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SAMANFATTNING:

Uppsatsen ar gjord som en systematisk litteraturstudie med en kvalitativ
ansats dar nio artiklar analyserades. Litteraturstudiens syfte var att beskriva
patientens upplevelse av att befinna sig i den sena fasen av den palliativa
varden. Vart resultat visade att patienter som befinner sig i den palliativa
varden ville ha kontroll Gver livet, uppleva trygghet och varderade saker
annorlunda. Trygghet upplevdes t.ex. nar patienter kunde vardas i det egna
hemmet. Véra fynd visade att fortroende skapar en kénsla av trygghet vilket
leder till att valbefinnande forstarks och sjukskoterskan far battre kunskap om
patienten och patientens livsvarld. For att foérdjupa oss i patientens upplevelse
av den palliativa varden har vi anvant oss av livsvarldsteori och teori om att

finna mening med livet.

Nyckelord : palliativ care, life experience och home health care.
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Inledning

| Sverige borjade den palliativa varden med cancerpatienter i livets slutskede
och den forsta hospiceavdelning startades 1982. | dagens samhalle har be-
greppet palliativ vard vidgats och omfattar &ven patienter i behov av helhets-
vard oavsett diagnos (Sjoberg, 1998). Trots den obotliga sjukdomen &r man-
niskan fortfarande unik med sina unika erfarenheter, livshistoria och sina mal
och behov. Utifran vara erfarenheter som sjukskoterskestudenter har vi insett
att det behdvs mer kunskap nér det géller patientens upplevelse i den pallia-
tiva varden i hemmet. Genom fordjupad kunskap om patienters upplevelse
skapas battre forstaelse for patientens livsvarld. Det ar bara patienten som vet
vad han/hon upplever och hur han har levt sitt liv. | och med det att patien-
tens upplevelse lyfts fram far vardpersonalen mer kunskap om patienten och
pa det séttet okar forstaelse om patientens situation. | omvardnaden ar det
viktigt att skapa bra relation med patienten och ge patienter mojlighet att ut-
trycka sina innersta kanslor. Detta ledde oss fram till en problematisering, att
beskriva patientens upplevelse av att befinna sig i den sena fasen av den pal-

liativa varden.

Bakgrund

Patienten i den palliativa varden

Patientens upplevelse av en sjukdom styrs av dennes k&rnforestallningar som

ar centrala och djupt rotade och det ar svart for manniskan att ga utanfor de.
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Kérnforestallningar utvecklas i samband med sjukdom och bildar motsats
mot patientens Gvertygelser innan sjukdom intraffade. Varje ménniskas fore-
stéllning avgdrs av hanns genetiska arv och tidigare erfarenheter med andra
manniskor. De forestallningarna ar karnan i vara kanslor och det ar utifran de
vi utformar vara liv i samspel med andra manniskor. De har storst betydelse
for hur en familj hanterar sjukdom for att en sjukdom skapar alltid otrygghet
for manniskan (Wright, Watson & Bell, 2002). Patienten upplever sin situat-
ion utifran sin enskilda livsvarld, vilken ar svar att fanga da den ar unik for
varje manniska. Livsvarlden betecknar det satt med vilken vi forstar oss
sjélva och andra och allt annat i varlden och samtidigt som den utgor en varld
som delas med andra ar den hogst unik och personlig for var och en. Ett livs-
varldsperspektiv innebér att manniskors vardagsvérld och dagliga tillvaro
uppmarksammas (Dahlberg och Segesten, 2010). Hur en enskild patient kan-
ner, tdnker och hanterar de forandringar hon/han upplever i den palliativa
varden &r valdigt individuellt. Att patienten berattar om igen om hur han/hon
kanner kan vara vagen till att hitta mening med den nya situationen. Né&r en
sjukdom drabbar en manniska ar det viktigt att forsta de forandringar som
uppstar i patientens livsvarld. Genom att utga fran hur sjukdomen paverkar
patientens livsvarld kan det lattare forstas hur det ar att leva med en obotlig
sjukdom och vardas palliativt (Raunkizr, 2007). Enligt Sandman och Woods
(2003) ar begreppet palliativ vard ganska ny i det svenska samhéllet, men de
senare aren ar allt mer dominerande och forknippas med doden. Sjalva be-
greppet palliativ harstammar fran latinska begreppet pallium som betyder
mantel och har tolkats som symbol for varm och karleksfull vard och omsorg
med patienten i centrum. Enligt SOU (2001:6) har alla déende manniskor ratt
till vardig vard i livets slutskede oavsett vilken diagnos patienten har fatt eller
inom vilken vardinstitution man vardas. Enligt Glimelius (2005) och Ohlén
(2001) ar palliativ vardens huvudsyfte att ta hansyn till hela manniskan, den-

nes problem och symptom sa som fysiska, sociala, existentiella och psykolo-
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giska behov samt stod till anhoriga och att leva sa fullvardig liv som majligt.
I méten med patienten ar det viktigt enligt Eide och Eide (2007) att se i vilket
system denne befinner sig som patient, privat och i andra sammanhang och se
relationen mellan dessa. Sjukdomen medfor oftast forandringar i patientens
tillvaro och relation till familjen, dar familjesystemet kommer ur balans och
vidareutveckling av systemet ar avgérande hur familjen kommer att hantera
detta. Enligt Milberg (2005) det maste alltid vara patientens uppfattningar
och varderingar om sin situation, men det ar vanligt att patienter, anhdriga
och vardpersonal skiljer sig at i sina bedémningar om patientens situation.
Enligt Widell (2003) ar palliativ vard nar patienten har en diagnosticerad
obotlig sjukdom och lakaren bedémer hans/hennes tillstand sa att han har kort
tid att leva, denna tid kan stracka sig fran dagar, manader och ibland nagot ar
framat. Enligt Sandman och Woods (2003) har Medicinsk Forsknings Réadet
har definierat den palliativa varden som vard som baserad pa helhetssyn pa
patienten och deras anhdriga nar den kurativa behandlingen avslutas och har
som mal att forbattra aktiv helhetsvard. Enligt Henoch (2002) med kurativ
vard riskeras att patienten utsatts for biverkningar, men vinsterna kan vara att
sjukdomen botas. Nar patienter vardas palliativt ska risker och biverkningar
begransas och avsikt med den palliativa varden &r att uppna den bésta aktiva
helhetsvarden. Palliativ vard integrerar aven andliga dimensioner som ar
knutna till patientens sokning efter mening och syfte med livet. Manniskor
som befinner sig i livets slutskede upplever oftast dkat behov till det andliga.
Andlighet handlar om ménniskans djupaste relationer till andra méanniskor,
Gud, andra hogre makter och till sig sjalv (Strang & Strang, 2005). Enligt
Kaasa (2001) hélso- och sjukvards uppgift ar att ta hand om omstandigheter
kring sjukdomen och dessa direkta konsekvenser, men patientens egna resur-
ser ska komma till anvandning ocksa. Den senaste tiden ar det vanligare att
bo kvar hemma den sista tiden dar patienter far hjélp och det ar lattare att

patientens egna resurser utnyttjas i det egna hemmet. Det &r en fundamental
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rattighet, sarskilt om det galler vard i livets slutskede att kunna vélja hem-

sjukvard istallet for institution.

Hemsjukvard &r ett begrepp som innebér allt fran att férebygga och framja
hélsa till att varda patienter i den palliativa varden. Basal vard i hemmet ges
oftast av hemtjanstpersonal och sjukskéterskor och avancerad vard ges av
t.ex. palliativa team som leds av lakare. Avancerad vard i hemmet ar allt van-
ligare och ersatter sjukhusvard, men de patienter som vardas i hemmet &r
oftast knutna till ett sjukhus. Hemsjukvard bor erbjudas om patienten dnskar
det och om narstaende stéller upp (Drevenhorn, 2010). Enligt Socialstyrelsen
(2006) ar malet med avancerad hemsjukvard att sjukskoterskan och andra
vardgivare kontrollerar olika symtom samt att patienter som vardas hemma
har en sa bra helhetsvard som mojligt. Enligt Drevenhorn (2010) é&r det vik-
tigt for patienten att sjukskoterskan skapar en god kontakt valdigt tidigt i den
palliativa fasen for att delaktighet fran patienten 6kar pa sa satt. Sjukskoters-
kans viktigaste redskap enligt Kirkevold, (2000) & kommunikation, dar in-
blandade parter formedlar tankar och kénslor. Interaktion mellan sjuksko-
terska och patient dger rum via kommunikation och &r en forutsattning att
hjélpa patienten att finna mening i sin upplevelse. Sjukskdterska maste und-
vika att tolka patienter utifran patientens likheter med andra patienter som

hon har vardat.

Sjukdom beror livet och vacker behov av att bli bekréftad och hord. Det kan
kannas vardefullt att veta att ens liv betyder nagot for en annan manniska
(Wright et al., 2002). Patientens 6nskemal ska tillgodoses sa langt det &r moj-
ligt men nér patienten inte kan utrycka sina behov och 6nskemal da maste
vardpersonal i samrad med anhdriga forsoka komma fram till vilka énskemal
patienten kan tankas ha och pa vilket satt patienten skulle vilja ha de 6nske-
mal uppfyllda (Widell, 2003). Vid omvardnad i hemsjukvarden ses patienten

som en person som lever i ett socialt sammanhang som kallas &ven livsvarld
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som omfattar hus, hem, narstaende, egna erfarenheter, arbetsliv, vanner, hus-

djur, erfarenheter och upplevelser (Drevenhorn, 2010).

Manniskan ar en unik varelse lik men ocksa olik varje annan manniska. Det
som kannetecknar manniskan ar hennes formaga till motivation, till att soka
mening i allt manniskan upplever i livet. De upplevelserna &r unika for indi-
viden och ar kopplade till manniskans tidigare livserfarenheter och kan inne-
béara mojlighet till utveckling. Travelbee hdvdar att varje form av sjukdom
innebér ett hot mot individen och viktigaste av allt & hur individen sjalv upp-
lever sin sjukdom. Mening &r kopplad med ménniskans upplevelse av sin
situation. Endast patienten upplever den nya situationen som sjuk pa sina
speciella unika satt och forsoker finna mening med den nya erfarenheten.
Travelbee kopplar aven upplevelse av mening till kansla att vara behévd och
det &r det som gor livet vart att leva (Kirkevold, 2000).

Problemformulering

Den inre verklighet dvs. patientens livsvarld hotas med obotlig sjukdom och
det ar patienten sjalv som vet vad han upplever och pa vilket satt anpassas
patienten till den nya situationen. Det kan uppsta omvardnadsproblem nar
patientens inre upplevelse inte uppmarksammas. For att kunna fa battre for-
staelse for patientens livsvérld (Dahlberg & Segesten 2010) i den palliativa
fasen sa kommer vi i var studie att beskriva patientens upplevelse av att be-
finna sig i den palliativa varden.

Syfte

Syfte med denna litteraturstudie var att beskriva patientens upplevelse av att

befinna sig i den sena fasen av den palliativa varden.
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Metod

Design

Vi har gjort en systematisk litteratur studie med strukturerad sékning. Fors-
berg och Wengstrom (2008) beskriver det som att arbeta utifran vetenskaplig
metod som bestar av en strategi for att fa fram kunskap ur de publicerade
vetenskapliga artiklarna. De valda vetenskapliga artiklarna for var studie har
kvalitetsgranskats och analyserats enligt Forsberg och Wengstrém (2008).

Inklusionskriterier

Artiklarna skulle vara pa engelska eller svenska och publicerade fran 2000,
peer rewieved och med tillganglig abstrakt. Det ska framga i artiklarna att de
ar forskningsetisk granskade. Patienter skulle vara 65 +, i den palliativa var-

den i den sena fasen och vardas i hemmet.
Exklusionskriterier

Studier med barn exkluderades.
Sokningsforfarande och urval

Forsta steget i vart sokande var att fa en dverblick av hur omfattande forsk-
ning var i det valda problemomradet for att fa battre 6versikt om tillgangligt
material. Nar problemomradet formulerades ledde detta till ett syfte vilket var
processens huvudmal. Utifran syftet sokte vi i féljande databaser: Cinahl,
Pubmed och Psychinfo i en tidsperiod mellan 110125-110322. Vi baserade
var sokning pa de sokord vi ansag var relevanta till var studies syfte och de

sokorden ar palliative care, patient attitudes, home health care , life experi-
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ence , end of life care. Vi fann att termen palliative care som ar MeSh term
tackte all palliativ omvardnad och det var for manga traffar. Sedan kombine-
rades termen med de ovan ndmnda sokord och vi fick artiklar som motsva-
rade var studie syfte. Vi gjorde en systematisk sékning i varje databas och
genom att l&sa artiklarnas abstrakt reducerades de artiklar som inte var rele-
vanta till vart syfte. Antal artiklar som vi laste under processens gang var 32
och de artiklar som var relevanta till vart syfte var nio av dem. De nio valda
artiklar &r kvalitativa artiklar for att de beskriver patientens upplevelse. De
flesta artiklar var utifran anhorigas eller sjukskéterskans perspektiv men aven
patienter som vardas pa sjukhus eller hospice. De 6vriga funna artiklar var i
kombination med patienten eller bara ur patientens perspektiv. For att fa
battre struktur 6ver var sokning skapade vi olika tabeller Gver vara sokforfa-
randen. De nio valda artiklar kvalitets granskades (bilaga 1) och inkluderades
i studien. Pubmed &r en bred databas som omfattar omvardnad och de s6kor-
den var relevanta till vart syfte (Forsberg & Wengstrém, 2008). Soékningar
utgjordes enbart som MeSH- termer som ses i bilaga 2. Vi valde inklusionsal-
ternativ under vara sokningar och de var Adult 65+ years, full text och linked
free text, peer rewievd och de artiklar som vi kunde lasa abstrakt pa. | databas
Psychinfo anvande vi oss av samma sokord som i PubMed. Har sokte vi med
avancerad sokning med samma inklusionskriterier dock fanns det inte artiklar
som var relevanta till var studie (bilaga 3). Alla vara sokord aterfanns i Ci-

nahl som MeSH termer. Inklusionskriterier i denna databas var artiklar publi-
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cerade fran 2000, aldersgrupp 65+, peer-rewievd, free text (bilaga 4). S6k-
ningen har kompletterats med manuell sokning for att minska risken att for-
biga relevanta vetenskapliga artiklar. Detta har skett genom sokning i rele-
vanta bocker samt genom sokning i artiklarnas referenslistor (Willman, Stoltz
& Bahtsevani, 2006; Friberg, 2008). Vid genomlasning av samtliga nio artik-
lars referenslistor fann vi redan artiklar som vi har last. Daremot vid lasning
av studentlitteratur och vid bakgrundsskrivning fann vi i boken "Hemsjuk-
vard” Drevenhorns (2010) referenslista tva vetenskapliga artiklar: Volker,
Khan & Pentikuff (2004) och Johansson, Axelsson & Danielsson (2006) som
var relevanta for var studies syfte. For att sedan hitta de artiklar i data baser

gjordes en sokning pa artiklarnas titlar.

Kvalitetsgranskning

Artiklarna i var studie kvalitetsgranskades utifran Forsbergs och Wengstroms
(2008) granskningsmall(bilaga 5). Kvaliteten for de utvalda artiklar gradera-
des enligt podngsattning dar 0 var l1&gst och 31 var hogst podng. Vid ja svar
fick frdgan 1 poéng och vid nej svar fick fragan 0 poang. 0-12=Iag kvalitet,
13-20=medel kvalitet och 20-31=h6g kvalitet. Kvalitetsgranskningen resulte-
rade i sex artiklar med medel kvalitet och tre artiklar med hog kvalitet. Artik-
larna presenteras i artikelmatris (bilaga 1).

Analys

Efter lasning av artiklarnas resultat identifierades meningsenheter som sva-

rade pa studies syfte. Dessa meningsenheter skrevs och grupperades utifran
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patientens upplevelse av den palliativa varden. Exempel pa analysen present-

eras i tabell 1. Dérefter gjordes texten mer hanterlig genom kondensering och

samtidigt det centrala innehallet i texten bevarades med tanke pa att inte for-

lora det vasentliga till studies syfte. Efter att texten gjordes kortare abstrahe-

rades den kondenserade delen av texten. Darefter kodades den kondenserade

delen av texten som resulterade i underkategorier och kategorier (Lundman &

Hallgren Graneheim, 2008)Har nedan kan man se ett exempel fran analysen

forfarandet:

Tabell 1. Exempel fran analysens genomférande

Meningsenhet Kondensering Koder Underkategorier | Kategorier
Deltagarna talade — vikten att vara — att vara bland familjen och vanner Kénsla av Onskan om
om vikten att vara bland familjen och trygghet i att kanna sig

omgivna av sina
anhdriga och att ha
bra kontakt med
vénner och att delta
i sociala aktiviteter.
Det skapar en
kénsla av sdkerhet
och att bli dlskad
och behévd.

vanner

— att delta i sociala
aktiviteter

— skapar kansla av

trygghet

—kénsla av trygghet

familjens och

vanners néarvaro

trygg

Att kunna nd sjuk-
skoterska pa telefon
ndr de kénde for det
eller att sjuksko-

terska kom pé

regelbundna hembe-

sok gav patienter en
kansla av trygghet.

— Att kunna nd
sjukskéterska gav
en kénsla av trygg-
het

— regelbundna
hembesok gav en

kénsla av trygghet

Att na sjukskoterska
— upplevelse av trygghet

— sjukskaterskans néarvaro

Att ké&nna
trygghet i
sjukskoterskan

narvaro

Alla deltagare
diskuterade om det
existentiella som
forstarktes med
sjukdomen. En
relation med Gud

eller hogre makt

— Den existentiella
forstarks med

sjukdomen

— tankar om Gud

och hogre makt har

— existentiell forstarkning

— Okad andlighet

— trygghet

Upplevelse av
andlighet gav

en kansla av

trygghet
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hade inte alltid forandrats
central roll i delta-
garnas liv, men med | — mening
cancer diagnos sa de
att deras tankar har
forandrats. Tron pa

gud ger mening.

Etisk 6vervaganden

Enligt Forsberg och Wengstrom (2008) okar studiens kvalitet om studien har
fatt tillstand fran etisk kommitté eller om etiska dvervaganden har gjorts. |

var uppsats har alla nio artiklar fatt godkannande fran etisk kommitté.

Resultat

Studien visade att personer som befinner sig i en sen palliativ fas upplever sin
situation som trygg framst for att patienter vardas i det egna hemmet. Resul-
tatet kommer att presenteras utifran dessa kategorier: Betydelse av att ha kon-

troll, Onskan om att kinna sig trygg och Att vara en del av vardagen.
Betydelse av att ha kontroll

For patienter som befann sig i en sen palliativ fas sa upplevdes det som om de
riskerade att forlora kontroll dver livet samt en svarighet att behalla kontrol-
len. En sak de énskade fa kontroll ver var bland annat smarta for att patien-
ter ville ha sin smarta under kontroll for att kunna leva ett normalt liv som de
vara vana med (Eloffson & Ohlen , 2004; Andersson & Hallberg & Edberg,
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2008). En annan viktig angelédgenhet for patienter var att patienter ville be-
stdamma var de ville tillbringa de sista timmarna, ge kontroll 6ver de person-
liga angelégenheterna till familjemedlemmar och kunna hantera osékerheten
infor doden. Att forbereda sig sjélva och deras anhériga infor doden var vik-
tigt for patienter i den sista fasen i livet. Patienter planerade och talade om
hur de vill ha det nar de dér. Anhoriga ville ta Over vissa saker for att hjalpa
patienter, som t.ex. att betala rakningar, men patienter tackade nej till den
hjélpen for att det skulle kénnas att patienter ar bortom sin kontroll (Volker &
Kahn & Pentikuff, 2004; Johansson, & Axelsson & Danielsson 2006).

Radsla for framtiden

Patienter uttryckte rédsla for vad framtiden bar med sig och fann den oséaker.
Varje dag ar inte lik den andra, nar det galler sjukdomstillstandet. Patienten
utryckte att de inte var radda for doden utan upplever radsla for sjalva dods-
processen, hur den kommer att intréffa. En del patienter utryckte radsla 6ver
att inte fa behalla kontroll 6ver mental klarhet. Patienterna utryckte radsla
over att sjukdomsforsamring kan leda till att de laggs in pa sjukhus och att de
blir helt beroende av andra manniskor (Andersson et al., 2008;Eloffson et al.,
2004). Trotthet bidrog till att patienter inte kunde utfora alla sysslor de var
vana med som att laga mat, ga pa promenad och dyl., det bidrog till kénsla av
beroendet (Appelin & Berterd, 2004; Eloffson et al., 2004). Patienter upplev-
de att inte kunde ta saker for givet. For att kunna hantera sin vardag var pati-

enter tvungna att acceptera viss hjélp fran andra och fick da en kéansla av be-

roendet da (Appelin & Berterd, 2004).

Onskan om att kanna sig trygg

| ndrvaro av familjen
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Upplevelse av trygghet skapades nar patienter var omgivna av sin familj. De
natverk som var viktigast for patienter var familjen och de personer som pati-
enter ansag vara familj. Det som bidrog till en kdnsla av trygghet var att delta
i sociala aktiviteter, att hjalpa andra och vara i andra manniskors narvaro. Att
kunna bo i det egna hemmet gav mojligheter att vara bland bekanta saker,
gora sina vardagliga rutiner gav en kansla av trygghet. Kénsla av trygghet
skapades nar patienter inte mar sa bra och vikten av att ha ndgon att prata
med i sddana situationer. Det kandes vardefullt for patienter att reflektera
dver nuvarande situation och livet innan sjukdomen. Patienter utryckte att
familjens narvaro hjélpte patienter att klara av sin nuvarande situation. Flera
patienter talade om barn och barnbarn och den trygghet patienter kande med
sina narmaste som gav dem forutsattning for att fortsatta leva trots hemska
sjukdomen. Patienter uttryckte att kunna stanna i sitt eget hem bland bekanta
saker gav de en kansla av trygghet (Elofsson & Ohlén, 2004, Johansson et al.,
2006; Prince-Paul, 2007).

| nérvaro av sjukskoterskan

Patienter upplevde att de var betydelsefulla i sjukskoterskans narvaro och
aven sjukskoterskans goda attityder och talmodighet uppskattades. Patienter
upplevde trygghet i relation med sjukskoterska for att patienter litade pa dem,
kunde uttrycka sina innersta kanslor och upplevde sig sjalva som manniskor i
sjukskoterskans narvaro. Den fortroendefulla relationen till sjukskoterska
gjorde att patienter sag sjukskoterska inte bara som vardgivare utan mer na-
gon som tillhor patientens familj (Appelin et al., 2004; Mok & Chiu, 2004).
Patienter utryckte att sjukskoterska var engagerad, positiv och hade kontroll
over situationen. Det gav en kansla av trygghet nar patienter kunde na sjuk-
skoterska pa telefon och prata om de undrade om nagonting eller att patienter
blev besokta av sjukskoterska fast de bodde nagra mil ifran staden (Johansson
et al., 2006; ).
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| nérvaro av andlighet

Upplevelsen av andlighet var tron pa Gud och det ansag sig vara viktigt nar
patienter befinner sig i svara situationer. Patienter beskrev andlighet som en
tro att det finns en levande Gud som bryr sig och hjalper méanniskan varje
ogonblick i livet vilket gav en kéansla av trygghet. Om patienter inte trodde pa
Gud skulle de ha svart att hantera sin situation. Patienter utryckte att andlig-
het tar bort trycket, radsla och gor livet lattare att leva (Penman, Oliver &
Harrington, 2009). Gud har inte haft central roll i patienters liv, men genom
sjukdomen andrades deras tankar om Gud och hogre makter. Patienter hade
olika erfarenheter av andlighet och for en del patienter var andlighet att bry
sig om andra, visa karlek till sin familj vilket skapade trygghet (Penman et
al., 2009; Prince- Paul, 2008).

Att vara en del av vardagen
Satta varde pa sma saker

Patienter utryckte att deras barn och barnbarn hjalper patienterna att inte ge
upp. En patient beréttade att hans barn ritar teckningar och de teckningarna
gav patienten vilja att kdimpa vidare (Bolmsjo, 2000). Sma saker hade blivit
mer viktiga och uppskattades mer och bidrog till upplevelse till ett menings-
fullt liv.” Fanga 6gonblicket” var ett vanligt sétt att hantera situationen och
patienter utnyttjade mojligheter nar de inte var smartpaverkade eller hade
styrka att gora saker. Aktiviteter i det dagliga livet har anpassats till hélsosi-
tuation och aktiviteter var oftast passiv sa som att titta genom fonstret, titta pa
faglar, lyssna pa musik, spela kort eller lasa i en tidning. Materiella ting hade
blivit mindre viktiga med sjukdomen. Patienter sdg annorlunda pa naturen nu
och satte stor varde pa de tillfallen nar de orkade titta pa faglar, blommor
eller en droppe regn. Att fortsatta att engagera sig och halla igang med sina
intressen bidrog till upplevelse av meningsfullt liv (Andersson et al., 2007;
Prince- Paul, 2008).
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Att kdnna sig vardefull

Patienter utryckte att behalla ett positivt liv innebar att halla minnen vid liv
och att ha en kénsla av att bli behdvd. | vissa stunder nér familjemedlemmar-
na eller vanner behdvde rad eller stod gav patienterna motivation i livet. Det
var viktigt for patienter att beratta om det liv som de har levt, vad som var
vardefullt for dem och det gor att patienter behaller ett positivt liv trots sjuk-
domen. Att kunna klara s mycket sa mojligt sjalv bidrog till ett positivt liv
(Johansson et al., 2006; Mok & Chiu, 2004). Vissa patienter larde sig att an-
vanda internet for att hitta information om sjukdomen, behandlingen eller om
nagon forskning om sjukdomen och ville sprida information vidare t.ex. om
aktuell forskning om cancer. Den kanslan att manniskor ville ta del av den
informationen bidrog till valmaende (Volker et al., 2004). Aven karlek till
familj och vanner gav patienter en kénsla av ett positivt liv. Patienter belyste
vikten av att séga till sina anhdriga hur mycket de élskade dem. Patienter
ville utrycka sin kérlek genom att pAminna sina narmaste om hur viktiga de
var och lata anhdriga veta att de dlskar dem och det gav patienter en positiv
kénsla (Prince- Paul, 2008; Mok & Chiu, 2004).

Metoddiskussion

Syfte med litteratur studie var att beskriva patientens upplevelse av att be-
finna sig i den sena fasen av den palliativa varden. For att en kvalitativ studie
ska anses vara av bra kvalitet ska forfattarna enligt Lundman och Hallgren
Graneheim (2008) diskutera litteraturstudiens trovardighet, giltighet och
overforbarhet.

Trovardighet
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Fran hela borjan hade vi som syfte att beskriva patientens upplevelse av pal-
liativ vard, men genom arbetsprocessen och utformning av problemformule-
ring avgransades studiens syfte for att begreppet palliativ vard ar valdigt
bred. Risk med avgrénsning kan vara att det missas relevant data medans
nyttan med avgransningen kan vara att battre forstaelse och bra kunskap om
patienten i just denna fas fas. Vart syfte begransades till patientens upplevelse
av att befinna sig i den sena fasen i den palliativa varden. Den slutgiltiga
syfte gav oss mojlighet och utrymme till att beskriva patientens upplevelse
och pa det sattet okar studiens kvalitet. Enligt Friberg (2006) nar problem
och syfte &r formulerade ska relevant litteratur véljas for den kommande ana-
lysen. Artiklarna som anvéndes till studien soktes ur databaserna Pubmed,
Cinahl och Psychinfo. De sdkord som anvandes har redovisats i tabellerna 1-
3. De artiklar som var relevanta till var studie fann vi i de namnda databaser-
na, och i Cinahl och Pubmed fann vi till viss man samma artiklar. Nar veten-
skapliga artiklar soktes i de olika databaserna med de relevanta sokord och
med olika kombinationer av dessa minskades risken att forbise relevanta ve-
tenskapliga artiklar och pa det sattet okar studiens trovardighet. Genom las-
ning av relevant litteratur fann vi tva artiklar som motsvarade studies syfte
och det kan innebéra en del risker med sadan sokning. Risken kan vara att vi
missade de ratta sokorden fran borjan och det kan minska studies trovardig-
het. Nytta med de manuellt funna artiklar kan vara att vi var noga med att inte
forbise relevanta artiklar, vilket 6kar studies trovardighet. Vid sokning inom
de olika databaserna, begreppet palliativ vard ar véldigt brett och begrans-
ningar gjordes och sokningar resulterade till patienter som vardas i det egna
hemmet. Sokord home health care anvandes och forvantades att det kommer
bara artiklar om de patienter som vardas hemma, men det kom upp &ven ar-
tiklar pa patienter som vardas pa hospice eller ar inlagda pa nagon vard av-

delning.

18 (42)



Noggrannhet uppfylldes genom att vid s6kning via valda sékord och vid upp-
repade sokningar fann vi samma vetenskapliga artiklar och samma resultat
vid olika tillfallen. Artiklarna lastes var for sig och sedan diskuterades artik-
larnas innehall for att uppna bast trovardighet. Det fanns risk att vissa me-
ningar kunde misstolkas och de meningarna diskuterades vid oklarheter. Pa
det sattet Okar studies trovardighet, att vi fick samma tolkning av artiklarnas
innehall. Med jamna mellanrum har vi gatt tillbaka till vara sokord och kollat
om antalet traffar har andrats och pa det séttet okar studiens trovardighet.
Enligt Forsberg och Wengstrom (2008) bor vi fokusera pa aktuell forskning,
vilket vi gjorde och en av vara inklusionskriterier var vetenskapliga artiklar
publicerade fran 2000-2011. For att begransningar gjordes pa den tidspe-
rioden kan det handa att vi forbisag en del intressanta och relevanta artiklar

for studie.

Kvalitetgranskningar av vetenskapliga artiklar genomfordes enligt Forsberg
och Wengstroms (2008) granskningsmall. Beskrivningsfragor andrades till ja
och nej fragor, t.ex. fragan: syfte med studien? andrades till: finns det tydligt
beskrivet studies syfte. Forsberg och Wengstrom (2008) beskriver att malet
med kvalitativ forskning ar att fa forstaelse for socialt fenomen i deras natur-
liga miljo. | studie har bara kvalitativa artiklar anvants, for att patientens upp-

levelse inte kan matas med siffror vilka presenteras i kvantitativa artiklar.

Resultatet har analyserats utifran Lundman och Hallgren Graneheim (2008)
innehallsanalys. De valda vetenskapliga artiklarnas resultat lastes i sin helhet
och darefter skrevs meningsenheter. Det var till stor hjalp i analysprocessen
att fa fram de kategorierna efter att de kondenserades, abstraherades och ko-
dades for att texten blev latthanterligt pa det séttet. Enligt Lundman och Hall-
gren Graneheim (2008) meningsbérande del av texten utgdér en meningsenhet
som ska vara lagom stora for att kunna hantera dem. | detta steg i processen
kopplades de valda b&rande meningar till studies syfte och diskuterades om

det var svar pa studies fraga. For att 6ka studiens trovardighet resonerades
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mycket kring kategorierna och vad skulle kunna misstolkas av utomstaende
lasare. Lundman och Héllgren Graneheim (2008) beskriver &ven att det &r
vardefullt for trovardigheten att textens innehall dverensstammer med kate-
gorierna och respektive underkategorier. Att gora texten lattlast gjordes for
att inte missforstand skulle uppsta. Om en utomstaende lasare skulle lasa tex-
ten kan det handa att den “’roda traden” tappas om texten &r for komplicerad
och trovardigheten minskar pa det sattet.

Giltighet

Enligt Forsberg och Wengstrom (2008) ett resultat anses giltig om det lyfter
fram de karaktaristiska som ar typiska for det som avses att beskriva. De me-
nar vidare for att 6ka giltighet bor forfattarens personliga intryck diskuteras.
For att oka var studies giltighet anvéande vi oss bara av kvalitativa artiklar.
Vid sokning i de olika databaserna fanns det inte riktigt ord eller Mesh-term
for ordet upplevelse. Det fanns flera mojliga alternativ for ordet upplevelse
och vi anvénde det ordet som motsvarade till var studie vilket var life experi-
ence. Det kan finnas en risk att vi har missat relevanta artiklar for att vi an-
vande just detta ord. S6korden som vi anvande oss av i de olika databaserna
utgick framst fran var studies syfte. Vi ansag att de valda s6korden var rele-
vanta for vart valda amne och pa det séttet 6kade studiens giltighet. Genom
granskning av artiklar utifran Forsberg och Wengstrém (2008) gransknings-
mall 6kade studiens giltighet for vi matte det som avsags méta. Risken med
granskningsmallen kan vara att vi tolkar och bedomer data pa olika sétt, men
vi har forsokt att vara sa korrekta som majligt i granskningen av artiklarna.
Vi podngsatte de olika fragorna i granskningsmallen individuellt och sedan

diskuterade vi de olika fragorna och poangsattningen tillsammans.
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| studien handlade giltighet d&ven om forforstaelse. Innan studien pabdrjades
fanns det forforstaelse kring hur ar det att uppleva att vara patient i den pal-
liativa varden. Forforstaelse bestod av att patienter tankte mest pa dod och
dodsprocessen vilket ar positivt for studiens giltighet for att det stammer

overens samt skiljer sig fran var forforstaelse.
Overforbarhet

Med dverforbarhet menas med vilken utstrackning kontext kan dverféras till
andra kontexter (Polit & Beck, 2006). Aven Guba och Lincoln (1985) menar
med Overfdrbarhet nar studien kan éverforas till andra grupper i samma situ-
ationer och att det ar lasaren som avgor i vilket utstrackning kan litteraturstu-
dies resultat 6verforas till andra kontexter. Artiklar fran Europa, Australien,
Asien och USA ér inkluderade i studien och 6verforbarhet forstarks nér stu-
dien ar tillampbar i olika varldsdelar. Patientens upplevelse av att befinna sig
i den palliativa varden har likheter med varandra oavsett i vilket land &r stu-
dien genomford. Forfattarna tror att studies kontext ar éverforbar till andra
kontexter for att bade trygghet, beroende och radsla finns aven i andra omra-

den och inte bara i den palliativa varden.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva patientens upplevelse av att befinna sig i
den sena fasen av den palliativa varden. Vart resultat visade att patienter upp-
levde trygghet nar de var i familjens ndrvaro, att delta i sociala aktiviteter, att
kunna bo i det egna hemmet och kunna kanna igen sig. Patienter utryckte att
sjukdomsférsamring kunde leda till att patienter blir tvungna att lamna det
egna hemmet och bli beroende av andra manniskor vilket skapade upplevelse

av radsla.
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Onskan om att kanna sig trygg

Det centrala fyndet i var uppsats var att patienter ville uppleva trygghet. Alla
har alla olika behov av trygghet som ger formuleringar i olika situationer ge-
nom livet. For att fa och ge trygghet, bade till sig sjalv och till andra individer
ar olika beroende pa individuella behov, exempelvis kan en egen bostad
skapa en grundtrygghet, att vara i ndrvaro med sina néra och kéra skapade
trygghet. Trygghet beskrevs av Thorsen (2006) som nagonting som manni-
skan kanner och har i kroppen som byggdes redan i barndomen. Vi &r unika
individer och har olika behov av trygghet, vilka skiljer sig fran manniska till
manniska beroende pa ens bakgrund och livssituation. Vart resultat visar att
kénna trygghet i narvaro av manniskor som patienter kénde val, beskrevs av
patienter som betydelsefull, som att kunna prata med dem nér patienter be-
hovde det gav patienter en kansla av trygghet (Appelin et al., 2004). McKen-
zies et al., (2007) beskriver att ha trygghet i vardagen &r nagot som vi alla
behover och delar for att skapa relationer i vardagen med andra ménniskor.
Upplevelse av trygghet i studien beskrevs som upplevelse av fortroendet. N&r
niva av fortroendet nas, skapas dven en kénsla av trygghet. Kirkelvold
(2000) uttrycker att det &r sjukskoterskan som ska hjalpa patienten och hen-
nes huvudsakliga redskap ar kommunikation. Det ar viktigt att sjukskoterskan
skapar en bra relation med patienten for att patienten skulle kunna ha fortro-
ende for sjukskoterskan. Pa det sattet kommer patienten lattare att kunna
dppna sig och beratta precis hur han/hon kanner. Thorsen (2006) séger for att
tryggheten ska finnas kréavs det att individer verkar tillsammans och att sjuk-
skoterska ska tanka pa att det som ger trygghet till en manniska, behdver inte
nddvandigtvis ge den andra. For att detta ska vara mojligt kréavs att sjuksko-
terska arbetar utifran helhetssyn. | Kompetensbeskrivning for legitimerad
sjukskoterska Socialstyrelsen (2005) star det att sjukskoterska ska se till hela
manniskan och jobba utifran patientens énskemal vilket skapar trygghet hos
patienten. FOr att kunna uppna detta uttrycker Thorsen (2006) att det behovs
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vissa resurser, framforallt tid. Har menar Dahlbergh och Segesten (2010) att
patientens livsvarld inte far den utrymme den behdver nar sjukskoterskan
paverkas av stressig situation vilket leder till tidsbrist i relation till patienten.
Upplevelse av att inte bli sedd som patient kan skapa en kansla av évergiven-
het och besvikelse och pa det sattet forsamras patientens vélbefinnande
(McKenzies et al, 2007). En fortroendefull relation mellan sjukskéterska och
patient ar utgangspunkt for att sjukskoterska ska kunna forsta patientens in-
nersta upplevelser dvs. patientens livsvérld. Dahlberg och Segesten (2010)
menar dven att sjukskoterskans forutfattade tankande och otillracklig kunskap
om patienten kan leda till att patienten inte far mojlighet att prata om det som
ar viktig for patienten och pa det sattet missar vardpersonal viktig informat-
ion om patientens livsvarld. Patientens livsvéarld speglas i hur patienten upp-
lever trygghet. Var slutsats &r att standig tidsbrist kan vara ett hinder for att
maéanniskor ska kunna uppleva trygghet vilket & manniskans grundlaggande
behov. For att kunna skapa en trygg vardrelation till patienten oavsett situat-
ion bér man som vardpersonal vara uppmarksam och stodja den trygghet som
patienter redan upplever. Det kan vara sma saker som att patienten far medi-
cin vid fasta tider och att lakemedels preparat ar i samma form, dvs. ingen

synonym preparat for att det valk&nda skapar tryggheten.
Radsla for framtiden

Ett annat fynd som vi vill lyfta &r att patienter upplevde radsla nar de tankte
pa sjukdomsprocessen och hur den kan utvecklas, att sjukdomsforsamring
kan leda till att patienter blir beroende av andra ménniskor. Att vara sjalv-
standig sa lange sa mojligt beskrevs som viktigt for patienter (Appelin et al.,
2004; Andersson, et al., 2008). Att inte kunna utféra sina vardagliga sysslor
paverkade beroendet och hur beroendet upplevdes berodde pa sjukdomspro-
cessen dar en liten forandring paverkade det. Tollén, Fredriksson och
Kamwendo (2008) beskriver att manniskor som var vana att hjalpa andra

manniskor hade svart att acceptera andras hjalp och for att de blev paminda
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om sina begrénsningar dvs. sjukdomen. Detta kan fértydligas med Dahlberg
och Segestens (2010) som sager att manniskan maste inse hur olika individer
upplever sina respektive livsvarld. Det ar viktigt att forsoka forsta den unika
personligheten hos varje patient. Lee, Mckenzie och James (2008) beskriver
att beroende av andras hjalp kan leda till stora forandringar i patientens var-
dag och en kénsla av radsla var narvarande da. Med de forandringarna menas
framst att forlora sin sjalvstandighet och att vara utanfor sitt sociala samman-
hang. Utifran livsvardsperspektiv ar radsla nagonting subjektivt som far me-
ning da den upplevs genom den levda kroppen (Dahlberg & Segesten, 2010).
Dozier (2000) havdar att radsla ar en av var mest grundlaggande kansla och
vid livshotande fara koncentrerar sig méanniskan att ta itu med den och tanker
inte pa nagonting annat an att évervinna den. Har anser vi nar manniskan
utmanar sin rédsla blir det lattare att dvervinna den. Upplevelser om réadsla éar
unika och kan forstas battre utifran livsvarldsperspektiv beroende pa hur vi
ser pa omvarlden. Nar manniskan drabbas av en sjukdom kan det leda till att
manniskans livsvarld forandras och kan darmed paverka manniskans formaga
att uttrycka sina upplevelser (Dahlberg & Segesten, 2010). Om ménniskans
upplevelse inte kommer fram kan det uppsta missforstand. Som Tollen et
al.,(2008) beskriver att de patienter som inte kunde genomfora aktiviteter
eller sysslor pa egen hand tog emot hjélp vilket uppskattades mycket. Det
beroende tolkades som nagot positivt for att patienter tyckte att det var battre
att fa hjalp an att gora saker pa ett otillrackligt satt. Travelbee menar att sjuk-
skoterskan maste undvika att tolka patienter utifran patientens likheter med
andra patienter som hon har vardat (Kirkelvold, 2000). Var slutsats &r att vet-
skapen om den enskilda patienten och patientens livsvarld kan gora att sjuk-
skoterskan kan forsta patienten battre och hjélpa honom/henne att behalla sitt
oberoende i det man det gar och forsoka skapa utrymme for detta. Har menar
vi att sjukskoterskan ska lata patienten att bearbeta sin radsla om framtiden,

genom att konfronteras med radsla kan patienten 6vervinna den och se pa
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framtiden med andra 6gon. Sjukskdterskan bor vara medveten om patientens
tidigare asikter om sin situation och pa vilket sétt patienten utryckte radsla
och accepterade viss hjalp. Genom att sjukskoterskan visar intresse for pati-
entens situation kan sjukskoterska fa en del av patientens perspektiv och for-

st& den unika manniskans livsvarld.
Slutsats

Innan vi borjade med var studie fanns det en viss forforstaelse om de patien-
ter som vardas palliativt, att det var fullt av lidande och att patienter tankte
mest pa doden och dodsprocessen. Det dverensstammer till viss del med var
studies resultat, men det mest framtradande var att patienter ville uppleva
trygghet, att ha kontroll 6ver livet. Detta kan glommas bort nar patienter var-
das palliativt. Sjukskoterskans medvetenhet for patientens situation kan dka
nar ny kunskap skapas om patientens livsvérld. Det krévs inte stora resurser
for att sjukskaoterska eller vardpersonal ska kunna mata patienter utifran deras
livsvarld, tex att sitta och prata med patienten och skapa en bra relation &r en

av forutsattningar till battre kunskap om patienten.
Forslag till fortsatt forskning

Under analys processen upptécktes att artiklarnas forfattare exkluderade psy-
kisk sjuka patienter och patienter med nedsatt kognitiv férmaga. Vi anser att
aven denna patientgrupp ska inga i forskning for att vardpersonal ska kunna

mota de patienter utifran deras livsvarld. Det skulle bli av nytta att se vad

som denna patientgrupp varderar och hur de upplever den palliativa varden.
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Diskuteras metodologiska brister och risk for bias?
Ja Nej

Finns risk for bias?

Ja Nej

Vilken slutsats drar forfattaren?
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Om nej, varfor inte?
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