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Bakgrund: Patientens autonomi &r ett begrepp som ar utmérkande for
lagstiftningen inom héalso- och sjukvard och betonas starkt i den palliativa
varden. Sjukskoterskan har en viktig roll i att varna om patientens autonomi
men dven att ta hansyn till anhoriga och deras asikter.

Syfte: Syftet var att belysa sjukskéterskans roll i relation till patientens
autonomi i palliativ vard.

Metod: Studien &r en systematisk litteraturéversikt. Databaserna Cinahl,
Pubmed, PsykInfo och Elin har genomsokts for vetenskapliga artiklar fran och
med 2005 som kunde besvara syftet. Sju artiklar hittades.
Kvalitetsgranskningen har utforts enligt Willman och Stoltz (2006) mall.
Resultat: Sjukskéterskan hamnar i etiska dilemman da hon ibland méste géra
val som paverkar patientens autonomi. Patientens autonomi kan bevaras
genom att god information och kommunikation mellan sjuskoterska, patient,
anhoriga och lékare ligger till grund for patientens autonoma beslut.
Slutsatser: For att minska risken for att etiska dilemman uppstar krivs god
kommunikation och information samt ett gott teamarbete mellan lakare och
sjukskaterskor.

Nyckelord: Autonomi, etik och palliativ vard.
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2 Inledning

Nar det inte langre finns bot for sjukdom och patientens tid &r begransad sa ar den palliativa
varden av stor betydelse for saval patient som anhorig. Den palliativa varden syftar till att
lindra lidande och uppratthalla hogsta mojliga livskvalitet. Enligt kompetensbeskrivning for
legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005) ska sjukskoterskan ha en helhetssyn och ett
etiskt forhallningssatt, vilket innebdr att visa omsorg om och respekt for patientens autonomi,
integritet och vardighet. Det medfor dven att utifran patientens och/eller anhérigas 6nskemal
och behov fora deras talan. Vi har under var utbildning upptackt att det som sjukskoterska kan
vara svart att bevara patientens autonomi nar patienten befinner sig i sen palliativ fas.
Eftersom varden aven riktas mot anhoriga och inte enbart mot patienten stalls sjukskoterskan
infor viktiga fragor av etisk karaktar om sjukskoterskans, patientens och anhérigas asikter och
onskningar gar isar. Enligt Beck-Friis och Strang (2005) &r patienter i livets slutskede
tillsammans med sina anhdriga en extra sarbar grupp. Genom denna studie vill vi uppna en
okad forstaelse for de svarigheter som sjukskoterskan kan stéllas infor da han/hon vill bevara
patientens autonomi i sen palliativ fas. Detta hoppas vi kan leda till férbattrad omvardnad och

minskat lidande for denna patientgrupp och deras anhériga.

3 Bakgrund

3.1 Palliativ vard
Palliativ vard &r den vard som inte har ett kurativt syfte och innefattar darmed inte bara vard i

livets slutskede. Inom halso- och sjukvarden och framfor allt inom cancersjukvarden delas
den palliativa varden in i tva faser, en tidig och en sen palliativ fas. Den tidiga fasen kan vara
fran manader till flera & och malet ar livsforlangning samt hgsta maéjliga livskvalitet. | den
sena palliativa fasen ar doden forvantad inom en kort tid, vanligen mellan nagra veckor till
nagon manad. Malet ar att skapa forutsattningar for livskvalitet trots svar sjukdom samt att
varken forlanga eller forkorta livet (Beck-Friis & Strang, 2005).

Ordet palliativ kommer fran det latinska ordet pallium och betyder mantel. Palliativ vard
betyder ungefar mantelomsvept vard, det vill saga att hela méanniskan tas omhand. Det betyder
att manniskan ses som en hel person med bade gladjedmnen och bekymmer (Fridegren &
Lyckander, 2009). Ett annat begrepp som anvands for palliativ vard ar hospicevard som
utvecklades forst i Storbritannien och sedan i USA. Hospicevarden kan beskrivas som en

protest mot det medicinskt hogteknologiska vardandet av déende och hade istallet som mal att
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individualisera varden och se patienten och dennes behov i sitt sociala sammanhang
(Socialstyrelsen, 2004).

Palliativ vard byggs upp med hjalp av de fyra hérnstenarna som bidrar till en helhetssyn pa
den déende manniskan:

+ Symtomkontroll, dvs. lindring av sméarta och andra svara symtom

 Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag

» Kommunikation och relation, dvs. en god inbordes relation och kommunikation inom
arbetslaget, mellan arbetslaget och patienten samt dennes narstaende

» Stdd till nirstdende under sjukdomen och efter dodsfallet, dvs. de néarstaende bor
erbjudas att delta i varden och sjalva fa stod under patientens sjukdomstid och efter
dddsfallet (SOU, 2000:6).

Vérldshalsoorganisationens (WHO, 2009) definition av palliativ vard:

“Palliativ vard &r en aktiv helhetsvard av den sjuke och familjen genom ett tvarfackligt
sammansatt vardlag vid en tidpunkt nar forvantningarna inte langre &r att bota och nar malet
for varden inte langre ar att forlanga livet. Malet for palliativ vard ar att ge hogsta mojliga
livskvalitet at bade patienten och de narstaende. Palliativ vard ska tillgodose fysiska,

psykiska, sociala och andliga behov. Den ska ocksd kunna ge anhoriga stod i sorgearbetet”.

Malsattningen med palliativ vard &r att mojliggora att patienten far sa optimal livskvalitet som
mojligt utan att vare sig forkorta eller forlanga livet. Den sjuka ska dven ses i sitt sociala
sammanhang i vilket hon ingar, vilket innebér att familjen ska erbjudas stod som kan géra
situationen lattare att hantera (Silfverberg, 2007).

3.2 Lidande
Malet med den palliativa varden ar att lindra lidande och minska obehag. Eftersom vi normalt

inte utsattas for lidande i det vardagliga livet kan det vara svart att hantera situationen da den
uppstar. Lidandet handlar inte bara om fysiska symtom utan &ven lidande som uppstar nar

manniskan hotas pa ett psykiskt, socialt eller existentiellt plan (Beck-Friis & Strang, 1995).

Enligt Eriksson (1994) &r det manniskan som lider och som astadkommer lidande. Vidare
menar hon att det endast & ménniskan som kan lindra andras lidande samt géra lidandet
drégligt. Lidandet &r en del av ménniskans verklighet men hon menar att lidandet har

forsvunnit som begrepp och att ménniskan istéllet uttrycker sig i form av symboler. For att
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forsta manniskans lidande galler det att vara lyhord for méanniskans symbolsprak. Att lindra
patientens lidande innebar att inte kranka dennes vérdighet, inte fordoma och missbruka makt
utan istallet ge den vard som patienten behdver. Det dr av betydelse att vaga mota den andres
lidande och ha mod att ga in i en relation for att kunna lindra lidande. Enligt Eriksson har
vardrelationen stor betydelse, da hon menar att om ingen relation finns mellan sjukskoterska
och patient sa blir det ingen god vard (Eriksson, 1997). Sjukskéterskan ska aven hjalpa
manniskan att befria sig fran sitt lidande eller forsonas med det. Genom att bekréafta patientens
lidande, vara lyhord samt ge patienten utrymme for att bearbeta sitt lidande kan man férsonas
med, finna mening med samt acceptera sitt lidande. Hon menar vidare att man ska behandla
alla som individer med olika behov samt att lidandet ter sig olika for alla. Hon beskriver &ven
anhorigas lidande och att detta lidande i vissa fall kan vara svarare an patientens och att det
finns olika former av lidande. Sjukdomslidande ar det lidande som upplevs i relation till
sjukdom och behandling och vardlidande ar det lidande som upplevs i relation till sjalva
vardsituationen. Med livslidande menar hon det lidande som upplevs i relation till det egna
livet. Vardlidande kan uppsta till foljd av krankning av patientens vardighet, fordémelse och
straff, maktutovning samt utebliven vard. Krankning av patientens vardighet kan ske genom
nonchalans och slarv fran sjukskoterskans sida, men dven genom en bristande etisk hallning.
Fordomelse grundar sig i asikten om att det &r vardaren som avgor vad som ar ratt eller fel
med tanke pa patienten men egentligen ar det patientens vilja som ska avgora. Att straffa kan
innebara att inte ge karitativ vard eller att forsumma patienten. Lidande kan astadkommas
genom att utbva makt mot patienten . Att utdva makt kan innebéra att tvinga patienten till
handlingar som denne sjalv av fri vilja inte skulle valja. Utebliven vard kan bero pa en
oférmaga att se patienten och dennes behov vilket alltid innebar en krankning av manniskans
vardighet (Eriksson, 1994).

3.3 Livskvalitet
Livskvalitet &r ett viktigt och omstritt begrepp i medicinsk etik. Dalig hélsa ar t.ex. inte per

definition lika med dalig livskvalitet, men kan bidra till att minska en persons livskvalitet.
Innebdrden av livskvalitet i sjukvardssammanhang ar att patienten ska vara fri fran fysiska
och psykiska besvar samt ha en god fysisk, psykisk och social funktion i vardagen. Aven
biverkningar av behandling brukar vagas in i livskvalitetsbegreppet. Upplevelsen av
livskvalitet kan variera mellan olika individer liksom upplevelsen av en sjukdom och dess
symtom (Nationalencyklopedin, 2010). Istéllet for en generell betydelse av livskvalitet, som

livstillfredsstéllelse och vélbefinnande, talar man inom halso- och sjukvard om halsorelaterad
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livskvalitet. Dess innebord &r att ha sa god fysisk, psykisk och social funktion som mojligt
och att behandling och sjukdom ska ha sa lite inverkan som mojligt i patientens vardag. Nar
en manniska kanner sig hotad blir livskvalitet ett centralt begrepp. Hot gor manniskan
medveten om livets betydelse och vad som kan forloras. Da en manniska drabbas av sjukdom
uppkommer en mangd fragor om det liv som levts och om den aterstaende tiden (Sjodén,
1995).

3.3.1 Livskvalitet enligt Siri Neess
Naess (1987) definierar livskvalitet som patientens kognitiva och emotionella upplevelser.

Hon betonar fyra omraden som skall uppfyllas for att en person skall uppna en hog
livskvalitet. Dessa omraden innebar att individen &r aktiv, har sjalvkansla, gemenskap samt att
individen har en grundstamning av gladje. Med att vara aktiv anser hon att individen skall
kanna meningsfullhet, livslust samt att vara intresserad av nagot utanfor den egna individen.
En kéansla av valfrihet och att ha kontroll 6ver sina handlingar ar dven viktigt. Att kunna
utfora sina intressen kréaver att individen &r aktiv och har energi och kraft. Det & genom att
utveckla sina mojligheter som méanniskan kan férverkliga sig sjalv. Sjalvkansla definierar hon
som en kansla av att vara tillfreds, kdnna sig duglig, k&nna kontroll men &ven att inte kdnna
skam- eller skuldk&nslor. Hon skriver vidare att gemenskap innebédr en 6msesidig relation till
minst en annan manniska och att relationen kan vara ytlig till flera personer, men att en av
dessa bor vara av starkare karaktdr. Neess menar vidare att det ar viktigt att kdnna samhaorighet
med en grupp t.ex. arbetskamrater. Enligt Naess innebar den sista delen av livskvalitet att ha
en grundstdmning av gladje, k&nna trygghet och harmoni men det kan aven vara avsaknad av
angest och oro. Hon menar att det ar viktigt att individen ar tillganglig och 6ppen och inte
avskarma sig fran omvarlden. En grundstamning av gladje inbegriper dven valbefinnande
samt franvaro av nedstamdhet, smarta, obehag eller tomhetskansla.

Naess anser att alla dessa fyra faktorer ar lika viktiga, ingen ar mera betydelsefull &n de andra.

3.3.2 Livskvalitet i palliativ vard
| palliativa vardsammanhang &r det av stor betydelse att ha en 6msesidig forstaelse om

innebdrden av begreppet livskvalitet. | den palliativa situationen bor de risker och
biverkningar som behandlingen medfor vagas mot vinster i form av bibehallen livskvalitet.
Denna avvégning kan vara svar nar behandlingen kan forvantas medfora en begransning av
overlevnaden. Patientens bedomning av livskvalitet bor vara vagledande for de atgarder som
kan bli aktuella (Petersson, Strang & Sjodén, 2005). Overgripande livskvalitetsmal i palliativ

vard kan vara subjektiva, relationella och verksamhetsrelaterade. Exempel pa subjektiva mal
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kan vara lindring eller kontroll av smérta och obehagliga symtom samt lindring av lidande.
Mal av relationell karaktar betyder att patienten har goda relationer med anhériga och far
kanna gemenskap och tillhdrighet. En annan typ av mal ar verksamhetsrelaterad och innebéar
att skapa ett sa aktivt liv som mojligt for patienten. Andra mal av betydelse for patientens
valbefinnande och livskvalitet ar vérdighet, oberoende och kontroll samt autonomi (Brulde,
2003).

3.4 Etik
Ordet etik harstammar fran det grekiska ordet ethos och betyder sed eller sedlighet. | antiken

var moral och etik synonyma begrepp. Med moral avses idag mera det faktiska
forhallningssatt som manniskan har till sig sjalv och medmanniskor. Etik innebar en reflektion
over moral for att fa svar pa hur man pa béasta sétt bor forhalla sig till sig sjalv och sina
medmanniskor. Forhallandet mellan moral och etik kan beskrivas som att handlingar vi gor &r
moraliska medan vart satt att tanka ar etiskt (Barbosa Da Silva, Berggren & Nunstedt, 2009).
Att som sjukskoterska ha kunskap om etiken som ligger till grund for vara handlingar inom
sjukvarden ar en forutsattning for att kunna handla sa gott som majligt. Vardetiken har fyra
huvudprinciper som handlar om autonomi, réttvisa, att inte skada samt att goéra gott (Birkler,
2007). Patienter, anhoriga och personal utgor ett knippe relationer dar intressekonflikter kan
forekomma och faktiskt ofta forekommer. Att tydliggora, hantera och om mojligt visa vagar
till 16sningen av konflikter ar etikens uppgift. | den palliativa varden som ofta kraver etiska
overvaganden bor etiken fungera som utgangslage och grund. Enligt direktiven ar det
personen respektive hennes livskvalitet i livets slutskede som skall sta i centrum (SOU,
2000:6).

3.5 Etiska dilemman
Ett etiskt dilemma kan uppsta i situationer dar det kan vara vérdefullt att handla pa bade det

ena och andra sattet. Det kan darfor vara svart att avgora vilken handling som ar den mest
vardefulla. Varje etiskt dilemma innehaller fyra komponenter: person, handling, konsekvens
och mal. Mellan dessa fyra komponenter uppstar ofta vardekonflikt som utgor det etiska
dilemmat. Detta gor att sjukskoterskan maste bedéma vilket eller vilka av komponenterna
som vager tyngst for att sedan kunna handla etiskt (Birkler, 2007). Sjukskoterska, patient och
anhoriga kan ha olika syn pa sjukdom och att vara sjuk, vilket kan leda till etiska dilemman da
det inte alltid finns nagra klara alternativ som r ratt eller fel. Aven forutfattade meningar
och/eller kunskapsbrist kan orsaka etiska dilemman for sjukskoterskan (Beck-Friis & Strang,
2005).
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3.6 Autonomi

Termen autonomi kommer fran tva grekiska ord. Auto betyder sjalv och nomos betyder regel
eller lag. Ordagrant 6versatt betyder autonomi att sjélvet sétter sina egna lagar (Birkler, 2007).
Forr sags vardpersonal som en absolut auktoritet och betraktades som experter inom hélso-
och sjukvard. Idag &r situationen annorlunda, vard och behandling ifragasatts mera av
patienterna och behandling ar nu inget tvang utan kan mera ses som ett erbjudande dar
patienten sjalv kan vara delaktig i beslut och diskussioner som ror patientens omvardnad.
Patientens krav pa autonomi erkanns genom att patienten far ett 6kat medinflytande. For
sjukskoterskan innebdr detta att patientens autonomi bor respekteras i de beslut som ska
fattas. Sjukskoterskan ska enligt autonomiprincipen ansvara for att patienten far majlighet att
sjalvstandigt fatta beslut efter sina egna varderingar och behov. For att sjukskoterskan ska
kunna respektera patientens beslut ar det betydelsefullt att patienten far information om de
konsekvenser som foljer med olika beslut. Detta innebadr att patientens autonomi inte bara
handlar om att sjalvstandigt fatta ett beslut utan &ven om de forutsattningar som finns for att
fatta ett autonomt beslut. Detta innebadr att sjukskoterskans uppgift blir att informera patienten
(Birkler, 2007). Enligt Beauchamp och Childress (2001) definieras autonomi som att kunna
besluta om egna val, med full kunskap och utan inflytande av andras intressen eller
patryckningar. Autonomi innebér att godta manniskors formaga att sjalvstandigt gora val och
fatta beslut. En autonom individ &r ndgon som gor val utifran avsikt, forstaelse och utan att

andra kontrollerar dennes handlingar.

3.7 Sjukskoterskans roll i den palliativa varden
Det centrala for sjukskoterskan i palliativ vard &r att agera och handla i patientens och de

anhorigas intressen sa langt det ar mojligt. Han/hon behover bred kunskap eftersom manga
saker stalls pa sin spets for dessa patienter som att avancerade symtom uppkommer, relationer
kan rubbas och existentiella fragor uppkommer. En stor del av sjukskoterskans roll handlar
om att bygga upp fortroendefulla relationer, vilket kraver en formaga att kunna anpassa sig till
patientens niva. | palliativ vard ar det latt att som sjukskoterska bli for engagerad eftersom
den doende patienten och dess anhdriga &r i ett stort hjalpbehov. Att vara professionell i den
palliativa varden &r att finna en balans sa att relationen varken blir for ytlig eller for
k&nslosam. Kommunikation ar en viktig del i sjukskdterskans roll. Viktigt i kommunikationen
ar alltid 6dmjukhet och respekt for patientens beskrivning och upplevelse, d&ven om patientens
asikt inte delas av sjukskdterskan. Han/hon bor visa foljsamhet i kommunikationen genom att

analysera vad patientens uttryck egentligen star for (Fredrichsen, 2005). Tyngdpunkten for en
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holistisk omvardnad som palliativ vard innebér, bor ligga pa kommunikation och diskussion.
En god kommunikation med patienten om dennes valmojligheter &r av stor betydelse for att
ge patienten mojlighet till autonoma val. Att visa respekt for patientens autonomi innebér att
patienten &r central i beslutsfattandet vilket ger en personlig mojlighet till sjalvbestammande
utifrn egna varderingar. | de situationer da patienten inte fullt ut kan medverka i
beslutsfattandet bor beslutet delas med betydelsefulla anhériga samt med vardteamet for att
kunna fatta sjalvstandiga beslut (Farsides, 1998). Rétten till sjdlvbestdammande stods i Halso-
och sjukvardslagen (SFS 1982:763) och betonas &ven i manga riktlinjer for vardens arbete
(Sandman & Woods, 2003). Enligt kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskdterska bor
han/hon ha formdga att i dialog med patient och anhdriga ge stod och vagledning for att
mojliggora optimal delaktighet i vard och behandling (Socialstyrelsen, 2005). Det har visat
sig att olika professioner inom sjukvarden ser annorlunda pa patienters sjukdomsforlopp och
grundar sina prognoser pa olika handelser. Darfor ar det viktigt att alla i vardpersonalen som
ar delaktiga i patienternas vard diskuterar och samtalar med varandra nar beslut ska fattas om
overgangen fran kurativ till palliativ vard och att det finns en adekvat medicinsk bedémning
gallande patienterna som ska 6verga fran kurativ till palliativ vard. Detta kan leda till en

sakrare vard for bade patienterna, narstaende och sjukvardspersonalen (SOU 2001:6).

4 Problemformulering
Aven om man som sjukskéterska inte arbetar pa sarskilda vardinrattningar for palliativ vard s&

ar det idag vanligt att ta hand om patienter i palliativa skeden (Socialstyrelsen, 2004).
Sjukskoterskan i den palliativa varden har ett stort ansvar att erbjuda patienten stérsta mojliga
livskvalitet och lindra dennes lidande. Sjukskoterskan har dven ett ansvar att stodja patientens
anhoriga vars lidande ibland kan dverstiga patientens lidande (Beck-Friis & Strang, 2005).
Genom att se patienten som en unik ménniska och ta hansyn till dennes 6nskan kan man som
sjukskaterska starka patientens autonomi och uppna en hogre livskvalitet. Da autonomi
bygger pa patientens subjektiva upplevelser ar bevarandet av autonomin en stor utmaning for
sjukskaterskan i den palliativa varden (Bart, Osse & Verooij-Dassen, 2005). Sjukskoterska,
patient, anhdriga och annan sjukvardspersonal kan ha olika syn pa sjukdom och att vara sjuk,
vilket kan leda till att sjukskdterskan har svart att stodja patientens autonomi. Darfor ar det
vikigt att undersoka sjukskoterskans roll i relation till patientens autonomi den palliativa

varden.
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5 Syfte

Syftet ar att belysa sjukskoterskans roll i relation till patientens autonomi i palliativ vard.

6 Metod

Uppsatsen genomfordes i form av litteraturstudie dar kvalitativ och kvantitativ forskning
studerades inom valt omrade och ar gjord efter inspiration fran Friberg (2006). En
litteraturoversikt syftar till att sammanstalla befintlig kunskap och forskning inom ett omrade,
for att sedan belysa omradet och skapa ett utgangslage for fortsatt forskning. En
litteraturstudie innebar att ett identifierat problemomrade utforskas genom systematisk
kartlaggning av aktuella artiklar inom omradet. Vald litteratur granskas avseende
vetenskaplighet och adekvat innehall analyseras och sammanstélls sedan for att presenteras i
form av ett resultat (Friberg, 2006).

6.1.1 Inklusionskriterier
Artiklarna som anvants i analysen baserades pa studier fran ar 1995 och framat. Artiklarna

skulle innefatta sjukskéterskors upplevelser och erfarenheter av etiska dilemman kring
autonomi i den palliativa varden pa sjukhus och hospice. Endast artiklar pa det engelska
spraket valdes ut. Artiklarna skulle aven vara vetenskapligt granskade originalartiklar.

6.1.2 Exklusionskriterier
Artiklar som handlade om pediatrisk palliativ vard uteslots da vi anser att detta behover

belysas separat. Artiklar som handlar om autonomi i samband med euthanasi exkluderades
ocksa da dodshjalp ar forbjudet i de flesta lander och detta var inte avsikten i var studie. Aven
de artiklar som var inriktade pa specifika problemomraden inom palliativ vard sa som t ex.

smartlindring och nutrition valdes bort.

6.1.3 Sokningsforfarande och kvalitetsgranskning
Datainsamlingen har gjorts under v.4-6, 2010, i databaserna Cinahl, PubMed, Elin och

PsycINFO med s6korden palliative care, ethics och autonomy. Alla tillgangliga abstract lastes
forutom dar det tydligt framgick ur titeln att de inte moétte inklusionskriterierna. | Cinahl
anvandes Cinahl Headings. Av sdkorden palliative care, ethics och autonomy valdes
“Headings” hospice and palliative nursing, ethics nursing, patient autonomy. Da detta endast
gav 6 traffar varav ingen svarade mot vart syfte gjordes en fritextsokning med samma sokord,
vilket gav 99 traffar. Av dessa valdes 3 av artiklarna ut fér granskning varav 2 anvéandes. |
databasen PubMed hittades 404 artiklar genom fritextsokning varav 12 valdes ut som svarade

mot syftet. Efter granskning anvandes 5 artiklar. 1 sokmotorn Elin gjordes fritextsokning
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vilken gav 32 tréffar. 3 artiklar visade sig vara dubbletter och 4 artiklar valdes ut for
granskning varav ingen anvéandes da det visade sig att de inte var uppbyggda pa vetenskapliga
studier. I databasen PsycINFO fick vi 424 traffar pa sokorden varav 10 artiklar valdes ut for
granskning och endast 1 artikel svarade mot syftet. Denna artikel valdes senare bort da den
inte beddmdes vara en vetenskaplig studie. Manuella sékningar har dven genomforts i
samtliga utvalda artiklars referenslistor samt i relevant litteraturs referenslistor. | en artikels
referenslista hittades 1 artikel som svarade mot vart syfte men som efter granskning inte
beddmdes vara en vetenskaplig studie. Vid granskningen av artiklarna beddémdes det att
manga av dem inte var uppbyggda pa vetenskapliga studier och uteslots darfor.
Kvalitetsgranskningen ar utférd enligt Willman och Stoltz, (2006) utifran denna mall
kvalitetsgranskade vi de 7 artiklarna sjalvstandigt och darefter diskuterade vi
kvalitetsgranskningen tillsammans. Poangbeddmningen av artiklarna gjordes utifran de
numrerade ja/nej-fragorna dar varje ja-svar varderades till ett podng. Den maximala podngen
for de kvalitativa artiklarna var 17 poéang. Artiklar med podng mellan 12-17 bedémdes vara av
hog kvalitet, artiklar med 6-11 poadng bedémdes vara av medelkvalitet och artiklar med poéng

under fem bedémdes vara av lag kvalitet.

6.1.4 Urval
Tabell 1. Litteratursokning i databaser
Databas | Sokord Antal | Antal | Antal Urval | Anvanda
Tréffar | lasta | lasta artiklar
titlar | abstract
Cinahl Hospice and palliative 2477
Nursing
Ethics nursing 5972
Patient autonomy 3021
Hospice and palliative nursing AND | 6 6 2 1 0
ethics nursing AND patient
autonomy
Palliative care 13309
Ethics 25328
Autonomy 10733
Palliative care AND Ethics AND 99 99 25 3 2
Autonomy Nr: 1,6
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Tabell 2.
Databas | Sékord Antal | Antal | Antal Urval | Anvéanda
Traffar | lasta | lasta Artiklar
titlar | abstract
PubMed | Palliative care 36909
Ethics 143046
Autonomy 26942
Palliative care AND Ethics AND | 404 404 | 37 12 5
Autonomy Nr:
2,3,4,5,7
Tabell 3.
Databas | Sékord Antal | Antal | Antal Urval | Anvanda
Traffar | lasta | lasta Artiklar
titlar | abstract
Elin Palliative care 10065
Ethics 107051
Autonomy 30485
Palliative care AND Ethics AND | 32 32 11 7 0 (Nr: 2,3,4)
Autonomy
Antal inom parentes = dubbletter.
Tabell 4.
Databas Sokord Antal | Antal | Antal Urval | Anvanda
Traffar | lasta | lasta artiklar
titlar | abstract
PsycINFO | Palliative care 9759
Ethics 65440
Autonomy 31777
Palliative care AND ethics 424 424 | 26 10 0
AND autonomy
7 Analys

Dataanalysen &r gjord efter inspiration fran Friberg (2006). Samtliga 7 artiklar lastes enskilt

igenom vid ett flertal tillfallen med fokus pa sjukskoterskors etiska dilemman kring patientens

autonomi i palliativ vard. Darefter diskuterades varje artikels innehall ingaende i relation till

litteraturstudiens syfte och problemformulering. Fokus lades pa likheter och skillnader i

artiklarnas resultat. Det som var relevant for studiens syfte markerades med olika farger for att

underlatta kommande arbete. Utifran markeringarna plockades sedan relevanta meningar och

stycken ut som stdmde 6verens med litteraturstudiens syfte, vilka kallas meningsbarande

enheter. Enligt Granskar & Hoglund-Nielsen (2008) utgdrs meningsbédrande enheter av

stycken, meningar och ord av text som genom sitt innehall och sammanhang hor ihop. Dessa

meningsenheter utgdr grunden for analysen. Dérefter kondenserades de meningsharande
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enheterna. Enligt Willman & Stoltz, (2006) innebér kondensering att texten kortas ner och pa
sa satt blir lattare att hantera. Utifran kondenseringen formulerades tva huvudteman:
sjukskoterskans roll inom kommunikation/information samt sjukskoterskans roll inom
beslutsfattande/delaktighet med undertema sjukskoterskans roll gentemot patient, anhériga
och lakare. | kvalitativ innehallsanalys laggs fokus pa att beskriva variationer genom att
urskilja likheter och skillnader i textens innehall. Dessa skillnader och likheter kan uttryckas i
teman pa olika nivaer. Ett tema kan utformas av underteman eller delas in i underteman
(Granskar & Hoglund-Nielsen, 2008).

8 Forskningsetiska dvervaganden
Enligt Forsberg och Wengstrom (2003) bor etiska 6vervaganden betraffande urval och

presentation av resultat goras innan en systematisk litteraturstudie paborjas. Etiska
dvervaganden innebadr att inkluderade studier ska vara granskade av en etisk kommitté eller
fora ett noggrant etiskt resonemang. Alla resultat ska vara presenterade oavsett om dessa
stoder hypotesen eller inte. De artiklar som anvénds i en litteraturstudie ska arkiveras pa ett
sakert satt i 10 ar. I denna litteraturstudie var en av artiklarna som anvandes i studien inte
granskad av etisk kommitté, men den forde ett etiskt resonemang. FOr 6vrigt utgar denna

litteraturstudie fran dessa Kriterier.

9 Resultat
Tabell:

Huvudtema Undertema
Sjukskoterskans roll inom Sjukskoterskans roll
kommunikation/ gentemot patient, anhériga och
information lakare
Sjukskoterskans roll inom Sjukskoterskans roll
beslutsfattande/ gentemot patient, anhdriga och
delaktighet ldkare

9.1 Sjukskdterskans roll inom kommunikation/information

9.1.1 Sjukskoterskans roll gentemot patient
Sjukskoterskor och lakare ar skyldiga att ge patienten information om dennes tillstand och de

olika valmajligheter till vard som finns att tillga (Cimino, 2003; Hermsen & ten Have, 2005;
McMillen, 2008; Terry, Olson, Wilss & Boulton-Lewis, 2005; Woodward, 1998).
12
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De olika valmajligheterna bor grunda sig i meningsfull vard (Woodward, 1998). Det ar
betydelsefullt att sjukskoterskan &r narvarande nar lakaren informerar patienten om sitt
tillstand. Detta beroende pa att sjukskdéterskan ibland kan behéva utveckla information som
lakaren givit patienten. Det beror dven pa att sjukskaterskan ar mer tillganglig for patienten an
lakaren. Sjukskaterskorna upplever att det ar lattare att varda patienten om de hade varit
nérvarande nér ldkaren beréttade for patienten om sin situation (Hermsen & ten Have, 2005).
Tillgang till detaljerad och tydlig information &r en férutsattning for att patienten ska kunna
fatta autonoma beslut kring fordelar av en viss behandling. Patienten bor bli fullt informerad
om sin sjukdom och alla behandlingsmdjligheter (Cimino, 2003; Hermsen & ten Have, 2005;
McMillen, 2008; Terry, Olson, Wilss & Boulton-Lewis, 2005; Woodward, 1998). Om
sjukskaterskan inte lyckas diskutera alla méjliga scenarier med patienten sa tas ratten till
autonomin ifran denne. Sjukskoterskors farhagor vad galler behandlingsbeslut handlar om
patienten har fatt tillracklig och adekvat information for att kunna fatta ett beslut. | Oberle och
Hughes (2001) studie framkom att sjukskoterskorna ofta upplevde att l&karen inte hade
informerat patienten tillrackligt vilket forsvarade ett autonomt val. Bristande kommunikation
var en stor orsak till vanda och omvant ar effektiv kommunikation en I6sning pa patientens
problem. | studien av Johnston och Smith (2006) framkom kommunikation som en viktig
aspekt i den palliativa varden. Detta for att kunna bedoma patientens behov och for att kunna
ge lampligt stod nér det behovs.

9.1.2 Sjukskdterskans roll gentemot anhoriga
Det ideala dr att samtal som ror patientens situation bor genomforas i sallskap av nagon

anhorig som patienten litar pa, vilket ger dem tillfalle att diskutera, stddja och styrka det som
sagts. Da patienten i efterhand kan diskutera vad som sagts i lugn och ro med sin anhdrig ger
detta dem en forutsattning for autonomt val (Cimino, 2003). Som sjukskdterska bor det inte
forutsattas att alla patienter vill att anhoriga ska vara en del av den palliativa varden eller att
alla patienter tycker att deras mest intima forhoppningar och farhagor ar lampliga
samtalsamnen vid narvaro av anhdriga. Det ar viktigt att patientens val om integritet och
autonomi tydligt framkommer och hanger samman med patientens personliga varderingar. Ett
etiskt dilemma kan uppsta for sjukskoterskan da patienten inte vill dela information och
beslutsfattande med anhoriga eftersom sjukskoterskan kanner en skyldighet gentemot saval
patient som de anhoriga (Cimino, 2003; Terry, Olson, Wilss & Boulton-Lewis, 2005; Oberle
& Hughes, 2001). Manga patienter delade inte vardet av familjefokuserad omvardnad i
palliativ vard vilket sjukskdéterskorna i studien foresprakade. Patienterna i studien satte istallet
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ett hogre varde pa att bevara sitt privatliv och sin autonomi (Terry, Olson, Wilss & Boulton-
Lewis, 2005).

9.1.3 Sjukskdterskans roll gentemot lakare
Sjukskoterskor onskar att lakarna ska ta sig mer tid till att prata med patienten men ocksa att

lakarna bor lyssna mer pa sjukskéterskans asikter (Johnston & Smith, 2006; McMillen, 2008;
Oberle & Hughes, 2001). Sjukskdterskor poangterar behovet av béttre kommunikation och
storre professionellt samarbete med lakarna med tanke pa det moraliska handlandet.
Sjukskoterskor och lakare behover dven battre forstaelse for varandras etiska pafrestningar for
att kunna stddja varandra (Oberle & Hughes, 2001). L&karen ar skyldig att informera
patienten om allt som ror dennes vard och behandling om detta inte sker tas ratten till
autonomi ifran patienten. Da sjukskoterskan upplever att patienten fatt for lite information om
sitt tillstand eller om olika behandlingsmojligheter forsvarar detta kommunikationen mellan
sjukskaterska och patient. En svar situation for sjukskoterskan ar da lakaren, enligt
sjukskaterskan givit patienten falska forhoppningar vilket gor att det ar svart for
sjukskaterskan att svara pa patientens fragor, ge information samt att félja det lakaren

ordinerat (Hermsen & ten Have, 2005).

9.2 Sjukskoterskans roll inom beslutsfattande och delaktighet

9.2.1 Sjukskoterskans roll gentemot patient
Det finns ett samband mellan patientens autonomi och personalens krav och ansvar. Patienter

bor se till vilka effekter och reaktioner som beslut kan ha pa omgivningen (Cimino, 2003;
Woodward, 1998). Ofta betonas begreppet autonomi som patientens rattigheter men néar detta
jamfors med sjukskaterskornas skyldigheter s3 uppkommer krav om att patienten bor vara
valinformerad och att samtycke uppnas. Att vara autonom kan upplevas som en borda for
patienten da det kan vara svart att hitta en balans mellan 6nskan att vélja och énskan eller att
bli ledd. Patienten ska ha valmgjligheten att vara passiv och beroende av sjukskoterskor och
lakare om sa 6nskas da inte alla patienter har en 6nskan om att fa sin autonomi respekterad
(Woodward, 1998). Sjukskoterskor och lakare klargor att patientens autonomi har blivit en
allt viktigare faktor i beslutsfattandet i den palliativa varden. Patienter ar mindre hammade
vad géller att uttrycka sina énskningar och behov &n tidigare. Autonoma val och dnskningar
fran patienten ar av stor betydelse vad galler beslutsfattande i palliativ vard. Fragan om att
erbjuda eller fortsatta behandling som &r meningslds for patienten ar ett dilemma for lakare
och sjukskoterskor. | dessa fall & motivet till behandling psykologiskt och inte medicinskt
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(Hermsen & ten Have, 2005; Oberle & Hughes, 2001). Detta kan erbjudas for att ge patienten
tid till att vanja sig vid tanken att all behandling &r meningslos. Patienten kan behdva denna
sista chans for att sjalv komma till insikt och for att sjalv kunna ta initiativet till att avbryta
eller avsta behandling. En annan anledning som uppgavs till att fortsédtta meningslos
behandling ar att ge patienten och anhériga tid till att ta farval. | de fall patienten inte kan
medverka till autonoma beslut angaende vard och behandling ar det betydelsefullt att
observera patientens reaktioner. Detta for att kunna besluta at patienten med syftet att vardera
livskvaliteten da patienten forsamras. | de fall patienten vardats under en langre tid ar det
mojligt att aterskapa de 6nskningar som patienten uttryckte da han/hon kunde férmedla sig.
Syftet med detta ar att fa valgenomtankta och autonoma beslut (Hermsen & ten Have, 2005).
Att visa respekt for patientens autonomi innebdr att patienten ar central i beslutsfattande vilket
ger en personlig mojlighet till sjalvbestammande utifran egna varderingar (Hermsen & ten
Have, 2005; Oberle & Hughes, 2001). Patienter uttryckte ofta ett behov av att kdnna sig
delaktiga och ha kontroll 6ver sin sjukdom och sina beslut. De var oroade Over att deras
anhoriga skulle inkrakta pa deras beslutsfattande, dven de som var sakra pa att deras anhériga
skulle respektera deras 6nskningar insisterade pa att vara aktivt inblandade i beslutsfattandet.
Patienterna uppgav ett behov av att ta eget ansvar over sina vardbeslut, &ven om det innebar
att de skulle behéva avskarma sig fran sina narmaste. Behovet av att gora oberoende beslut
var kopplat till en oro 6ver bristande information om deras situation, vilket gjorde att
patienterna efterfragade mer tid for att fa forklarat for sig vilka behandlingsalternativ som
fanns att tillga (Terry, Olson, Wilss & Boulton-Lewis, 2005).

Beslut kring vard och behandling i palliativ vard ar vardeladdad och problem kan uppsta
angaende vems varde som ska véaga tyngst i varje situation och vilket véarde som skulle ha haft
mest inflytande pa beslutet. Detta blev som mest patagligt da patienten inte kunde uttrycka sin
vilja och énskan, vilket gjorde att patientens autonomi blev svar att varna om. Om det inte var
klart vad patienten skulle ha velat uppstod det ofta kollegiala diskussioner och delade
meningar om vad som var patientens vilja (Oberle & Hughes, 2001). En 16sning pa detta
problem kunde vara att patienten i ett tidigare skede fick diskutera hur de 6nskade att den sista
tiden i livet skulle bli samt att detta skulle dokumenteras i ett sa kallat levande testamente.
Detta skulle leda till att patientens autonomi kunde varnas till livets slut. Det fanns dock ingen
lagligt tvang att folja detta testamente men det kunde anvéandas som Gvertygande bevis att
styrka patientens énskningar (Cimino, 2003). Vid svar sjukdom é&r patienten extra sarbar och
patientens frihet att handla som egen individ ar minskad. Dari blir sjukskéterskans skyldighet

att bevara patientens moraliska integritet genom att erbjuda information om tillstand och de
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alternativa omvardnadsmajligheter som finns att tillga. Det &r dven viktigt att handla i samrad
med patientens varderingar och dennes stravan efter en meningsfull livskvalitet (Woodward,
1998). Sjukskoterskor vill vara mera delaktiga kring beslutsfattandet. Nér ett fattat beslut inte
delas av sjukskdoterskan och behandlingen &r meningslés upplever denne ett utdkat lidande for
patienten, vilket ansags ovardigt. | beslut om att avsluta behandling och 6verga till palliativ
vard kravs det att patient och anhdriga far tid att bearbeta sina kanslor samtidigt som fordrojda
beslut kan leda till att patienten nekas den palliativa vard som han/hon har ratt till.
Sjukskoterskor ansag att de hade en skyldighet att framja patienters rattigheter genom att
skydda dem fran ofornuftiga beslut (McMillen, 2008).

9.2.2 Sjukskoterskans roll gentemot anhoriga
Sjukskoterskorna kande sig skyldiga att ta reda pa anhorigas asikter och stodja dem i

beslutsfattandet (McMillen, 2008; Oberle & Hughes, 2001; Hermsen & ten Have, 2005). | de
situationer da patienten inte fullt ut kan medverka i beslutsfattande bor beslutet delas med
betydelsefulla anhoriga samt med vardteamet. Etiska dilemman kan uppsta for sjukskoterskan
da familjen vill delta i beslutsfattandet kring vard och behandling om dessa asikter inte delas
av patienten. I dessa fall finns det en etisk skyldighet att ta patientens vilja pa allvar. Den
person som patienten utsett som beslutsfattare har ratt att vagra eller acceptera vard och
behandling. Dessa beslut ska respekteras pa samma satt som om det var patienten sjalv som
fattade beslutet. Nar patienten inte kan fora sin talan forvantas familjen trada in och fatta
besluten i enighet med patientens intressen och manga av sjukskoterskorna oroade sig for att
anhoriga ofta handlade utifran egna intressen istéllet for patientens (Cimino, 2003; Oberle &
Hughes, 2001). Patienterna uttryckte ett behov av att kdnna att de fortfarande hade kontroll
over sig sjédlva och sin sjukdom. Manga patienter oroade sig for att familjen skulle tillskansa
sig ratten till beslutsfattande. Aven de patienter som kande sig sakra pa att deras familjer
skulle respektera deras vilja insisterade pa att vara aktivt involverade i beslutsfattandet (Terry,
Olson, Wilss & Boulton-Lewis, 2005).

9.2.3 Sjukskaoterskans roll gentemot lakare
Sjukskoterskorna upplevde det svart att genomfora och leva med de beslut som fattats av

lakaren och som inte stdds av sjukskdterskorna. Sjukskoterskorna upplevde ofta moralisk oro
i situationer dar de inte delade lakarens uppfattning om vad lakaren beslutat. Sjukskdterskor
tenderade att doma lakarnas handlingar och beslut om det ratta beslutet tagits eller om ratt
ordination givits. Sjukskoterskorna hade ofta klart for sig vad som var acceptabelt eller inte

och funderade 6ver hur saker lakaren var pa sitt beslut, om det berodde pa osakerhet eller pa
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ovilja. Sjukskaterskorna upplevde det svart nar de bevittnade att lakarens beslut eller
ordination orsakade mer lidande for patienterna. Sjukskoterskor upplevde att etiska problem
ofta var relaterade till deras lagre position i hierarkin och darmed en oférmaga att kunna
paverka beslut, vilket kunde leda till konflikter med lédkare (Mc Millen, 2008; Oberle &
Hughes, 2001). De upplevde att de forvantades vara tysta &ven om de bevittnade att lakaren
fattat fel beslut. Att inte fa ha inflytande i beslutsprocessen trots sin professionella och
detaljerade forstaelse for patientens tillstand gjorde att sjukskéterskorna kénde sig oférmogna
att lindra lidandet for patienten. Detta ledde i sin tur till ett eget lidande for sjukskéterskorna
(Orbele & Hughes, 2001). D4 effektiv smart- och symtombehandling kan leda till att forkorta
patientens liv kravs att sjukskoterskor och lakare tanker igenom detta noggrant och diskuterar
det med patient och anhériga (Hermsen & ten Have, 2005). For sjukskoterskan uppstar ett
etiskt dilemma da han/hon maste folja lakarens ordination trots att hon/han anser att
behandlingen &r meningslds och ser att detta orsakar annu mera lidande for patienten
(McMillen, 2008; Oberle & Hughes, 2001). For att fatta ett beslut om fortsatt eller
avbrytande av behandling krévs det att sjukskoterskor och l&akare noggrant observerar och
diskuterar om behandlingen &r adekvat (McMillen, 2008). Hogsta mdéjliga livskvalitet i livets
slut kunde uppnas genom en stravan efter en gemensam beslutsprocess mellan alla inblandade

i patientens vard och behandling (Hermsen & ten Have, 2005).

10 Diskussion

10.1 Metoddiskussion
Cinahl, Pubmed och Psyclnfo ar de mest anvéndbara databaserna nar man soker efter

omvardnadsforskning (Polit och Beck, 2004). Vi anvande oss av dessa da vi ansag att de var
relevanta for var studie. Sokningar gjordes dven i sokmotorn Elin. Vid sokning i databasen
Cinahl anvéndes Cinahl headings vilket bara gav ett fatal traffar. Istallet anvande vi oss av
fritextsokning dar sékorden kombinerades med den booleska sokoperatorn AND som enligt
Forsberg och Wengstrom (2003) kan anvandas for att hitta referenser som innehaller alla
sokorden. Vi upptédckte att vi hade kunnat anvanda oss av andra sokord och darigenom hittat
flera artiklar samt att de artiklar som hittats i en databas daven kunnat patraffas i de 6vriga
databaserna. Vi trodde dock att om samma s6kord anvéandes i alla databaser skulle detta vara
systematiskt och darmed 6ka trovardigheten. Vid artikelsokningen hittades manga artiklar
som handlade om sjukskaterskans roll och patientens autonomi men flertalet av dessa
handlade om dodshjalp, smartlindring och parenteral nutrition i palliativ vard. Da vart syfte
med denna litteraturstudie inte var att belysa nagra specifika amnen valdes dessa bort. |
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efterhand kan vi se att det hade mojligen varit fordelaktigt att ha inkluderat dessa eftersom vi
kanske har gatt miste om resultat som ocksa kunnat svara pa syftet samt haft betydelse for
litteraturstudiens trovéardighet genom att flera artiklar hade hittats. Samtliga artiklar var
skrivna pa engelska som kan leda till tolkningssvarigheter da vi kan ha tolkat texten pa olika
satt. Eftersom artiklarna granskats enskilt och sedan diskuterats 6kar trovérdigheten. Detta
kallas triangulering da tva forfattare separat granskar artiklarna och darefter samtalar om
resultatet. Detta leder till en minskad risk for bias och ger en helhetsbild (Polit & Beck, 2004).
Inkluderade artiklar i studien bygger pa bade stérre och mindre undersékningsgrupper samt
att de redovisar liknande resultat. Enligt Willman & Stoltz (2006) 6kar detta litteraturstudiens
trovardighet. En av artiklarna (Cimino, 2003) som anvandes i litteraturstudien ar inte
granskad av etisk kommitté. Vi valde att inkludera artikeln da den hade hog trovardighet
genom att den inneholl en metodbeskrivning och forde etiskt resonemang. Artikeln bygger pa
en tidigare utford studie inom omradet dar forfattaren diskuterar studiens resultat. Att vi
inkluderade denna artikel kan ha paverkat trovardigheten nagot men a andra sidan gav artikeln
oss vardefull information som vi ville anvanda oss av och som inte framkom ur ndgon annan
artikel. Vi anvéande oss av Willman och Stoltz (2006) kvalitetsgranskningsmall. Vid
granskningen av artiklarna bedémdes det att manga av dem inte var uppbyggda pa
vetenskapliga studier och utesléts darfor. Av de sju artiklar som anvéandes i var studie
bedémdes sex av dem att vara av hog kvalitet och en av medelkvalitet. Detta kan bero pa att
vi ar nyborjare inom omradet och darfor tankbart att vi varit nagot frikostiga i var bedémning.
Trots att resultatet endast bygger pa sju artiklar ger det ett omfattande och mangfacetterad bild
av omradet vi undersokte. Artiklarna i var litteraturstudie kommer fran olika kulturer i
Europa, Nordamerika och Australien men vi uppfattar att de trots detta ar relevanta for den
svenska palliativa varden. Det hade varit dnskvart att hitta en for syftet aktuell svensk artikel
for att jamfora skillnader och likheter med de utlandska artiklarna vi inkluderat. Vi uppfattar
resultatet dverforbart inom svensk palliativ vard for att dessa lander har sjukvard som liknar
den svenska. Overférbarhet avgors om studiens resultat gér att dverféra pa andra sammanhang
och palitligheten av resultatet i studien (Polit & Beck, 2004).

10.2 Resultatdiskussion
Syftet med denna litteraturstudie var att belysa sjukskoterskans roll i relation till patientens

autonomi i palliativ vard. Ur resultatet framkom att sjukskdterskan kan hamna i etiska
dilemman da han/hon maste gora val som paverkar patientens autonomi i den palliativa

varden da det inte alltid finns klara alternativ som &r rétt eller fel.
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10.2.1 Etiska dilemman som sjukskoterskan kan stéllas infor vid bevarandet av
patientens autonomi i den palliativa varden
Det ar viktigt att sjukskoterskor och lakare informerar patienten om sitt tillstand och olika

valmojligheter till vard och behandling for att ge patienten méjlighet att bevara sin autonomi,
vilket styrks av Woodward (1998) samt av Halso- och sjukvardslagen (1982:763) dar det star
att varden ska bygga pa respekt for patientens sjalvbestaimmande och integritet. | resultatet
framkommer att sjukskoterskors farhagor handlade om patienten hade fatt tillracklig och
adekvat information for att fatta ett autonomt beslut (Cimino, 2003; Hermsen & ten Have,
2005; Johnston & Smith, 2006; Oberle & Hughes, 2001; Woodward, 1998).

Av vir litteraturstudie framkom det att bristande kommunikation och samarbete mellan
sjukskoterska och lakare var en orsak till att etiska dilemman uppstod bland sjukskoterskor.
Sjukskoterskorna upplevde frustration da de inte hade lika asikter om patientens behandling
som lakaren samt att de inte hade majlighet att paverka lakerens beslut. Att utfora
ordinationer som sjukskdterskan uppfattade som felaktiga och som bidrog till &nnu mer
lidande for patienten upplevdes av sjukskdterskorna som pafrestande (McMillen, 2008;
Orbele & Hughes, 2001). Detta fortydligar vikten av god kommunikation for att lakare och
sjukskoterskor ska kunna arbeta mot samma mal i den palliativa varden. Detta styrks av
Hermsen & ten Have (2005) som menar att behandlingens mal och konsekvenser bor vara
klara och att sjukskoterskor och lékare regelbundet bor utvardera patientens livskvalitet och
beddma om behandlingen &r medicintekniskt genomfdrbar. Sjukskoterskans roll &r att vara
patientens foresprakare och delta i moten med lékaren och pa sa sétt varna om att patientens
autonomi respekteras. | Oberle & Hughes (2001) studie framkom det att sjukskoterskorna
efterlyste att lakaren skulle ta sig mer tid for samtal med patienten och att sjukskoterskans
asikter skulle diskuteras och végas in i lakarens beslut. Sjukskoterskorna i studien menade att
detta skulle leda till ett battre samarbete och 6kad forstaelse for varandras etiska pafrestningar
vilket aven framjar patientens autonomi. Sjukskoterskor oroade sig for om patienten verkligen
hade varit delaktig i beslut om sin vard och behandling, speciellt om sjukskdoterskan ansag att
behandling eller icke behandling orsakade mer lidande for patienten. | dessa situationer
upplevde sjukskoterskorna svarigheter i att folja lakarens ordination (Hermsen & ten Have,
2005; McMillen, 2008; Orbele & Hughes, 2001). Detta bidrar till en svar situation for
sjukskoterskan da den palliativa varden syftar till att lindra lidande. Samtidigt ar det lakarens
ordination han/hon maste folja, vilket kan leda till att sjukskoterskan kan uppleva sitt arbete
som meningslost. Sjukskoterskan bor ha mera inflytande i beslut om behandling da han/hon ar

den som innehar information om patienten och dven &r medveten om anhdrigas synpunkter.
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Enligt Hermsen & ten Have (2005) ansag sjukskoterskor i studien att en 16sning pa detta
problem kunde vara att sjukskéterskan var narvarande da patienten fick information av
lakaren. Det skapar battre forutsattningar for sjukskoterskan att ge adekvat omvardnad da
han/hon oftast &r battre insatt i patientens situation. | resultatet betonades vikten av effektivt
teamarbete vilket i slutdnden dven gynnade patienten (Cimino, 2003; Johnston & Smith,
2006; McMuillen, 2008; Orbele & Hughes, 2001). Sjukskoterskor uppfattade Idkarens
auktoritet som en orsak till att patienter inte vagade uttrycka sin vilja och menade att
sjukskoterskor lattare respekterade patientens egna beslut (Oberle & Hughes, 2001). 1 de fall
sjukskaterskorna ansag att fel behandling valts upplevde sjukskoterskor att de bidrog till
patientens lidande. Detta ledde till ett etiskt dilemma for sjukskéterskor da de inte ville skada
varken patient eller anhoriga (McMillen, 2008; Oberle & Hughes, 2001). Detta tycker vi
stammer vl 6verens med vara egna erfarenheter da vi under var verksamhetsforlagda
utbildning bevittnat hur sjukskoterskor hamnat i etiska dilemman da de inte delat lakarens
uppfattning vid beslut som ror patientens vard och behandling.

Typen och kvaliteten pa kommunikationen med patient och anhdriga ar av stor betydelse for
sjukskoterskan for att inte hamna i etiska dilemman. Detta bekréftas av Friedrichsen (2005)
som menar att uppgifter om sjukdomen och dess prognos samt pa vilket satt den ges ar
betydelsefullt for att ett beslut ska kunna fattas. Enligt Kirkevold och Nortvedt (2006) kan
sjukskaterskan hamna i etiskt svara situationer med motstridande krav vilket forutsétter en
god kommunikations- och samarbetsférmaga mellan de som ar inblandade i patientens vard.
Enligt Woods (2003) & kommunikationsprocessen grundlaggande for att kunna bevara
patientens autonomi. For att kunna erbjuda en bra vard ar det av betydelse att sjukskéterskan
genom kommunikation skaffar sig vetskap om patientens personliga mal och malen for
behandling for att ge &rlig och uppriktig vard till livets slut. Det viktiga i kommunikationen &r
att sjukskoterskan kan visa 6dmjukhet och respekt for hur patient och anhériga upplever
situationen dven om sjukskoterskan sjélv ar av en annan asikt. Enligt kompetensbeskrivningen
for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005) bor sjukskoterskan ha férmaga att
kommunicera med patienter, anhoriga och personal pa ett respektfullt, lyhort och empatiskt
sdtt samt att i dialog med patient och anhdriga ge stéd och vagledning for att moéjliggora
optimal delaktighet i vard och behandling.

Da patientens formaga att kommunicera ar nedsatt behover sjukskoterskan ha en férmaga att
tyda patientens uttryck for t ex lidande. Eriksson (1994) menar att lyhdrdhet for manniskans
symbolsprak &r av betydelse for att kunna forsta manniskans lidande. Detta kan leda till ett

etiskt dilemma for sjukskoterskan da patienten a ena sidan sager en sak men a andra sidan ger
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uttryck for en annan. Svarigheten for sjukskoterskan blir da vilket av dessa alternativ som
vager tyngst. Enligt Kirkevold & Nortvedt (2006) ar det sérskilt viktigt att informera patienten
om konsekvenserna av det ena eller andra beslutet samt att i méjligast man ta reda pa motivet
bakom beslutet for att som sjukskdterska kunna ratta till eventuella missuppfattningar och
okunskap.

| resultatet framkommer att det som sjukskoterska ar viktigt att inte ta for givet att patienten
vill dela all information med sina anhoriga. Ett etiskt dilemma kan uppsta for sjukskéterskan
da patienten inte vill dela informationen med anhdriga eftersom sjukskoterskan kanner en
skyldighet att d&ven informera och stétta anhdriga samt att svara pa deras fragor (Terry, Olson,
Wilss & Boulton-Lewis, 2005). Cimino (2003) skriver daremot att det ideala samtalet som ror
patientens situation bér genomforas i sallskap av nagon anhdrig som patienten litar pa. Detta
menar forfattaren skulle kunna 6ka forutsattningarna for autonoma val da de kan diskutera det
som sagts och stdja patienten. Det ar av vikt att sjukskoterskan tar reda pa patientens onskan
vad galler anhdrigas inblandning i dennes vard och behandling. Enligt Terry, Olson, Wilss &
Boulton-Lewis (2005) sétter patienterna ett hogre vérde pa att bevara sitt privatliv och sin
autonomi och delar inte sjukskoterskans varde av familjefokuserad omvardnad i palliativ
vard. Det ar viktigt for patienten att fa kanna ett eget ansvar vad géller beslutsfattandet.
Manga patienter uttryckte ett behov av sjalvstandiga beslut och en radsla for att anhériga
skulle inkrakta pa beslutsfattandet (Terry, Olson, Wilss & Boulton-Lewis, 2005). Patienter
fattar ibland beslut efter att ha blivit paverkade av sina anhoriga. Sjukskoterskans uppgift blir
da att undersoka vad detta beror pa, om det beror pa att patienten vet for lite eller om
patienten &r sa pass forsvagad att han/hon &r oférmdogen att fatta ett autonomt beslut (Cimino,
2003). Nar patientens onskan skiljer sig fran de anhorigas hamnar ofta sjukskoterskan i etiska
dilemman. | dessa situationer bor sjukskoterskan ha mod att ga in i diskussionen och
tydliggdra att det &r patientens vilja som vager tyngst. Detta styrks av Oberle och Hughes
(2001) som menar att sjukskoterskan har en etisk skyldighet att ta patientens vilja pa allvar. |
de fall patienten inte kan medverka till beslut och de anhériga forvantades fatta beslut om
patientens fortsatta behandling, upplevde sjukskéterskorna en oro éver om de anhdriga fatt
tillracklig information for att fatta beslut enligt patientens vilja. Sjukskoterskorna i studien
patalade att erbjudandet om meningslos behandling gav de anhdriga falska forhoppningar
vilket forsvarade sjukskoterskornas arbete. Falska forhoppningar menade sjukskoterskorna
kunde orsaka onddigt lidande for patienten och de anhoriga. Eriksson (1994) beskriver
anhorigas lidande som nagot som kan Overstiga patientens eget lidande. McMillen (2007)

beskriver sjukskoterskors viktiga uppgifter att hjalpa anhoriga att forsta vad som hander och
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att forbereda dem pa forsamring av patientens tillstand. Sjukskoterskan kan stodja de anhoriga
genom att bekréfta dem i deras roll och att &ven om de inte kan vara involverade i alla beslut
som ror patienten sa fyller de &nda en viktig funktion. I Cimino, (2003) framkom att det kan
vara betydelsefullt att patienten har anhoriga de litar pa narvarande nar information om
behandlingsalternativ ska ges. Detta for att ge patienten méjlighet att i lugn och ro fatta ett
beslut och undvika missférstand. Milberg (2005) skriver att anhoriga har ofta en 6nskan om
att gora nagot for och visa omsorg om patienten. Da &r det viktigt att sjukskoterskan tar
tillvara pa de anhoriga. De behdver bekraftas, fa information anpassad till sig som individer
och fa hjalp med att se méjligheter att gora gott for patienten. Neess (1987) beskriver att
gemenskap ar en nodvandighet for att uppna livskvalitet. Hon betonar vikten av att fa kanna
gemenskap med en grupp. Det ar vasentligt for patientens livskvalitet att hon/han far kanna
tillhdrighet och gemenskap med sina anhdriga vilket styrks av Brulde (2003) som menar att
mal av relationell karaktar som goda relationer till nara och kéra, gemenskap och tillhrighet
har betydelse for upplevelsen av patientens livskvalitet.

| resultatartiklarna framkom det &ven att i de fall sjukskoterskan upplever att patienten inte
fatt tillracklig och adekvat information och fattat ett beslut som enligt sjukskoterskan kanns
felaktigt kan detta leda till ett etiskt dilemma for sjukskoterskan. Det etiska dilemmat
uppkommer da sjukskoterskans uppgift i palliativ vard handlar om att lindra lidande och
bevara eller 6ka livskvalitet for patienten. Om sjukskoterskan da upplever att behandlingen &r
meningslos upplever hon/han ett onddigt lidande uppstar for patienten. Sjukskoterskor bor ha
mod att moéta patientens lidande for att kunna lindra det och att genom kommunikation skapa
en god vardrelation. Eriksson (1997) menar att utan en god vardrelation mellan sjukskoterska
och patient blir det ingen god vard. Sjukskoterskor upplevde att de hamnade i etiska
dilemman da de bevittnade patientens lidande och kande osékerhet Gver att det beslut som
fattats av andra motsvarade patientens vilja (Orbele & Hughes, 2001). Enligt Eriksson (1994)
kan sjukskaterskan astadkomma lidande for patienten genom att utéva makt och kan innebéra
att patienten tvingas till nagot som hon/han inte sjélv skulle vélja.

Livskvalitet ar ett centralt begrepp i palliativ vard dar patientens kontroll och valfrihet dver
sina handlingar &r betydelsefullt. Eftersom livskvalitet &r en subjektiv upplevelse ar god
kommunikation av yttersta vikt. Neess (1987) menar att kontroll 6ver sina handlingar och
valfrihet &r av stor betydelse for patientens upplevelse av livskvalitet. | flera av studierna
framkom det att patienterna vérdesatte att ha kontroll dver sin situation (Oberle & Hughes,
2001; Terry, Olson, Wilss & Boulton-Lewis, 2005; Woodward, 1998). For att undvika

negativ inverkan pa patientens livskvalitet ar det av betydelse att sjukskéterskan kan hjélpa
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patienten att finna en balans mellan att vara sjalvstandig och att acceptera sitt behov av hjélp
(Cimino, 2003; Johnston & Smith, 2006; Oberle & Hughes, 2001). Att ha inflytande i och
vara delaktig i beslut var nagot som varderades hogt hos patienterna i den palliativa varden
(Cimino, 2003). Enligt Hermsen & ten Have (2005) har patientens autonomi ett hogt vérde i
den palliativa varden men lyhordhet for om patienten hellre vill bli ledd av sjukskéterskan ar
av stor betydelse. Manga ganger utgar sjukskoterskor ifran att patienten vill bestimma och
styra 6ver sin vard och behandling men det kan finnas patienter som satter ett hogre varde pa
att forlita sig pa sjukskoterskans kunskaper. Ett sétt att underlatta for lakare, sjukskoterskor
och anhdriga var enligt Cimino (2003) att upprétta ett ’levande testamente” medans patienten
fortfarande kan fora sin talan. Testamente kunde anvéndas som dvertygande bevis av
patientens 6nskningar. Detta skulle underlatta sjukskoterskans arbete da han/hon ar séker pa
att det ar patientens vilja som styr samtidigt som detta kan bidra till ett lindrat lidande och

bevarad livskvalitet for patienten.

11 Slutsats

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa sjukskoterskans roll i relation till patientens
autonomi i palliativ vard. Vart resultat bekraftar att sjukskoéterskan hamnar i situationer da
hon maste gora val som paverkar patientens autonomi. Dessa situationer visade sig leda till
etiska dilemman for sjukskaoterskan da det inte alltid fanns klara alternativ som var ratt eller
fel. Resultatet visar &ven att kommunikation och information har en stor betydelse for att
patienten ska kunna fatta ett autonomt beslut. Effektiv kommunikation och teamarbete &r en
forutsattning for en god palliativ vard. Etiska dilemman kan uppsta da sjukskoterskan inte
delar lakarens uppfattning da beslut ska fattas. Sjukskoterskors lagre position i hierarkin
framkommer som en orsak till att sjukskoterskan inte kan foretrada patientens autonomi infor
lakaren. Litteraturstudien kan bidra till en béattre forstaelse for betydelsen av god
kommunikation och teamarbete for att kunna minska de etiska dilemman sjukskoterskan kan

stallas infor da hon vill bevara patientens autonomi i den palliativa varden.
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12 Framtida forskning
Det framkom i var studie att nyutbildade sjukskoterskor upplevde att de hade mindre
inflytande an erfarna sjukskoterskor vad galler beslutsfattande i palliativ vard. Eftersom vi

sjalva snart &r fardiga sjukskoterskor vore det intressant om ny forskning kring detta kunde

komma fram till varfér nyutbildade sjukskéterskors kunskaper inte varderas hogre av lékare.

Vi tycker att det vore intressant om en svensk studie gjordes inom vart valda omrade for att

kunna bedéma vart resultat med 6verforbarheten till svensk palliativ vard.
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Mall for kvalitetsbedémning av kvalitativ metod
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1998 V.M. autonomy and the principer och dess Induktiv ansats med patientens autonomi och
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beslut &n de mindre
erfarna.

Hog kvalitet.




