive mellan 30-93 &r for att kunna fa mojligheten att
triangulated Care in Cancer Datainsamling: djupgdend | behélla sin sjalvstandighet
interviews. e, ostrukturerade
serieintervjuer
Analys: Ramanalys metod
for tematisk kvalitativ
analys
MacArtney, Locating care at the Ar: 2016 Syftet var att undersoka Metod: kvalitativ | studiens resultat framkom att
J., Broom, end of life: burden, patienters upplevelser att Urval: 44 deltagare bade patienterna upplevde trygghet i att
A., Kirby, vulnerability and the | Land: Australien varda i en vardavdelning i man och kvinnor vardas pa en vardavdelning i livets
E., Good, practical livets slutskede. Datainsamling: slutskede. Patienterna upplevde att
P., Wootton, J., & accomplishment of Tidskrift: Sociology semistrukturerade palliativa vardteamet var engagerad
Adams, J. dying. of Health & Ilness intervjuer, och gav stdd och hjalp genom hela

Analys: innehllsanalys

vardprocessen
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Philip, J., Collins, I'm just waiting...an Ar: 2014 Syftet med studien var Metod: kvalitativ | studiens resultat framkom brist i
A., Brand, C-A., exploration of the att undersoka patienters Urval: 10 patienter (3 varden. Patienterna upplevde
Moore, G., experience of living Land: Australien upplevelser i livets slutskede | patienter fran hem, 3 fran frustration och besvikelse dver en
Lethborg, C., with primary och dementera stéd och hospice och 4 fran lang vantan inom vardforloppet i
Sundararajan, V., malignant glioma. Tidskrift: Supportive palliativ vardbehov. sjukhus) livets slutskede. Patienterna
Murphy, MA., & Care Cancer Datainsamling: upplevde radsla for att bli en bérda
Gold, M. individuellt och fordjupade | for andra och kdnda sig isolerade
intervjuer samt osékerhet infor framtiden
Analys: ett grundat
teorimetod, kodning av
alla utskrifter efter varje
intervju.
Spichiger E. Living with terminal i | Ar: 2008 Syftet med studie var att Metod: kvalitativ Deltagarna i studien upplevde bra
lIness: patient undersdka patienters och Urval: 10 patienter (3 bemotande av personalen under
and family experienc | Land: Schweiz deras nérstaende upplevelser | kvinnor och 7 man) mellan | vardtiden pé sjukhuset. Deltagarna
es of hospital end-of- av palliativ vard i livet 38-854r. 10 varderade hogt vardpersonalens
life care. Tidskrift: International | slutskede pa sjukhuset familjemedlemmar (7 kompetens och omtanksamhet, vilket
Journal of Palliative kvinnor och 3 man mellan | var viktigt for dem. Deltagare och
Nursing 42-82). narstaende upplevde att
Datainsamling: genom vardpersonalen var hjalpsamma och
observation och samtal hangiven
med patienter och
intervjuer med
familjemedlemmar.
Analys: tolkande
fenomenologi
Yang, G. M., What is the role of Ar: 2012 Syftet pa denna studie var att | Metod: kvalitativ, Deltagarna i studien upplevde
Ewing, G., & specialist palliative beskriva patienters intervjuer med. trygghet av det palliativa vardteamet
Booth, S. are in an acute Land: Singapore perspektiv av den palliativa | Urval: 12 patienter och 10 | vilket gjorde skillnad for patienterna

hospital setting? A
qualitative study

exploring views of
patients and carers

Tidskrift: Palliative
Medicine

varden i den akuta sjukhus
miljo.

vardare
Datainsamling:
semistrukturerade
intervjuer

Analys: Ramanalys

och narstaende. Vikten av att kanna
sig prioriterad och hérda av
sjukskoterskan var viktig for
patienterna pa en akut sjukhusmiljo




