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SAMMANFATTNING

Syfte: Att utifran litteratur beskriva upplevelser av palliativ vard hos patienter med obotlig
cancer och som vardas pa hospice eller inom den slutna vérden, samt att utifran litteraturen
belysa vad dessa patienter anser att en god palliativ vard innefattar.

Metod: Beskrivande litteraturstudie baserad pa 14 artiklar sokta 1 databaserna Cinahl,
PubMed, PsycInfo och via manuell sokning. Resultatet av analysen sammanstélldes 1 5 hu-
vudkategorier innehdllande 23 underkategorier.

Huvudresultat: Patienterna upplevde att en adekvat smértlindring utan forbehéll och dréjsmal
var det viktigaste i den palliativa varden. En god kommunikation och interaktion mellan sjuk-
skoterskan och patienten 1ag till grund for att en god vérd skulle kunna utvecklas. Tillit till
sjukvardspersonalens kompetens och formagor hade avgorande betydelse for patienternas
upplevelse av trygghet. Autonomi hade en central roll for patienterna d& delaktighet i varden
skapade kinsla av kontroll och mening. Miljon pa hospice bidrog till att patienterna forlorade
sin identitet. Att finna mening med sitt lidande bidrog till att patienterna succesivt accepterade
sin situation och kunde finna frid 1 sin vetskap om det oundvikliga.

Slutsats: Den mellanméinskliga kommunikationen och sjukskdterskans kompetens har nyckel-
roller for patienternas upplevelse av god palliativ vard. Mer forskning krévs for att mota det

véxande behovet av kvalificerad palliativ vard.

Nyckelord: cancer, palliativ vard, véard i livets slutskede, patientens upplevelser, patientens

perspektiv.



ABSTRACT

Purpose: The purpose of this study was to describe the experiences of terminal cancer pa-
tients’ receiving palliative care in hospice or in an in-patient care unit, and illuminate what
these patients believe that good palliative care involves.

Method: The Literature study had a descriptive design and was based on 14 scientific articles
that were retrieved from the databases Cinahl, PubMed, PsycInfo and by manual search. The
results of the analysis were compiled into 5 categories containing 23 subcategories.

Main Result: Patients experienced that the issue of most importance in palliative care was to
obtain adequate pain relief without reservation or delay. Good communication and interaction
between the nurse and the patient was the basis for good health care to be developed. Trust in
health professionals' skills and abilities were essential to patients' perceptions of security. Au-
tonomy was central for the patients’ participation in their health care, and it created a sense of
control and meaning. The environment at the hospice had a negative impact on the patients’
self-image and made them lose their identity. Finding meaning in their suffering helped the
patients gradually to accept their situation in order to find peace in their knowing of the inevi-
table.

Conclusion: The interpersonal communication and nursing skills is of crucial importance for
patients' perceptions of good health care. More research is needed to meet the growing request

of qualified professional palliative care.

Keyword: cancer, palliative care, end-of-life care, patient experience, patient perspective.
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1. INLEDNING

1.1 Cancer, cancersmérta och smirtlindring

I Sverige avlider varje ar ca 90 000 méinniskor och ca 20 000 av dem avlider till f61jd av cancersjuk-
dom (Strang 2002, Socialstyrelsen 2006). Cancer uppstar nir en mutation sker i cellens kdrna sé att
den borjar dela sig okontrollerat i ett organ och bildar en tumor i omradet (Bergman et al. 2009).
Elakartade (maligna) tumdrer skiljer sig fran godartade (benigna) tumdrer dd de har formégan att
slappa ifrén sig cancerceller som foljer med blodbanan och fastnar i andra vdvnader i kroppen och
bildar dottertumorer (metastaser), vilket inte godartade (benigna) tumorer gor (Bergman et al. 2009).
Da cancertumoren véxer och stjal utrymme i vdvnaden ténjs och kldms nerverna i tuméromradet ihop
vilket resulterar 1 smérta. Smértan 6kar 1 takt med tumorens utbredning och ca 70-90 % av alla pati-
enter som befinner sig 1 slutstadiet av sin cancersjukdom har cancerutlost smérta (Desai et al. 2007).
Den cancerrelaterade smértan leder patienten in i en negativ spiral av smérta, angest och oro. Smérta
forstarks av oro och dngest, som blir en paminnelse om att cancern sprider sig i kroppen. Detta i sin
tur skapar oro och &ngest som ytterligare forstirker smértupplevelsen (Likemedelsverket [LV]
2010). Palliativ symtombehandling anvdnds pa patienter med avancerad cancer for att ge komfort
och stdd och for att maximera sjilvstindighet (Desai ef al. 2007). De allra flesta patienter (80-90 %)
svarar bra pa analgetisk smirtbehandling 1 optimala kombinationer. De 10-20 % som inte gor det,
ofta vid smirtor fran skelettet, upplever en god smartlindring av till exempel stralbehandling, radio-

aktiva preparat eller hormonbehandling (Desai ef al. 2007, LV 2010).

1.2 Palliativ vard - aktiv helhetsvird nér bot inte dr mojlig

Ordet palliativ hirstammar fran latinets pallium som betyder mantel. Manteln har en symbolisk inne-
bord och stér for lindrande atgérder (Beck-Friis & Strang 1995). Palliativ vard dr en beteckning for
vérd 1 livets slutskede och definieras som en aktiv helhetsvard och syftar till att lindra lidande och
uppnéd basta mojliga livskvalitet for patienter och deras nirstdende nér bot inte lingre ar mojligt
(Desai et al. 2007, Kelley & Meier 2010, Boston et al. 2011, Virldshilsoorganisationen [WHO]
2011). Palliativ vard ar en lamplig vardform nir botande behandlingar inte ldngre dr fordelaktiga for
patienten och fordelarna 6vergar till bordor eller da patienterna ndrmar sig de sista veckorna i livet
och kriver konstant symtombehandling dygnet runt (Desai ef al. 2007, Kelly & Meier 2010). Den
palliativa varden kraver kvalificerade och aktiva behandlingsinsatser fran en méngd olika profess-
ioner for att kunna bemota de komplexa behov som palliativa patienter och deras familjer har (Strang
2002, Kelly & Meier 2010). Det ar viktigt att en korrekt vard ges oavsett om patienterna vardas
hemma genom den 6ppna varden via hdlsocentralen, inom den slutna varden - det vill sdga pd en

vardavdelning pa ett sjukhus eller pa ett hospice - som dr en vardenhet for svart sjuka och doende



(Nationella Radet for Palliativ Vard [NRPV] 2010) '. Specialiserad palliativ omvardnad ges till pati-
enter som befinner sig 1 ett sarskilt sjukdomstillstdnd och som kraver specialistkunskaper, till exem-
pel vid svarartad cancersjukdom (Jacobsson & Liitzén 2010). Av de ca 90 000 ménniskor som avli-
der varje ar erhaller ca 30 000 personer specialiserad palliativ vard i ndgon form (NRVP 2010b).
Verksamheter som bedriver specialiserad palliativ vard méste ha tillgang till ldkare och sjukskoters-
kor med specifik palliativ kompetens dygnet runt (SOU 2001:6, NRPV 2010b). Definitionen av pal-
liativ vard &r inte helt entydig och klarlagd, dock haller WHO:s allménna och vedertagna definition
av palliativ vard fran ar 2002, himtad ur Smdrtlindring i livets slutskede — ny rekommendation” (LV

2010 s. 14):

”Palliativ vard bygger pa ett forhdllningssitt som syftar till att forbattra livskvaliteten for patienter
och anhoriga vid livshotande sjukdom. Palliativ vird forebygger och lindrar lidande genom tidig
upptickt, noggrann analys och behandling av smérta och andra fysiska symtom samt erbjuder psyko-

socialt och existentiellt stod

Palliativ vard

e lindrar sméirta och andra plagsamma symtom,

e Dbekriftar livet och betraktar doendet som en normal process,

e syftar inte till att paskynda eller fordréja doden,

e integrerar psykologiska och existentiella aspekter i patientens vard,

e erbjuder organiserat stod till hjalp for patienter att leva sa aktivt som mojligt fram till doden,

e erbjuder organiserat stdd till hjélp for familjen att hantera sin situation under patientens sjuk-
dom och efter dodsfallet,

e tillimpar ett teambaserat forhallningssitt for att mota patienters och familjers behov samt till-
handahéller, om det behdvs,

e iven stodjande och radgivande samtal,

e beframjar livskvalitet och kan dven pdverka sjukdomens forlopp 1 positiv bemérkelse,

e dr tillampbar tidigt 1 sjukdomsskedet tillsammans med terapier som syftar till att forlinga li-
vet sdsom cytostatika och stralbehandling,

e omfattar dven sddana undersokningar som ar nddvéndiga for att battre forsta och ta hand om

pldgsamma symtom och komplikationer.”

1

Nationella Radet for Palliativ Vard — NRPV — ér en ideell forening med uppgift och mal att verka for en samordnad god palliativ vard i hela landet.
Radet ska utgora ett nationellt forum for utbyte av idéer och information i fragor som ror palliativ véard, identifiera omraden dér palliativ vard behovs
och uppmirksamma dessa samt ta initiativ till forbattring.



1.2.1 Tidig och sen fas i den palliativa virden

Palliativ vard delas in i en tidig och sen fas (SOU 2001:6, Strang 2002, LV 2010). I den tidiga fasen
har onkologer traditionellt skiljt kuration frn palliation vid den forsta icke botbara metastasen. Den
tidiga fasen kan stricka sig allt ifrdn en vecka till manader och flera ar. Tidig palliativ fas borjar da
cancersjukdomen spridit sig och blivit obotlig, men att insdttande av antitumoral behandling (cy-
tostatika, strdlbehandling, kirurgi hormonbehandling) fortfarande kan paverka tumorsjukdomen och
oka overlevnaden (SOU 2001:6, Strang 2002). Mélet i den tidiga fasen ar att bromsa tumdrsjukdo-
mens framfart och kontrollera symtomen, samt 6ka och/eller bevara livskvalitet och framja livsfor-
langning (SOU 2001:6, Strang 2002, LV 2010). I den sena fasen startar den terminala fasen, det vill
sdga nér den aktiva tumorbehandlingen har avslutats och fokus istillet ldggs pa att lindra lidande och
skapa sa god komfort som mojligt for patienten (SOU 2001:6, Strang 2002, LV 2010). Den terminala
fasen striacker sig ofta fran ndgon vecka till ett par manader och maélet &ar att varken forlinga eller
forkorta livet. I den terminala fasen fokuseras varden pa effektiv symtom kontroll och psykosocialt
stod for bade patienten och ndrstdende for att skapa basta mojliga forutsattningar for en god livskva-
litet den tid som aterstar. Det dr viktigt att podngtera att det dr den sena palliativa fasen i palliativ

vard som WHO avser i sin definition av palliativ vard fran ar 2002 (Strang 2002).

1.3 Hospice - vardenhet for svart sjuka och déende

Begreppet hospice har sina rotter i medeltidens Europa och var en beteckning pa ett hdrbarge dar
vard av ddende pilgrimer bedrevs i nira anknytning till kyrkan. Ar 1905 manifesterades begreppet pa
nytt 1 och med att St. Joseph’s Hospice 1 London startades (Desai et al. 2007). Hospiceverksamhetens
verkliga utveckling tog fart 1 England ar 1967 dd Dame Cecely Saunders 6ppnade St. Christopher’s
Hospice 1 London (Strang 2004, Desai et al. 2007, NRPV 2010). Sedan dess har hospiceverksamhet-
en spridits till hela virlden. Aven de nordiska linderna har inspirerats att utveckla den palliativa vér-
den med utbyggandet av fristdende vardhem for hospicevard, dock finns ingen medicinsk specialitet
for palliativ vard i Sverige i nuldget (NRPV 2010). Hospicerorelsen ar under utveckling och stéar for
en aktiv helhetssyn av minniskan nér det giller vérd i livets slutskede (Strang 2004). Hospicerorel-
sen har fatt sin inspiration fran det latinska ordet Zospes som innefattar tre dimensioner och betyder
bade vird, gést och frimling (Brattgard 1995). Malet med hospice och den palliativa varden ar att
lindra lidande och smaérta utifrdn dess fyra dimensioner, bestaende av fysisk-, psykisk-, social- och
existensiell smérta (Strang 2004, NRPV 2010b, Boston ef al. 2011). De fyra hornstenarna som utgor
grunden 1 den palliativa varden dr teamarbete, symtomlindring, kontinuitet och stdd till nédrstdende
(NRPV 2010b). Hospiceideologin menar att varje enskild ménniska ingér i ett specifikt ndtverk av
méanniskor varfor familjen och nirstdende har centrala roller i den palliativa varden (Eckerdal 1995).

Mainniskor 1 livets slutskede har ett mycket stort behov av stod fran just dessa nitverk, samtidigt som
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familj och nérstdende har ett stort behov av att bearbeta sin sorg och smirta genom att ge stod och
trost &t den doende (Desai et al. 2007). Hospicepersonalen som véardar den doende har ocksé ett an-
svar att dven ge psykologiskt stod och trost 4t de sorjande under vardtiden och sorgetiden efterét.
Hospiceverksamheten och den palliativa varden fungerar ocksé som en stodverksamhet for patienten
sd att denne kan leva ett sa aktivt liv som mojligt under sjukdomstiden trots att tiden &r begransad

(Desai et al. 2007, NRPV 2010b).

1.4 Sluten vérd

Med sluten vard menas den vard som ges pa en vardavdelning pa ett sjukhus. Rollférdelningen inom
den traditionella slutna varden foljer sedan ménga artionden en allmén och given fordelning mellan
patienter, vardpersonal och nérstaende (Brattgard 1995). Patienterna innehar rollen som géster, per-
sonalen som vérdar och de nirstdende ses som fraimlingar som kommer pa besdk dé och da. Vérdper-
sonalen har i och med detta automatiskt ett dverldge och patienter- och nirstdende ett underldge som
kan innebdra att patienten och nirstdende uppfattar det som att de har eller faktiskt har sdmre forut-
sdttningar att fatta och delta i beslut rorande den egna varden och behandlingen (Brattgard 1995).
Slutenvard eller hospicevard blir ett alternativ dd hemsjukvarden inte har mojlighet att bistd med
adekvat symtomlindring eller da patienten inte kénner trygghet med den vard som ges i det egna
hemmet. Slutenvard kan ocksé bli aktuellt da ndrstdende behover avlastning eller da patienten upple-

ver att hon eller han blir en belastning for sina hemsjukvardare (Strang 2002).

1.5 Helhetssyn och virdighet i omvirdnadens paradigm

Det nuvarande omvardnadsparadigmet och Hélso- och sjukvardslagen (HSL) grundas p& en human-
istisk-holistisk-existentiell ménniskosyn (hela ménniskan i centrum). HSL &r utformad for att vdrna
om patientens behov, integritet, autonomi och lika virde (Svensk forfattningssamling [SFS]
1982:763, Svensk sjukskoterskeforening [SSF] 2010). I den holistiska ménniskosynen ses méanniskan
som en integrerad helhet utifran de fysiska, psykiska, sociala och existentiella dimensionerna. Dessa
dimensioner utgdr hela médnniskans existens och gér dérfor inte att avskilja ifrdn varandra (Benner &
Wrubel 1989). Den existentiella mdnniskosynen grundar sig pa att ménniskan ses som en fri individ
med ansvar for sitt eget liv och skapandet av livsmening (SSF 2010), samt att lidande och smérta
ingar som en naturlig del i livet och att omvardnadens syfte ar att hjilpa patienten att hantera, bara
och finna mening vid lidande och sjukdom (Travelbee 1971). Med autonomi menas bland annat re-
spekten for patientens inflytande i den egna varden, att sjukvardspersonalen respekterar patientens
ratt att vdga fordelar och nackdelar av alla planerade medicinska ingrepp mot bakgrund av sina egna
vérderingar och preferenser och bestimma om han eller hon vill godta den eller inte (SFS 1982:763,

SSF 2010, Muriel et al. 2011). Mélet for hédlso- och sjukvarden &r att frimja en god hélsa och en vard
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pa lika villkor for hela befolkningen och att virden ska ges med respekt for alla madnniskors lika
vérde och den enskilda ménniskans vardighet och integritet, samt tillgodose patientens behov av kon-
tinuitet och sékerhet i varden (SFS 1982:763, SSF 2010). HSL vérnar om varje enskild manniskas
ratt till sjdlvbestimmande och inflytande i den egna varden och behandlingen och framjar for god
kontakt mellan patienten och sjukvéardspersonalen (SFS 1982:763). Idag finns ingen svensk vederta-
gen definition av omvardnad vilket gor det svart att beskriva exakt vilken funktion omvardnaden har
i Sverige (Reitan 2003). Dock formulerade det da existerande Medicinska radet (som sedan 2001

ingér i Vetenskapsradet) ar 1982 en beskrivning av omvérdnad och som fortfarande giller:

“"Omvdrdnad innebdr att tillgodose allmdnmdnskliga egna resurser for att bevara
eller dtervinna optimal hdlsa liksom att tillgodose behov av vard i livets slutskede.
Omvdrdnad sammanfaller delvis med och utgor ett komplement till medicinsk vard,
beaktande savil psykiska som sociala och kulturella aspekter.” (Jacobsson &

Liitzén 2010 s. 35)

1.5.1 Allmdn och specifik omvdrdnad

Omvardnadsomrédet delas in i allmédn och specifik omvérdnad. Till allmédn omvardnad ridknas sadan
vard som utfors oberoende av sjukdom och utfors av all sjukvardspersonal inom hilso- och sjukvar-
den och dven andra yrkesgrupper i samhéllet, samt anhoriga och nérstaende. Specifik omvardnad ges
till patienter inom den slutna varden eller pa hospice. Dessa patienter befinner sig i ett sarskilt sjuk-
domstillstand som kraver specialistkunskaper och specifika behandlingsinsatser, till exempel vid

svarartad cancersjukdom. (Jacobsson & Liitzén 2010)

1.6 Mellanmiinsklig kommunikation i omvirdnaden

Joyce Travelbee (1926-1973) ansag att den mellanménskliga kommunikationen var den viktigaste
aspekten 1 omvardnaden for att uppna en god vérd, god omvardnad och gott vélbefinnande hos pati-
enten. | Travelbees interaktionsmodell Human-to-human Theory (Travelbee 1971) ligger fokus 1 om-
vardnaden pa att utesluta rollfordelningen mellan sjukskoterskan och patienten sé att kommunikat-
ionen och bemdtande mellan sjukskdterskan och patienten istéllet sker mellan tva jimbordiga méanni-
skor pa en medmainsklig niva. Bakgrunden till Travelbees’ ideologi var att hon ansag att rollfordel-
ningen mellan sjukskdterskan och patienten gér omsorgen ytlig och mekanisk. Med det menade hon
att rollerna sjukskdoterska/patient kan utgora en riskfaktor som forsvarar for sjukskoterskor att se pa-

tienten som en individ. (Travelbee 1971)



1.7 Sjukskoéterskans roll vid palliativ omvardnad

Att varda palliativa patienter och bemdta deras nérstaende dr en mycket kompetenskravande arbets-
uppgift 1 sjukskdterskans profession (Strang 2002, Socialstyrelsen 2006). Sjukskoterskan har en vik-
tig uppgift i att uppritthdlla en helhetssyn pa patienter med cancersjukdom och hjilpa dem att uppna
bista mdjliga livskvalitet 1 den palliativa varden (Desai et al. 2007). Sjukskoterskans priméra ansvar
ar att ge méanniskor vard (International Council of Nurses [ICN] 2007 s.4) och sjukskoterskans roll i
den palliativa varden &r att ge specifik omvardnad, symtomlindring och ldkemedelsbehandling vid
livets slut och kritiskt virdera olika behandlingsmetoder (Sjukskoterskor for palliativ omvardnad
[SFPO] 2008). Sjukskdterskan ska kunna identifiera 6vergangen mellan tidig och sen fas i den pallia-
tiva varden och ge patienten en individanpassad vérd utifrdn dennes resurser och tillstand. Sjuksko-
terskan ska dven kunna initiera till och medverka i brytpunktsamtal och identifiera egna och andras
reaktioner fore, under och efter doden (SFPO 2008). Sjukskoterskor som vardar doende méanniskor
maste ha formagan att kunna sétta sina egna kénslor och dngest om det egna livets slut &t sidan for att
kunna vara fullt ndrvarande i omvardnaden av patienten (Kallenberg & Ternestedt 1995). Sjuksko-
terskan ska dven kunna identifiera sorg- och komplicerad sorg, ge stod och végledning till de efterle-
vande och ha formégan att kunna bemoéta olika kulturer i varden (SFPO 2008). God omvardnad ar
beroende av sjukskoterskans allomfattande kompetens och specifika kunskaper om sjukdomen, sjuk-
domens forlopp, hennes empatiska formaga och formégan att tillgodose patientens behov utan att
denne forst ber om det (Travelbee 1971). God omvéardnad ar ocksa beroende av sjukskoterskans for-
méga att kunna kommunicera, formedla information, lindra lidande och inge en kénsla av hopp (Tra-

velbee 1971).

1.7.1 Lidande

Allmént forknippas lidande med fysisk eller mentalt upplevd smaérta, forlust, skada, eller angest
(Travelbee 1971). Lidande har ménga ansikten och delas in i de fyra dimensionerna fysiskt, psykiskt,
emotionellet och existentiellt lidande (Travelbee 1971, Boston ef al. 2011). Att vara ménniska inne-
bar att ndgon gang i livet uppleva lidande i ndgon form. D& dessa fyra dimensioner integrerar med
varandra omfattar lidandet hela ménniskan. Lidande &r ett mycket funktionsnedsittande tillstand hos
en ménniska, men det dr genom lidande och sorg som ménniskan bdst kan vdxa och utvecklas som
person (Travelbee 1971). Lidande &r starkt forknippat med forlust, sorg och smirta och en médnniska
upplever ofta lidande nédr hennes livssituation fordndras till det simre (Travelbee 1971). Mottagande
av ett besked om en icke kurativ sjukdom, konfronterar den egna sérbarheten och genererar ett behov
av att soka efter en ny existentiell mening 1 tillvaron (SSF 2010). Diagnosen av en obotlig sjukdom
trasar sonder den emotionella sjidlen och skapar sirbarhet, isolering och rédsla som oundvikligen

foljs av konfrontationen av att livet snart dr slut (Boston et al. 2011). Ménniskor behdver en stark
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kinsla av meningsskapande och kontakt med livet for att kunna ta itu med den utmaning som allvar-

lig sjukdom och pafrestande behandlingar medfor (Boston ef al. 2011).

1.7.2 Existentiellt lidande

Existentiell smérta och lidande ar svart att definiera med nagra fa ord (Strang 2004). I litteraturen
finns enligt Boston ef al. (2011) en mangfald definitioner pa begreppet existentiellt lidande eller
smirta. Dessa har ndgra generella gemensamma teman som bland annat omfattar fragor om att finna
mening med livet, upplevelse av forlust av mening och att fa svar pd svéra existentiella fradgor, som
till exempel syftet med livet och funderingar kring vad som hinder med kroppen efter doden (SSF
2010). Existentiell sméarta och lidande &r svart att lindra da dessa &r subjektiva upplevelser som ges
olika innebord av olika ménniskor (Travelbee 1971, Strang 2004, SSF 2010, Boston ef al. 2011).
Den existentiella smértan visar sig nér livet gor ont och individen inte finner ndgon mening med li-
dandet (Travelbee 1971). En paradox uppstar da endast individen sjilv kan lindra och finna végar ur

den (Boston et al. 2011).

1.7.3 Hopp

Hopp ér ett svardefinierat begrepp men kan anges som ett i grunden positivt fenomen som ar nod-
vandigt for en sund hantering av en svar situation eller ett problem, déar hoppets priméra syfte ar att
undvika fortvivlan, och det sekundira att tillata individen att psykiskt kringga pagaende obehagliga
eller stressande situationer (Korner 1970). Stress dr en bendmning pé en fysisk eller psykisk pafrest-
ning och kan forklaras som ett stereotypt sitt som ménniskans nervsystem svarar pa da individen
upplever att hon saknar de resurser som krivs for att losa ett problem (Folkman et al. 1986a). Stress
kan ockséa forklaras som specifika kidnslor som uppstar da individen kénner sig otrygg eller hotad
(Lyon 2000). Enligt Lazarus och Folkman (1987) transaktionella teori hanterar méanniskor svarighet-
er pa olika sétt beroende pd hur individen tolkar situationen utifran sin psykologiska referensram och
vilken betydelse den enskilde individen tillskriver situationen som utgor svarigheten. Enligt Tra-
velbee (1971) teori om hopp kan ett negativt besked om ett mottagande av obotlig sjukdom uppfattas
som ett hot emot individen och den egna existensen. Ett negativt besked behover inte bara vara nega-
tivt utan kan 1 sin tur generera ett behov av att sdka efter hopp och en ny existentiell mening 1 tillva-
ron (Travelbee 1971, SSF 2010). Hoppet definieras ocksd som nagot halvvigs mellan att veta vad
som ska hinda 1 framtiden och 6nskan om vad personen vill ska som ska hinda 1 framtiden (forfat-
tarnas tolkning) (Travelbee 1971). Hoppet dr ett mentalt tillstind som kdnnetecknas av en dnskan att
fa ett slut pa nagot eller att uppna ett mal i kombination med viss forvéntan om att det som 6nskas
eller efterstriavas kan uppnas (Travelbee 1971, SSF 2010). En nyare begreppsforklaring &r att hoppet
speglar individens uppfattningar om den egna kapaciteten att tydligt formulera mal, utveckla speci-

fika strategier for att nd dessa mal samt att initiera och upprétthdlla motivationen for att anvinda
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dessa strategier (Snyder ef al. 2003). Hoppet dr motsatsen tillfortvivlan och gor det mojligt for mén-
niskor att kunna hantera svéara och pafrestande situationer genom att ge situationen en kénsla av me-
ning och mojligheter och motivation till att agera (Korner 1970, Travelbee 1971, Snyder et al. 2003).
Hoppet existerar 1 nuet och en médnniska som hoppas vill fordndra sin nuvarande situation och tror
ocksa pi att det finns valmojligheter framfor denne (Travelbee 1971, SSF 2010). Aven om progno-
sen ar dalig ar det viktigt for patienten att dorren 1dmnas ppen for méjligheten att ett mirakel ska ske

(Kirk et al. 2004).

1.8 Problemformulering

En litteraturoversikt som forfattarna gjort 1 d&mnet visar att det verkar finnas mycket forskning gjord
kring dmnet palliativ vard, framst utifran sjukskoterkors och nirstdendes perspektiv. Dock verkar det
i jamforelse finnas relativt fa studier gjorda som beskriver patienters upplevelse av den palliativa
véarden inom den slutna varden eller hospice och vad de anser ar viktigt i den. Det kan naturligtvis till
stor del bero pa den svéra forskningsetiska aspekten att genomfora studier pa svart sjuka och doende
méanniskor. Socialstyrelsens rapport Vard i livets slutskede” (2006) vittnar om att den palliativa var-
den dr ojamnt fordelad i Sverige och visar att stora brister finns i vardfragor, etik och bemotande
inom bade socialtjdnstens- och hilso- och sjukvardens omraden. Socialstyrelsen har slagit fast att
typen av palliativ vard som kan erbjudas varje enskild patient dr beroende pa var i landet patienten ar
bosatt. Vidare gor expertis och forskningen gillande att det 1 dagsldget saknas tillracklig kunskap om
hur sjukvéarden bast kan hjdlpa patienter i ett palliativt skede (SOU 2001:6, Strang 2002). Mot bak-
grund av detta och det faktum att den palliativa medicinen fortfarande &r 1 sin linda, anser forfattarna
att ny och uppdaterad kunskap inom det palliativa omvardnadsomradet skulle kunna stimulera ut-

vecklingen 1 @mnet ytterligare.

1.9 Syfte
Syftet med studien var att utifran litteratur beskriva upplevelser av palliativ vard hos patienter med
obotlig cancer och som vardas pé hospice eller inom den slutna varden, att belysa vad dessa patienter

anser att en god palliativ vard innefattar.

1.10 Fragestillningar
e Hur upplever patienter som vérdas palliativt for obotlig cancer den vard de erhéller pa hos-
pice eller inom den slutna varden?
e Vad anser patienter som vardas palliativt for obotlig cancer pa hospice eller inom den slutna

varden att en god palliativ vard innefattar?



e Vilken kvalitet har de i studiens ingaende artiklar avseende de metodologiska aspekterna ur-

valsmetod och bortfall?

2. METOD

2.1 Design

Studien var en litteraturstudie med en beskrivande design, enligt Polit och Beck (2010).

2.2 Litteratursokning

Litteratursokningar har gjorts i databaserna PubMed, Cinahl och PsycInfo. For att finna relevanta
vetenskapliga artiklar som svarade pé syfte och fragestillningar fokuserades sokningen forst pa en
systematisk litteratursokning som sedan kompletterades med manuella sdkningar 1 referenslistor 1
valda artiklar, andra vetenskapliga studier i amnet och tidskrifter specifika for omraddet (Willman et
al. 2006). I litteraturstudier ssmmanstéiller forskarna data fran tidigare dokumenterad forskning inom
det valda omrédet eller &mnet. Fragorna stills till litteraturen i stillet for till manniskor och de veten-
skapliga artiklar som svarar mot den aktuella studiens syfte och fragestéllningar utgor studiens radata
som forskarna analyserar och sammanstéller 1 ett resultat (Forsberg & Wengstrom 2008). Sokningen
avgriansades med noga utvalda sokord utifrdn syftet och fragestillningarna. Sokningen borjade brett
med ett sokord och smalnades senare systematiskt av genom att kombinera det forsta sokordet med
ytterligare sokord med hjélp av de booleska termerna OR och AND (Willman et al. 2006, Forsberg
& Wengstrom 2008). De engelska sokord som anvidndes vid datainsamlingen var: palliative care,

end-of-life care, patient perspective, patient perception, patient experience, cancer, needs.

Tabell 1. Forenklad tabell 6ver utfallet av artiklar vid den datorbaserade litteratursdkningen pa PubMed, Ci-
nahl och Psyclnfo, samt for studien andra relevanta kéllor. Sokningen av artiklar genomférdes under tidspe-

rioden 2011-11-18 - - 2012-02-01.

Databas Sokord Traffar Valda Killor (exklL
dubbletter)
PubMed "Palliative Care"[Mesh] AND "patient perspective" 320 o)
PubMed "Palliative Care"[Mesh] AND "patient perception” 194 b
"End-of-life care" AND " patient perception”" AND
PubMed "cancer" AND "needs" 15 1
Cinahl "Palliative Care" AND "patient perception” 201 2
Cinahl "Palliative Care"[Mesh] AND "patient experience"
AND "needs" 99 1
PsycInfo “Palliative care” AND “patient perspective” 65 1
PsycInfo “Palliative care” AND “patient perception” 56 1
Manuell sokning | .. . o
 valda Killor Sokord med relevans for syfte och fragestillningar 4
Totalt 14




2.3 Metodik for urval

Litteratursokningen genererade 54 artiklar som uppfattades som intressanta for studiens syfte. Forfat-
tarna laste artiklarnas titlar och abstrakt for att avgora om de var relevanta for den egna studiens syfte
och fragestéllningar. I det forsta urvalet valdes 32 artiklar ut for en noggrannare granskning och lad-
dades ner 1 en speciell mapp for studien 1 forfattarnas datorer for bearbetning. De artiklar som forfat-
tarna ansag var av intresse och verkade vara relevanta skrevs ut och granskades mer ingdende genom
att forfattarna jaimforde artiklarnas titlar mot deras respektive syfte och fragestéllningar, for att se hur
val dessa Overensstdmde (Forsberg & Wengstrom 2008). De artiklar vars syfte och fragestéllningar
som forfattarna ansag inte dverensstimde mot denna studies syfte uteslots. I det andra urvalet valdes
19 artiklar ut som stimde overens mot denna studies syfte och fragestéllningar. Dessa ldses noggrant
igenom flera génger av bada forfattarna, som sedan tillsammans diskuterade och beslutade huruvida
artiklarna var relevanta for studiens syfte. Det slutliga resultatet blev 14 artiklar d& 5 av de 19 visade

sig strida mot denna studies exklusions- och inklusionskriterier och uteslots dérfor.

2.4 Kriterier for urval

Inklusionskriterierna for studien stélldes till att omfatta artiklar som beskrev hur patienter obotligt
sjuka i cancer upplevde den palliativa varden pa hospice eller inom den slutna varden. Nérstaendes
och vardpersonals upplevelser exkluderades dérfor, likasa artiklar som presenterade studier dir syftet
var att beskriva patienters upplevelser av palliativ vard i hemmilj6. Endast artiklar som var skrivna
eller Gversatta till svenska eller engelska valdes. Samtliga artiklar skulle ha genomgatt vetenskaplig
granskning (peer-rewiewed) och presenteras 1 fulltext. Exklusionskriterier stélldes till att omfatta
studier dér barn ingick (< 18 ar), samt studier som baserade sin forskning pa deltagare som avled i
palliativ vard pa grund av naturligt aldrande. De artiklar vars forfattare inte presenterade ett godkén-
nande ifrdn en etisk kommitté eller liknande exkluderades. For att oka tillgdngligheten av relevant
och aktuell litteratur bestdmdes att artiklarna skulle vara utgivna mellan ar 2000-2011. Utifrdn de
uppsatta inklusions- och exklusionskriterierna visade sig tillgdngen pa relevant kdllmaterial vara be-
gransad. Det medforde att forfattarna valde att inkludera artiklar med bade kvalitativ och kvantitativ
ansats. Undantag gjordes for tre artiklar som stred mot studiens inklusions- och exklusionskriterier.
En artikel baserades pa en studie dir flera deltagare vardades for méanga olika typer av obotlig sjuk-
dom, artikeln valdes d& majoriteten av deltagarna dndé hade en cancerdiagnos. Den andra artikelns
studie baserades pa cancersjuka patienters upplevelser av palliativ vard inom béade sluten vard och
hemsjukvéard. Artikeln valdes d& deltagarna trots allt hade erfarenheter av palliativ vard inom sluten-
vard. Den tredje artikeln fanns inte att tillgé i fulltext, trots det valdes den till studien eftersom den

bedémdes vara relevant for studiens syfte och resultat.
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2.5 Dataanalys

Naér urvalet av artiklar var fardigt ldste forfattarna noga igenom samtliga artiklar och identifierade
skillnader och likheter i patienternas upplevelser av palliativ vard. Forfattarna markerade artiklarnas
textavsnitt med olika fiarger, beroende pa nyanseringen av likheterna och skillnaderna 1 responden-
ternas upplevelser. Resultatet sammanstilldes sedan av forfattarna 1 5 huvudkategorier och 23 under-
kategorier. For att skatta de valda artiklarnas kvalitet géllande styrkor och svagheter genomforde
forfattarna en granskning av artiklarnas beskrivningar av urvalsmetod och bortfall utifran Polit och
Beck (2010) och Forsberg och Wengstrom (2008) beskrivningar av urvalsmetoder och bortfall. Inga

valda artiklar exkluderades 1 kvalitetsgranskningen, vilket inte heller var syftet med granskningen.

2.6 Forskningsetiska overviaganden

I litteraturstudier bor forskningsetiska dverviganden goras angdende urval och presentation av resul-
tatet (Forsberg & Wengstrom 2008 s.77). Samtliga artiklar som 1ag till grund for denna studie var god-
kidnda av etisk kommitté och/eller beskrev andra etiska dverviganden. Forfattarna till denna studie
har f6ljt Forsberg och Wengstrom (2008) forskningsetiska rekommendationer och har inte pa ndgot

satt medvetet framstillt kidllmaterial pa ett felaktigt eller missvisande sitt.

3. RESULTAT

Resultatet utgors av 5 huvudkategorier och 23 underkategorier som dr sammanstillda utifran 14 ar-
tiklar vars studier var genomforda pa hospice eller slutna vardavdelningar. Kategorierna presenteras
forst 1 en Oversiktlig matris (Figur 1) och sedan i l6pande text dar huvudkategorierna utgor rubriker-
na till texten. Under varje rubrik beskrivs patienternas upplevelser av den vard de erhdll pa hospice
eller den slutna varden och vad de anser att en god vard bor innehélla. De tva forsta fragestéllningar-
na besvaras i den lopande texten. Den tredje fragestidllningen besvaras under en egen rubrik sist i
avsnittet, samt i tabell 3 (Bilaga 2). Det finns inga tydliga skiljelinjer mellan underkategorierna, var-
for lasaren gors uppméarksam pa att kategorierna géar in i varandras sfirer i beskrivningen av upple-

velserna.
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Figur 1: Figuren visar en oversiktlig sammanfattning av hur litteraturen framstéller patienternas upplevelser av varden
pa hospice och inom den slutna varden, samt vad patienterna upplever att en god palliativ vard innefattar. Huvudkatego-
rierna dr markerade med fet stil med underkategorierna under.

3.1 Kommunikation/Interaktion

Patienterna ansdg att de mellanménskliga aspekterna i kommunikationen var viktiga komponenter i
bemotandet for att de skulle uppleva varden som god (Heyland et al. 2006, Stajduhar et al. 2010).
Kvaliteten pa bemotandet och interaktionen med sjukvardspersonalen pa hospice/sjukhuset hade stor
betydelse for hur patienterna upplevde att varden utvecklade sig (Harstdde & Andershed 2004, Mok
& Chiu 2004, Volker et al. 2004, Heyland et al. 2006, Daneault et al. 2006, Johnston & Smith 2006,
Stajduhar ef al. 2010, Broom & Cavenagh 2011). Niar kommunikationen och interaktionen var god
upplevde patienterna bekréftelse och de kédnde sig sedda och respekterade (Mok & Chiu 2004, Vol-
ker et al. 2004, Broom & Cavenagh 2011).
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“When I was caught in the toughest emotional struggle, I chose to disclose my deepest pain to
my nurse, although it was not easy for me to tell someone else. I needed help .. It was a tough

situation and the strong trust in her drove me to ease this pain through dialogue with her.’

(Mok & Chiu 2004 s. 480).

Patienterna ansag att det var mycket viktigt att sjukvardspersonalen erbjod psykologiskt och emot-
ionellt stod genom samtal, sédrskilt nidr de hade ont och kéinde sig deprimerade och éngestfyllda (Co-
hen et al. 2001, Chapple et al. 2006,Stajduhar et al. 2010). Om kommunikationen med sjukvardsper-
sonalen inte fungerade upplevde patienterna att de inte fick sina behov tillfredsstidllda och att de inte
erholl det psykologiska och emotionella stod de var 1 behov av (Volker et al. 2004, Chapple et al.
2006, Daneault ef al. 2006, Broom & Cavenagh 2011). Patienterna upplevde att det var stodet i de
mellanménskliga relationerna som lindrande lidande, angest, stress och smirta (Doumit et al. 2007,
Stajduhar et al. 2010). De upplevde att formagan att kunna ge psykologiskt och emotionellt stod var
tva av sjukskoterskornas viktigaste uppgifter i kommunikationen (Cohen et al. 2001, Heyland et al.

2006, Johnston & Smith 2006).

Patienterna ansdg att vardpersonalen anviande sig av for mycket medicinsk jargong och att missfor-
stand darfor uppstod i onddan (Deschepper et al. 2008). De onskade att vardpersonalen talade till
dem pa ett sitt som de lattare kunde forsta och att de uteslot medicinska termer i kommunikationen.
Da patienterna upplevde svérigheter att kommunicera med ldkare, familj och nérstaende, uppskattade
patienterna att sjukskdterskorna agerade ”advokat” och bistod konversationen som en mellanhand for
att underldtta informationsutbytet mellan patienten och den andra parten (Mok & Chiu 2004,

Chapple et al. 2006).

“With a trusting relationship, as patient I could tell her everything I need. She would bring my
issues to the meeting at the hospital, so my concerns would be heard. It wouldn’t be that way if
our relationship were a distant one. The nurse was not only a healthcare professional, she was

also a good friend, part of the family.” (Mok & Chiu 2004 5.480)

Stor variation och kontrast fanns 1 preferenserna om nér och hur patienter upplevde att de ville bli
informerade om sitt aktuella tillstdnd och sin prognos (Doumit et al. 2007, Deschepper et al. 2008,
Stajduhar ef al. 2010). Patienterna ansag att de ville att information om déliga nyheter skulle ges suc-
cessivt och anpassas till deras kdnsloméssiga mognad att kunna ta emot den (Deschepper et al. 2008,
Stajduhar et al. 2010). De ville att sjukvardspersonalen skulle vara uppriktiga och drliga i overlam-
nandet av information om tillstdnd och prognos (Heyland et al. 2006, Doumit et al. 2007, Deschep-
per et al. 2008, Stajduhar ef al. 2010). Bland patienterna fanns en tydlig intolerans mot virdgivare
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som var odrliga och berittade uppenbara 16gner. Nagra patienter ville hora hela sanningen om pro-
gnos och aktuellt tillstdnd vid ett och samma tillfélle, dessa krdvde 4nda av sin ldkare att informat-
ionen skulle vara drlig och ges med en gnutta hopp (Doumit et al. 2007, Deschepper et al. 2008,
Stajduhar et al. 2010). Hos andra fanns ambivalens huruvida de ville hora hela sanningen vid ett och
samma tillfélle eller inte. Samtidigt som de ville veta hur situationen sag ut, ville de inte hra om den

(Deschepper et al. 2008, Stajduhar ef al. 2010).

“I'm 89, I have cancer, and I know I am going to die. But being told it will be in two weeks’
time is a different matter. I know I may die any day, but 1'd rather not be told it’s going to be
tomorrow. . . Still, I like to know the truth. It’s a bit paradoxical, isn’t it, wanting one thing and

the other?”” (Deschepper et al. 2008 s. 54)

Sjukvérdspersonalens tidsbrist hade en stor negativ inverkan pa kommunikationen, vilket i sin tur
genererade en negativ paverkan pa patienternas upplevda vard kvalitet (Volker et al. 2004, Daneault
et al. 2006, Deschepper et al. 2008). Patienter som vardades pé sjuhuset upplevde sig ogillande och
avvisande da sjukvérdspersonalen doppet visade brist pa tid (Mok & Chiu 2004, Daneault et al. 2006).
Patienterna upplevde det som att de inte var viktiga i varden da deras sjukdom inte ldngre var kura-
tiv, de upplevde ridsla dver att bli 6vergivna av varden med sin dodliga sjukdom (Volker et al. 2004,
Daneault et al. 2006, Stajduhar et al. 2010). En patient upplevde att hon blev behandlad som en dia-
gnos eller ett rumsnummer (Stajduhar ef al. 2010), eller som en annan patient beskrev det ”som en
maskin med felaktiga mekaniska komponenter istéllet for en mianniska med vérdighet som kdmpar
emot en dodlig sjukdom”(Daneault et al. 2006 s.1575: e.3). Patienterna upplevde att de hade ett be-
hov av bli bemétta som om de var den viktigaste personen pa hospicet eller vardavdelningen och
upplevde en god vard da personalen tog sig tid, visade empati, lyssnade, pratade och gav dem emot-
ionellt- och psykologiskt stod (Mok & Chiu 2004, Volker et al. 2004, Heyland ef al. 2006, Johnston
& Smith 2006, Stajduhar ef al. 2010). De uppskattade sérskilt att tillgingligheten till sjukskoters-
korna var god pa hospice och de sjukskoterskor som hade formégan att bara finnas dir” (Cohen et

al. 2001, Chapple et al. 2006, Johnston & Smith 2006).

“I think a good nurse in the hospice is a nurse who listens more than anything else. She listens
with perceptive ears and with thinking and with her mind. She’s not just hearing words, she’s
hearing emotions. She’s hearing the things that are not being said.” (Johnston & Smith 2006 s.
705)
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3.2 Trygghet

Patienterna upplevde att varden pa hospice ingav den trygghet, det hopp och den sidkerhet de 6nskade
nér sjukdomen nétt det stadium da smartutbrotten kom tétare, var mer intensiva och mer oforutsig-
bara (Cohen et al. 2001, Harstdde & Andershed 2004, Carter et al. 2004, Volker et al. 2004, Broom
& Cavenagh 2011). De upplevde att varden pa hospicet tog vid dar hemsjukvarden inte ldngre kunde
tillfredsstdlla deras grundliggande behov eller tillhandahdlla en snabb och adekvat smaértlindring
(Cohen et al. 2001, Carter et al. 2004, Harstdde & Andershed 2004, Volker et al. 2004, Broom &
Cavenagh 2011). Patienterna upplevde att hospice erbjod den komfort och bekvamliget de saknade
hemma och att det var tryggare att befinna sig pa en plats dir det fanns nagon som kunde hjilpa dem
dygnet runt (McKinlay 2001, Harstdde & Andershed 2004, Johnston & Smith 2006). De upplevde att
det var vdsentligt for tryggheten att sjukvardspersonalen var lyhorda och omedelbart svarade pa de-
ras behov och tillhandahdll en snabb och adekvat smértlindring (Cohen ef al. 2001, McKinlay 2001,
Carter ef al. 2004, Harstade & Andershed 2004, Volker ef al. 2004, Johnston & Smith 2006, Broom
& Cavenagh 2011). Patienterna ansag att en god vard erbjods dé sjukskoterskorna var lyhorda for
deras behov och de inte jamt och stindigt behdvde be om och argumentera for att fi smartlindring

(Cohen et al. 2001, Doumit et al. 2007).

“I had pain everywhere. Now I have less. It’s better...Before [I came] I spent days suffering
like a martyr...Before I was always asking for my pill, I pushed on the button [call bell]. Some-
times instead of taking 2 or 3 minutes like here, sometimes it took a half an hour...it was hell.
My legs had shooting pain, it was hell...I was obliged to argue to get something for the pain.
Here it’s no problem, whether or not they 're busy.” (Cohen et al. 2001 s.366)

Patienterna upplevde att kdnslan av tillit till sjukvardspersonalens kompetens och fardigheter var en
viktig aspekt for en god vard (McKinlay 2001, Harstide & Andershed 2004, Mok & Chiu 2004,
Stajduhar ef al. 2010, Broom & Cavenagh 2011). I vissa fall blev relationen mellan sjukskdterskorna
och patienterna sa tillitsfulla att patienterna ansag att sjukskoterskorna var mer dn bara en profess-

ionell vardgivare, de blev dven en personligt god vin och en del av familjen (Mok & Chiu 2004).

Kontinuiteten i varden var avgorande for upplevelsen av trygghet och tillitit, samt for att varden
skulle upplevas som god (Harstdide & Andershed 2004, Heyland ef al. 2006). Koninuiteten gjorde att
patienterna upplevde trygghet i att veta att de varje gang aterkom till samma palliativa vardavdelning
diar de kdnde personalen och personalen kidnde dem. Patienterna upplevde att det var viktigt for
trygghetskanslan att ha full tillit och fortroende for sjukvardspersonalens kompetens, agerande och
behandlingens effekter (Cohen et al. 2001, Harstide & Andershed 2004, Heyland et al. 2006, John-
ston & Smith 2006, Doumit et al. 2007, Broom & Cavenagh 2011). De upplevde att det var viktigt
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for tryggheten att veta att personalen var lyhorda och kénde till deras situation och vardbehov (Co-

hen et al. 2001, Harstdide & Andershed 2004, Heyland et al. 2006, Broom & Cavenagh 2011).

“It should be like that, that you come to the same ward ...and that you have ... maybe not the
same staff every time, but staff that you know. They re like a team ... a team I know will take

care of me.” (Harstdde & Andershed 2004 s.31)

Négra patienter upplevde att varden pa hospice blev en besvikelse och gav upphov till frustration da
de inség att vardformen inte erbjod dodshjilp (Broom & Cavenagh 2011). Andra patienter hade ore-
alistiska forvantningar pa bade varden och den behandling de erh6ll och tappade tilliten och fortro-
endet for den palliativa varden nér forhoppningarna inte infriades (Broom & Cavenagh 2011). Ett
fatal patienter ansag att sjukhuset endast var ett stille dir ménniskor vardades i viantan pad déden och
upplevde sjukhusvarden som en signal om en forsdmring i deras hilsotillstdnd och att det paminde
patienterna om sjukdomens progression (Doumit et al. 2007). Dessa upplevde varden pa sjukhuset
som trakig och fiangelselik och jamstidllde den med att befinna sig i helvetet eller pa en begravnings-

plats.

3.3 Autonomi

Patienterna ansag att personalens yrkeskompetens, sociala kompetens och forméga att kunna vélja
ritt behandling hade stor betydelse for vardens utformning och var viktiga komponenter i en god
vard (Harstdde & Andershed 2004, Johnston & Smith 2006). De upplevde att en god vérd innefattade
delaktighet och medbestimmande i diskussioner om den personliga varden och alternativa behand-
lingar (Harstdde & Andershed 2004). Patienterna ansag att beslut angdende behandling skulle goras
tillsammans med personer med ritt kompetens. De ansag att det var viktigt for dem att vara delaktiga
i varden och kunna ifragasétta och stélla fragor om den aktuella vardens och behandlingens effekt

(Harstdde & Andershed 2004, Volker et al. 2004, Broom & Cavenagh 2011).

7 If you get a treatment that makes you feel real sick, that’s not any kind of life, then it’s not a
good idea to continue the treatment. Because ... well, you want to live as long as you live ...
you have to have a fairly decent life. The doctor listens if I want to discuss that.” (Harstide &
Andershed 2004 s.31)

En del patienter upplevde att de hade ett storre behov av medbestdmmande och delaktighet i varden

och ville ta en storre del i behandling. De upplevde att deltagande i den egna varden och behandling-

en gav ett visst matt av kontroll dver situationen och de kiande att de kunde upprétthélla sitt obero-

ende och sin livskvalitet trots att de var doende (Harstide & Andershed 2004, Johnston & Smith

2006, Broom & Cavenagh 2011). Andra patienter upplevde sig sjdlva som en borda for vanner och
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nérstdende i hemmiljon och upplevde stor ldttnad av att istéllet vardas pa hospice (Cohen et al. 2001,
Volker et al. 2004, Broom & Cavenagh 2011). Patienterna upplevde att varden pa hospice gav dem
en fristad dér de slapp kénna sig som en borda for familj och vinner nir de inte lingre kunde kon-
trollera kroppens funktioner och uppritthalla sina dagliga behov pa egen hand (Cohen ef al. 2001,
Broom & Cavenagh 2011). Patienterna upplevde att varden pa hospice hjilpte dem att reducera den
negativa effekten som kénslan av att vara en borda hade pa dem (Cohen et al. 2001, Volker et al.

2004, Broom & Cavenagh 2011)

3.4 Miljo

Patienterna upplevde att den sociala miljon pa hospicet hade en bade positiv och negativ inverkan pa
deras upplevelse av den palliativa varden och deras vilméende (Cohen et al. 2001, McKinlay 2001,
Broom & Cavenagh 2011). Nagra patienter upplevde att det var emotionellt pafrestande att se andra
ménniskor lida och 6nskade mer avskildhet fran sina medpatienter, medan andra patienter upplevde
att betraktandet av andras lidande gav mdjlighet till sjdlvreflektion och eftertanke (Cohen et al. 2001,
McKinlay 2001). Nagra patienter upplevde att det var anstringande att ritta efter sig efter vardruti-
nerna och att dela rum med en medpatient och 6nskade flytta till eget rum sé fort det gick (Cohen et
al. 2001, McKinlay 2001). Andra ansag att det var anstrangande att stdndigt anpassa sig till andras
behov och sitta sina egna at sidan (Cohen et al. 2001, McKinlay 2001).

“Well I'm looking at the lady in front of me and I feel sorry for her...I asked last night if |
could change my bed around...but they couldn’t...it takes up too much room. So I said, “well,
I’ll leave my bed [where it is] and I'll put a magazine in front of me”... I'm used to it now
[but] when you see that [suffering] all day, I slant my book up and I don’t see her, but I know
she’s there...She’s only thirty.” (Cohen et al. 2001 s.367)

Patienterna upplevde att den sociala samvaron pa hospice erbjod dem en god mdjlighet att umgas
och utbyta erfarenheter med andra méanniskor som befann sig i samma situation. De upplevde att det
latt kunde bli tung atmosfér pa hospicet i och med den speciella miljon och anledningen till varfor de
befann sig dir. Humor var en viktig del i den palliativa varden och for den sociala samvaron och
patienterna anvinde humorn som ett effektivt verktyg for att skapa en social atmosfar med “hogt 1
tak” da stimningen maste ldttas upp. Patienterna hade ett behov av att ge vistelsen pa hospice en me-
ning for att de skulle kdnna att de levde och inte bara fanns till. De upplevde att varden och den soci-
ala miljon pa hospicet erbjod bade rorelse och liv med engagerande eller avslappnande aktiviteter.

(Cohen et al. 2001, Broom & Cavenagh 2011)
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“Well I was not expecting so much [on the palliative care unit]. It is a specialized depart-
ment...in palliative care you find calmness and life...all the people that work here...they are
very lively. I find that there is life here, despite the calmness. You come here for your last days
but you live until the end.” (Cohen et al. 2001 s.367).

Négra patienter upplevde att hospicemiljon medforde att de tappade sin identitet, integritet och sjalv-
kénsla trots att de upplevde varden som god (Broom & Cavenagh 2011). De upplevde hospice som
ett sjukhus dir de anséag att syftet med vistelsen var att bli béttre. Forlusten av identiteten balansera-
des upp av den reducerade kédnslan av att vara en borda for familj och vianner (Cohen et al. 2001,
Broom & Cavenagh 2011). De patienter som accepterat sin prognos tog miljon pa hospicet for vad

det var och upplevde inte lika stor forlust av sin identitet, integritet och sjidlvkénsla (Cohen et al.
2001).

3.5 Existentiellt

Patienterna upplevde rddsla infor hospicevistelsen och kénde stor skepsis mot varden pa hospice in-
nan det kom till vardenheten for forsta gangen. Det berodde till stor del pa okunskap angaende syftet
med den palliativa varden pd hospice, men dven pd egna och andra ménniskors forutfattade meningar
och riadslor om hospice. Nér patienterna vil installerat sig pa hospicet ersattes rddsla mot trygghet da

de allra flesta upplevde att de fick den vard de var 1 behov av. (Broom & Cavenagh 2011)

“Oh [coming to the hospice] was terrible! I came from the [hospital] ... so all I heard was that,
‘When you come here you die’. And that’s what scared me. The hospital nurses ... one of them
said, ‘you’re going to the hospice?’ and I said, ‘yes’, and she said, ‘I won’t see you again
then.’ ... she said, ‘people that go there die’. And that shocked me, scared me ... I was petri-
fied. I was in pain, I was really sick ... [then] my friend told me about the hospice, and she
said, ‘no, you're wrong, it’s this, this and this’, which is what it is. Um, it’s a good place to be,

um, it’s the best thing I've done.” (Broom & Cavenagh 2011 s.102)

Patienterna upplevde att det 1 huvudsak var smirtan som var det vérsta med cancersjukdomen och
hos vissa patienter var rddslan for sméartan ibland var storre &n radslan for sjdlva doden. Vissa patien-
ter upplevde smairtan sa plagsam att de hellre skulle ha valt att do i fortid (om prognosen var obotlig)
an att uppleva den outhdrdliga smérta som progressionen av cancersjukdomen skulle komma att fora

med sig. (Doumit et al. 2007)

” I want to be relieved by all means. I mean if it is killing (cancer), I want to finish and if it is
not, I want to be relieved. About pain, I want to be relieved from pain. If it is a killing pain, 1

prefer to go to decrease my sufferings.” (Doumit et al. 2007 s.314)
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Patienterna upplevde att det var svart att prata om den egna doden och upplevde att sjukskoterskor
som arbetar inom palliativ vard tog upp dmnet om doden alldeles for tidigt i forhallande till sjukdo-
mens stadium(Chapple et al. 2006, Deschepper et al. 2008). De upplevde att de 1 ett tidigt skede av
den palliativa fasen inte var emotionellt redo for den typen av information dd de fortfarande hade
hoppet om ett tillfrisknande kvar. Patienterna upplevde att doden var ett hot mot hoppet och de flesta
ansag att samtal om doden maste individanpassas och integreras steg for steg i den palliativa varden
(Chapple et al. 2006, Deschepper et al. 2008). I ett senare skede upplevde de att varden pé hospice
anda successivt hjilpte dem att bearbeta radslor for doden och i stillet skapa en vdxande acceptans
for det oundvikliga slutet (Cohen et al. 2001, Carter ef al. 2004, Volker et al. 2004, Heyland et al.
2006, Stajduhar et al. 2010). Patienterna 1 Doumit et al. (2007) studie upplevde att det var Gud som
skapat deras cancer. Patienterna ansag inte att det var varden i sig som kunde bota dem fran cancern
utan ansag att endast Gud hade befogenheten att ta bort sjukdomen och ridda dem fran doden OM
det var det han ville. De satte all sitt hopp till Gud och upplevde sig sjdlva som helt beroende av
Guds vilja.

Patienterna upplevde en stor oro for vad som skulle hinda med deras kéra familjemedlemmar och
nirstdende efter deras dod. De upplevde en riddsla for att deras dod skulle ldmna ett tomrum i livet
hos de personer som de delat sitt liv med (Cohen ef al. 2001, Carter et al.2004, Harstdde & Anders-
hed 2004, Johnston & Smith 2006, Doumit et al. 2007, Broom & Cavenagh 2011). Patienterna upp-
levde att vardpersonalen hjilpte dem att fullfolja oavslutade affarer, sikra de efterlevandes sikerhet
och planera for begravningen sé att de skulle kunna ldmna jordelivet med harmoni i sinnet (Cohen et
al. 2001, Carter et al. 2004, Harstdde & Andershed 2004, Johnston & Smith 2006, Doumit et al.
2007, Broom & Cavenagh 2011). Relationen till sjukskoterskorna spelade en viktig roll da patienter-
na upplevde att sjukskoterskorna hjidlpte dem att finna anledning till att fortsitta leva och hitta en
kénsla av hopp och frid som lindrade lidandet (Mok & Chiu 2004). Patienterna upplevde att varden
pa hospice forbéttrade deras existentiella vilbefinnande genom samtal som gav dem en 6kad sjélslig
medvetenhet och reflektion om livet som varit och livet efter detta (Cohen et al. 2001, Volker et al.

2004, Heyland et al. 2006).

“I want to go in calm. I ask myself'if it’s [death] going to be calm or if it will be tumultuous...1
ask myself those questions. I know I cannot predict what will happen. But I believe it will be

gentle, because at the moment I am calm.” (Cohen et al. 2001 s.369)

19



3.6 Kvalitet av metodologisk aspekt

Av de artiklar som lag till grund for resultatet i denna studie hade nio studier ett strategiskt urval, tva
hade ett konsekutivt urval, tvd hade ett bekvamlighetsurval, en studic hade en kombination av ett
konsekutivt- och ett bekviamlighetsurval. Urvalsgruppen bestod av personer som diagnostiserats med
obotlig cancersjukdom och vardades palliativt. Av valda artiklar presenterade 9 stycken inget bortfall

och 5 stycken presenterade bortfall som dven beskrevs.

4. DISKUSSION

4.1 Huvudresultat

Patienterna upplevde att en adekvat smértlindring utan forbehall och drojsmal var det viktigaste i den
palliativa varden. En god kommunikation och interaktion mellan sjukskoterskan och patienten lag till
grund for att en god vard skulle kunna utvecklas. Tillit till sjukvardspersonalens kompetens och for-
magor hade avgorande betydelse for patienternas upplevelse av trygghet. Autonomi hade en central
roll for patienterna da delaktighet 1 varden skapade kinsla av kontroll och mening. Miljon pa hospice
bidrog till att patienterna forlorade sin identitet. Att finna mening med sitt lidande bidrog till att pati-

enterna succesivt accepterade sin situation och kunde finna frid 1 sin vetskap om det oundvikliga.

4.2 Resultatdiskussion

4.2.1 Kommunikation

Resultatet visade att kommunikationen och interaktionen emellan sjukskoterskan och patienten ar
viktiga komponenter i omvardnaden for att en tillitsfull och trygg relation ska kunna skapas. Kvali-
teten pa bemotandet visade sig ocksé ha stor betydelse for patientens totala védlbefinnande och péaver-
kade i sin tur upplevelsen av hela vardsituationen, vilket styrks av Kirk et a/ (2004) studie som visar
att kommunikationen och informationsutbytet mellan sjukvardspersonal och patienter &r centrala
delar i den palliativa varden. Enligt Travelbee (1971) human-to-human theory dr de mellanménskliga
aspekterna och uteslutandet av rollférdelningarna av storsta vikt for att kunna uppna och erbjuda en
god omvardnad, da det ar sjukskoterskans uppgift att hjdlpa patienten att hantera, bara och finna me-
ning 1 sin sjukdom och sitt lidande. Resultatet visade att ndr kommunikationen fungerade vil mellan
sjukskoterskan och patienten suddades rollerna ut och sjukskdterskorna blev mer som néra vén eller
som en av familjen for patienten. Nar kommunikationen upplevdes som bristfillig, upplevde patien-
terna att varken det psykologiska eller det emotionella stdd de var 1 behov av blev tillgodosett och de

kidnde sig allmint otillfredsstédllda och otrygga. Patienterna forvintade sig att sjukskoterskor som
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arbetar inom den palliativ vardverksamheten skulle inneha rétt kompetens och kunna tillhandahalla

lampligt stod vid behov (Harstdde & Andershed 2004, Johnston & Smith 2006, Chapple et al. 2006).

Brist pa tid ar ett vanligt forekommande fenomen inom sjukvarden idag och det krdver noggrann
planering av sjukskdterskan for att hon ska kunna skapa vérdefull tid som de sjuka patienterna ar i
behov av. I Kelly och Meier (2010) studie visade det sig att det inte var antalet minuter patienten fick
med sjukskoterskan som var viktigt utan snarare hur sjukskoterskan var ndrvarande vid besdket och
kvalitén pa tiden patienterna fick med henne. Patienterna upplevde sig dvergivna och oviktiga da
tillrdckligt med tid inte kunde tillhandahallas i omvéardnaden och resultatet visade att tidsbrist hade
en direkt negativ inverkan pa kommunikationen mellan sjukskdterskan och patienten (Daneault et al.

2006, Deschepper et al. 2008, Stajduhar et al. 2010).

Resultatet visade att det inte bara var en god kommunikation som maste fungera for att en god pallia-
tiv vard skulle kunna ges, dven informationsutbytet och vald tidpunkt nir informationen delgavs var
viktig upplevelse av en god vard, vilket ocksa stddjs av Kirk e al. (2004) studie. Aven om patienter-
na 1 denna studie ville hora sanningen om kénslig information om sjukdom och sjukdomsprognos,
foredrog de att den skulle ges successivt i den takt de miktade med att ta emot den. Patienterna ansag
att det var viktigt att svara eller trakiga besked anpassades efter emotionell och kdnslomissigt status
och att informationen de erhdll skulle innehdlla ndgon form av hopp (Deschepper et al. 2008,

Doumit et al. 2007), vilket dven Kirk ez al. (2004) studie visade.

Patienterna starkt ogillade nir information om prognos presenterades pé ett odrligt eller felaktigt satt.
De ville att informationen gavs av nagon som de litade pa eller som var direkt ansvarig for deras vard
och behandling. Patienterna upplevde ocksa att det var viktigt att sjukvardspersonalen forklarade och
tydliggjorde information som var svar att forsta. Enligt ICN (2007) har sjukskoterskan ansvarar for
att patienten far information som ger forutsittningar till samtycke for vard och behandling, varfor
forfattarna anser att det ska ligga 1 sjukvardspersonalens intresse att respektera patienternas virdighet
och formedla information sa att de forstar den pa det sétt som det 4r meningen att de ska forsta den
och att de tar den till sig pé ritt sétt. Enligt SSF (2010) ér tillit forankrat i mdnniskans undermed-
vetna och behdvs for att ge mening at livet i svara livssituationer. SSF (2010) menar darfor att tilliten
ar en forutsattning for att patienten ska kunna anfortro sig at en vardare i en vardrelation. Forfattarna
kunde tydligt se att en rak, érlig och hansynsfull kommunikation har en mycket central roll for pati-
enterna i den palliativa varden. Forfattarna uppmérksammade att en god kommunikation och inter-
aktion med sjukskoterskan och patienternas tilltro till hennes kompetens och kunskap, 16pte som en
rod trdd genom studiens resultat och var det som patienterna uppfattade som grunden till god om-

vardnad, vilket bland annat Cohen et al. (2001) och Johnston och Smith (2006) framhaller. Med stod
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av studiens resultat och SFS (1982:763), SOU (2001:6) och Socialstyrelsen (2005, 2006), anser for-
fattarna att det ar viktigt att sjukvardpersonal med ritt kompetens och ritt intresse for sitt arbete
tjanstgdr inom den palliativa varden. Forfattarna anser att kommunikationen, interaktionen, for-
magan att skapa tillit, samt sjukskdterskans empatiska formaga att kunna sétta sig in i patientens si-

tuation har stor betydelse for hur patienten upplever den sista tiden 1 livet, vilket dven stodjs av Tra-

velbee (1971) och SSF (2010).

4.2.2 Trygghet

Resultatet visade att majoriteten av patienterna i denna studie upplevde att hospice ingav trygghet,
hopp och sdkerhet speciellt ndr sjukdomen natt sa langt 1 sitt stadium att de inte ldngre kénde sig
trygga och sikra 1 sitt eget hem. Patienterna upplevde att hospice tillhandaholl kompetent och lyhord
personal som fanns behjélplig dygnet runt och som patienterna kénde tillit och fortroende for (Cohen
et al. 2001, Broom & Cavenagh 2011). Det var speciellt viktigt for patienterna 1 Harstdde och An-
dershed (2004) studie att det fanns en kontinuitet bland vardpersonalen och att de kénde sig trygga
med den personal som kom och gick. Resultatet visade att patienterna upplevde stor trygghet 1 vet-
skapen om att de fick adekvat smartlindring vid behov pd hospicet (Cohen ef al. 2001, McKinlay
2001, Carter et al. 2004, Harstide & Andershed 2004, Volker et al. 2004, Johnston & Smith 2006,
Broom & Cavenagh 2011). Trygghetskinslan 6kade ocksa om patienterna dessutom hade fortroende
for personalens kompetens och behandlingens effekter (Cohen et al. 2001, Broom & Cavenagh

2011).

De patienter som upplevde att varden pa hospice var en besvikelse hade orealistiska forvantningar pa
vad palliativ vard innebar och nagra patienter i studien som hade hoppats pa dodshjilp tappade for-
troendet och tilliten till sjdlva vardformen (Broom & Cavenagh 2011). Varden pé sjukhuset upplev-
des av en del av patienterna i Doumit ez al. (2007) som att sitta i fangelse eller befinna sig 1 helvetet
och de ansag att de vardades dér i vintan pa sin egen dod. Forfattarna anser att det finns ménga kom-
ponenter som tillsammans skapar en kénsla av trygghet for de svart sjuka patienterna. Viktigast av
allt verkar dock en god symtomlindring vara for att kdnslan av trygghet ska infinna sig hos patienter-
na. Hospicevarden ér en specialiserad verksamhet vars mal &r att lindra lidande och smérta utifran de
fyra dimensionerna fysiskt-, psykisk-, social och andlig smirta (SOU 2001:6, Strang 2002, NRPV
2010).

Mojligen kunde forfattarna skonja en hogre tillfredsstéllelse bland patienterna som vardades pa hos-
pice istéllet for pa sjukhus, vilket forfattarna tror kunde bero pa hur varden bedrevs. Forfattarna fann
att tillgdngen pa studier gjorda i sjukhusmiljo var begransad, varfor en helt nyanserad bild av patien-

ter som vardas for cancer inom palliativ vard pa sjukhus inte kunde ges genom denna studie. Forfat-
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tarna anser dock dndé att det gick att utlisa mellan raderna i studiernas resultat att patienternas upp-
levelser av den palliativa varden i ménga fall berodde pé i vilken utstrdckning den palliativa vard-
formen var integrerad och utvecklad i patienternas hemlénder. Forfattarna dr 6vertygade om att oav-
sett vardform kan upplevelsen av trygghet paverkas av patienternas egna instillningar till sin cancer-
sjukdom och deras sitt att hantera sin situation pa for att slutligen acceptera och forlika sig med det

oundvikliga.

4.2.3 Autonomi

Enligt SFS (1982:763) och SSF (2010) ar mélet for hilso- och sjukvarden att frimja en god hélsa och
varden skall ges pa lika villkor for hela befolkningen, samt ges med respekt for ménniskors lika
viarde och den enskilda minniskans integritet. Resultatet visade att patienterna upplevde att persona-
lens yrkeskompetens, sociala kompetens och kunnighet i sjdlva behandlingen var viktiga bestandsde-
lar for en god vard (Harstdde & Andershed 2004). Trots att patienterna litade pa vardpersonalen och
kande full tillit till dem ville de delta i diskussioner om den egna varden och behandlingen sa linge
detta var mojligt. Patienterna hade ett behov av att kunna stélla fragor eller ifragasétta den aktuella
behandlingens effekter. Med deltagandet 1 varden och mdjligheten att paverka densamma upplevde
patienterna att de hade kontroll dver sin situation kénde sig med detta mindre beroende och erfor en
hogre livskvalitet. Relaterat till lagar och forordningar (SFS 1982:763, ICN 2007, SSF 2010) uppfat-
tar forfattarna att patienternas réttigheter till autonomi, medbestdmande och inflytande i varden och

behandlingen respekteras vl i de flesta studier som ligger till grund for resultatet.

Resultatet visade ocksa att patienterna upplevde sig sjdlva som bordor for familj och vianner da de
fortfarande bodde hemma till f61jd av att de inte kunde skota sina dagliga behov pa egen hand eller
att kroppen inte langre gick att kontrollera (Harstdde & Andershed 2004, Volker et al. 2004, John-
ston & Smith 2006, Broom & Cavenagh 2011). Att vardas pa hospice innebar for ndstan samtliga
patienter 1 studien att den negativa kinslan av att ligga andra till last hemma reducerades och de
slapp att kdnna sig som en borda for nirstdende. Studiens resultat visar ocksa vilken betydelse det
har for patienternas vardighet och integritet att de tillats behélla sin autonomi vid svér sjukdom och
behandling. Forfattarna anser darfor att sjukvardspersonal bor ge patienterna mdjlighet att vara med
delaktig i allt som ror denne sa langt det 4r mdjligt for att pé sa sétt hjalpa dem att bevara sin auto-

nomi och behélla kidnslan av vardighet och kontroll 6ver situationen sé ldnge som mojligt.

Med stod av SFS (1982:763), SOU (2001:6), Socialstyrelsen (2005, 2006), SSF (2010) och Muriel et
al. (2011) anser forfattarna att sjukvardspersonal som arbetar niara déende patienter med specifika
behov, har en skyldighet att respektera patienternas rétt till autonomi och sjalvbestimmande och vara

lyhorda for deras vilja att vara delaktiga i sin vard och behandling, samt ldta dem paverka genom att
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delta 1 diskussioner eller beslut som ror dennes diagnos och prognos. I ett annat perspektiv anser for-
fattarna att patienterna i andra delar av vérlden borde ges samma mojlighet till autonomi och delak-

tighet som patienterna i Sverige far.

4.2.4 Miljo

Resultatet visade att patienterna upplevde att miljon pa hospice hade en bade positiv och negativ
inverkan pa deras vilméende. De patienter som upplevde hospicemiljon som positiv tyckte att miljon
erbjod liv, rorelse och samvaro med andra ménniskor. De upplevde ocksa att det var en avslappnad
och glad stimning pa avdelningen dir de “’levde” ett meningsfullt och for dem aktivt liv trots sjuk-
dom (Cohen et al. 2001, Broom & Cavenagh 2011). For de patienter som forknippade hospiceenhet-
en med negativa kénslor innebar miljon en pafrestning och orsakade dem ett storre lidande &n vad de
redan drogs med. Forlorad integritet, avsaknad av identitet samt upplevelse av att inte kunna skydda
sig emot olika intryck bidrog till deras instdllning (Cohen et al. 2001, McKinlay 2001, Broom &
Cavenagh 2011). Miljon pa hospice dr mycket speciell da patienterna befinner sig i olika faser av sin
sjukdom och inte alltid kan skydda sig fran ljud och synintryck fran andra medpatienter. Olika mén-
niskor reagerar olika pa4 samma pafrestningar, beroende pé vilken psykologisk betydelse péfrestning-
en har for varje enskild individ (Folkman et al. 1986a, Edwards et al. 2000). Enligt Lazarus och
Folkmans transaktionella teori har dynamiken 1 samspelet mellan individen och miljon stor psykolo-
gisk betydelse for hur individen ska uppfatta sin situation (Lazarus & Folkman 1987). Huruvida in-
dividen uppfattar den miljon hon befinner sig 1 som trygg eller hotfull beror pa hur hon bedémer den
utifrdn sin psykologiska referensram. Bedomningen &r avgorande for hur individen sedan véljer att
hantera den pafrestande situationen (Lazarus och Folkman 1987, Ivancevich et al. 1990). Relaterat
till forfattarnas studie forsokte en patient att avskilja sig fran en pafrestande situation genom att pla-
cera en tidning mellan sig sjdlv och sin medpatient som han delade rum med nér det inte gick att

andra pa siangens ldge (Cohen et al. 2001 s.367).

Forfattarna kunde mérka 1 patienternas berittelser att de som hade accepterat sin situation tycktes
kunna anpassa sig béttre till hospicemiljon 4n de som dnnu inte kommit s langt i in bearbetning.
Kopplat till Folkman et al. (1986a), Lazarus och Folkman (1987), Edwards et al. (2000) och Ivance-
vich et al. (1990) kunde forfattarna tyda att dynamiken 1 samspelet mellan patienterna och deras
miljo spelade en viktig roll for deras kénsla av att kunna hantera sin situation. Enligt ICN (2007) ska
sjukskoterskor verka for en miljo dar patientens virderingar, sedvianjor och trosuppfattning respekte-
ras. Trots att det &r kdnt att miljon har stor betydelse for minniskors vilmaende och likande for-
méga, framhélls i SOU (2001:6) att den fysiska miljon hittills inte har blivit tillrdckligt beaktad i pla-
neringen av den palliativa varden. Forfattarna kan dédrmed tycka att det dr underligt eftersom det i

SOU (2001:6) dven framhalls att ”den palliativa varden dr en helhetsvard som skall beakta att alla
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upplevelser och méten dger rum i en fysisk omgivning som paverkar alla sinnen. En till patientens
behov bristfilligt anpassad vardmiljo dr negativ for hur patienten upplever sin valfrihet, sitt sjdlvbe-
stimmande och sitt midnniskoviarde. Den kan ocksd komma att prigla de efterlevandes minnen. ”
(SOU 2001:6 s.63). Forfattarna har & andra sidan ocksé tolkat resultatet som att positiva upplever har
ett samband med patientens egen acceptans av sjukdomsdiagnos och utgang i forhallande till trivseln
1 hospicemiljon. Forfattarna tror att det ar sarskilt viktigt att uppmérksamma patienter som d@nnu inte
accepterat sin sjukdom och ge dem verktyg for att acceptera sin diagnos, sé att de i och med det lit-

tare ska kunna anpassa sig till den unika miljon som hospice och/eller sjukhusvérd erbjuder.

4.2.5 Existentiellt

Resultatet visade att flera av patienterna 1 denna studie upplevde att virden pa hospice forbéttrade
deras existentiella vdlbefinnande och lindrade det existentiella lidandet genom samtal som gav dem
en Okad sjilslig medvetenhet och reflektion om livet som varit och vad som véntar efter doden (Co-
hen et al. 2001, Volker et al. 2004, Heyland et al. 2006). Néastan alla upplevde att det var svart och
skrimmande att prata om den egna dodligheten och vissa upplevde att sjukskoterskorna inom den
palliativa varden tog upp dmnet for tidigt i forhallande till var i bearbetningen i sjukdomens stadium
de befann sig, vilket dven stddjs av Kirk ef al. (2004) studie. De allra flesta patienter upplevde doden
som ett hot och samtliga ansag att samtal rorande den egna doden maste individanpassas efter emot-
ionell status. Patienterna upplevde att samtal om ddden och annan péafrestande information maste
bearbetas stegvis ju ldngre in i1 sjukdomen de kom och ju nirmare déden nalkades (Chapple et al.

2006, Deschepper et al. 2008).

I forhéllande till studien i sin helhet kunde forfattarna uppfatta att Doumit et al. (2007) studie ut-
gjorde en kulturell skillnad i resultatet, da endast dessa patienter i den studien hade en gemensam
religion som paverkade synen pa sjukdomen och varden i samma riktning. Patienterna i Doumit et
al. (2007) studie hanterade sin situation genom att skylla sjukdomen och dess uppkomst pa Gud. De
ansag att det var Gud som framkallat sjukdomen och att endast Gud kunde befria dem fran den. Alla
patienterna 1 studien accepterade cancersjukdomen som Guds vilja, men upplevde 1 storre utstrack-
ning 4n patienterna 1 6vriga studier att de till f61jd av sin sjukdom, led av autonomiforlust och skam.
Overvigande delen av patienterna i Doumit et al. (2007) studie upplevde ocks4 ridsla for att kiinna
smérta under nagon fas i sin sjukdom. Rédslan dver smérta var starkare &n sjdlva radslan for att do.
Det var endast 1 Doumit ef al. (2007) studie det framgick att patienter hellre valde att d6 an att upp-
leva cancersmirta. Uppgifter om att ménniskor dr mer rddda for vigen fram till déden &n sjdlva do-
den i sig framgér ocksa i SOU (2001:6). Forfattarna reflekterade dver om denna rddsla kunde bero pé
om patienterna 1 Doumit et al. (2007) studie inte erholl den smértlindring de var 1 behov av eller om

de fargats av tidigare upplevelser i samband med cancersjukdom eller palliativ vard.
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Gemensamt for alla patienter 1 studien var att de alla flesta hade hoppet kvar om att ett litet mirakel
skulle kunna ske och de blev friska. Enligt Travelbee (1971) ér hoppet alltid relaterat till den subjek-
tiva kunskapen frdn egna erfarenheter och personliga forvéintningar, samt av stod fran andra ménni-
skor. Om hjilp kommer fran andra hamnar individen, enligt Travelbee (1971) automatiskt i en bero-
endesituation och autonomin avvépnas pa grund av att personen sétter allt hopp till att den andra
personen ska finna Ioningar pa dennes problem. Detta kan forfattarna relatera till resultatet som vi-
sade att sd gott som alla patienter satte all sitt hopp till ldkarnas och sjukskoterskornas kompetens
eller Guds vilja och urholkade ddrmed sin autonomi och mdjlighet till paverkan. Kallenberg och
Ternestedt (1995) framhéller dock att det ar det en svar balansgang mellan att ge realistiska och ore-
alistiska forhoppningar till patienter. Forfattarna anser att detta dr viktigt for sjukvardspersonal att
tdnka pa att det kan vara latt for dem att utan eftertanke, men med viljan att gora gott och stdtta, att
lova mer 4n vad de kan hélla. Forfattarna anser liksom Travelbee (1971), Snyder et al. (2003) och
SSF (2010) att det ar sjukskoterskans plikt att stodja patientens upplevelse av hopp, men anser lik-
som Kallenberg och Ternestedt (1995) att sjukskoterskor méste striva efter att finna en gyllne ba-
lansgéng mellan rollen att upprétthélla hoppet hos patienten och samtidigt vara realistisk och inte ge

falska forhoppningar.

4.2.6 Kvalitet av metodologisk aspekt

En strategisk urvalsmetod &r en icke-slumpmissig urvalsmetod som med fordel anvénds 1 studier dar
forskarna vill maximera chanserna att rekrytera de deltagare som &r mest representativa for studiens
syfte och fragestillningar, samt uppfyller vissa specifika inklusions- och exklusionskriterier (Polit &
Beck 2010, Forsberg & Wengstrom 2008). Forskarna 1 studierna som denna studies resultat bygger
pa, rekryterade passande deltagare genom att anlita ldkare eller specialiserade onkologi- eller hospice
sjukskoterskor pa hospiceverksamheter, onkologiska enheter, sjukhus eller palliativa vardenheter for
att maximera chanserna att rekrytera ritt deltagare till studierna. Med ett strategiskt urval kan fors-
karna maximera variationen i respondenternas berittelser av sina upplevelser (Polit & Beck 2010,
Forsberg & Wengstrom 2008). I kombination med semistrukturerade intervjuer ger dessa beréttelser
mer nyanserade och djupa svar dn vad enbart strukturerade fragor gor, eftersom semistrukturerade
fragor tillater patienterna att fritt berdtta med egna ord samtidigt som frigorna inger en kénsla av
trygghet for respondenten da de sjdlva avgor vilken struktur de vill ge svaren (Trost 1997). Tva av
studierna hade en konsekutiv urvalsmetod, vilket kanske var ett bra val for forskarna om rekrytering-
en hade en begrinsad tid att genomforas pd. I de studier som hade en strategisk urvalsmetod skulle
en konsekutiv urvalsmetod 1 stillet ha begransat forskarnas mojligheter att rekrytera de mest fordel-
aktiga deltagarna, eftersom metoden anvénds dé& forskarna vill undersdka en viss del av patienterna

som under en viss tid besoker till exempel en onkologmottagning eller palliativ vardenhet (Forsberg
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& Wengstrom 2008). Forfattarna till denna litteraturstudie anser dérfor att en strategisk urvalsmetod
var den mest passande metoden for att erhdlla maximal information med god kvalitet fran responden-

ternas utsagor.

4.3 Metoddiskussion

Forfattarna valde att gora en allmén litteraturstudie da syftet var att studera ménniskors upplevelser
av palliativ véard. Enligt Polit och Beck (2010) &r en kvalitativ ansats att foredra i studier dar syftet ar
att beskriva ménniskors upplevelser. Vetenskapliga fakta sammanstélldes ur vald vetenskaplig litte-
ratur, utifrdn perspektivet hur patienter sjuka i obotlig cancer upplever den palliativa varden pa hos-
pice eller sjukhus och vad de anser att en god palliativ vard innefattar. Forfattarna valde att gora en
litteraturstudie da studiens syfte forsvarade mdjligheten att genomfora den som en empirisk intervju-
studie. Forfattarna fann att det var lampligare att genomf6ra studien som en litteraturstudie eftersom
data redan fanns insamlad genom tidigare forskning, samt att noggranna etiska dvervidganden redan
gjorts och godkdnnanden fran etiska kommittéer erhallits. D4 forskning vérlden dver sedan tidigare
genererat en stor mingd vetenskaplig data om patienters upplevelser av palliativ vard, 6kade chan-
serna for att sammanstélla ett resultat som speglade variationerna i &mnet 1 ett storre perspektiv. Vad
giller de etiska dvervdgandena i denna studie laste forfattarna igenom artiklarnas beskrivning av hur
forskarna forhallit sig till de etiska aspekterna vid genomforandet av studierna. Detta gjordes for att
forfattarna skulle kunna bilda sig en uppfattning om huruvida studiernas forskare foljt en god etisk
sed eller inte (Gustafsson ef al. 2011). Forfattarna fann att samtliga studier genomgétt etisk provning

och att forskarna beaktat de etiska aspekterna information och samtyckeskravet.

Vad giller faktorer som kunnat paverka utfallet i sokningen av artiklarna anser forfattarna att det var
svart att sia om huruvida de valda sokorden kunnat paverka resultatet i utfallet da de dr himtade och
kombinerade utifran syfte och fragestéllningar. Mgjligheten fanns att ett battre utfall hade kunnat ske
om andra sdkord anvénts, dock kunde s6kningen som gjordes dven ha genererat det utfall som gjorde
att forfattarna erholl de mest relevanta och aktuella artiklarna. For att minska risken att relevant
kdllmaterial forsvann i sokningen tittade forfattarna ocksé pa sokord som fanns angivna i de mest
relevanta artiklarna och anvdnde dem 1 en manuell sokning for att eventuellt finna fler artiklar av
samma slag. Studierna till artiklarna som resultatet grundades pd var genomforda i Sverige, Kina,
Nederldnderna, Libanon, USA, England, Scottland, Nya Zeeland och Kanada. Flera av studierna var
genomforda i ldnder med annat sprak dn engelska som officiellt sprak och var darefter oversatta till
engelska. Forfattarna anser att dversittningen av ett sprak till ett annat gor det svart att avgora
huruvida den Gversatta texten kan ha blivit omtolkad 1 varje enskild artikels studie. Dock kan det inte
uteslutas att sprakliga nyanser kan ha gétt forlorade vid 6versittningen. Samtliga studier som denna

litteraturstudie grundar sitt resultat pa inkluderade endast deltagare som var kognitivt stabila och
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kunnat ge klara och reflekterande svar. De patienter som under studiens gang av nagon anledning
blev kognitivt instabila fick ldmna studien. Studiens tillforlitlighet beaktades genom att forfattarna
var lika delaktiga 1 genomldsningen och analysen av samtliga artiklar. I slutet av analysfasen reflek-
terade och diskuterade forfattarna med varandra om artiklarnas metodologiska aspekter och resultat.
Detta gjordes dels for att se hur vil uppfattningarna stimde dverens och dels for att minska risken for
att studierna missuppfattats. Forfattarna valde tillsammans ut de artiklar som kom att utgora studiens
resultat. Vad giller forfattarnas paverkan pa tolkningen av resultatet vid dataanalysen och kategorise-
ringen, sé anser forfattarna att risken for paverkan ér liten eftersom ingen av dem har skaffat sig na-
gon forforstaelse genom erfarenhet av palliativ vard i ndgot tidigare sammanhang, varken som var-
dare, ndrstdende, patient eller forskare. Det minskar risken avsevart for att resultatet pa ett eller annat
sitt omedvetet eller medvetet sitt paverkats eller vinklats i ndgon riktning. Aven om det inte gar att
generalisera resultatet fran denna studie eller fran en enskild intervjustudie, da resultatet i dessa
grundar sig pa enskilda personliga upplevelser, kan 4nd4 denna studie ge en sammanfattad dverblick
som skildrar litteraturens tolkning av hur patienterna upplever den palliativa varden, dock med vissa
kulturella skillnader. Forfattarna tror att denna litteraturstudie genom sitt bredare perspektiv uppnatt

en storre trovirdighet dn vad den skulle ha gjort om den genomforts som en enskild intervjustudie.

De flesta studier presenterade inget bortfall, dock utmérkte sig Broom och Cavenagh (2011) och Co-
hen et al. (2001) studier som presenterade bortfall pa 8 respektive 103 respondenter. Trots att kvali-
tativa studier kan fa bortfall finns inga kriterier eller regler for hur stort urvalet maste vara i en kvali-
tativ studie for att bevara trovirdigheten (Polit & Beck 2010). I en kvalitativ studie har urvalets stor-
lek inte samma betydelse som kvaliteten pa respondenternas lamplighet for studiens syfte, samt vil-
ken typ av urvalsmetod som anvénts for rekryteringen av dem (Polit & Beck 2010 s. 308). Chapple
et al. (2006) valde att intervjua sd manga deltagare (41 stycken) som de ansag att de behdvde for att
fa den informationsméttnad som de ansdg var nodvandig for att kunna urskilja huvudtemana i resul-
tatet. Med stod av Polit och Beck (2010) som menar att deltagarantalet 1 kvalitativa studier bor
grunda sig pa hur mycket information som krévs for att studien ska fa tillriacklig substans, anser for-
fattarna att bortfall inte behdver vara sa negativt som det forst kan lata, under forutséttning att fors-
karna 1 dessa studier har anvént sig av ritt urvalsmetod och rekryterat deltagare som kan ge tillrack-
lig information som técker upp informationsforlusterna fran de deltagare som faller ur studien. Med
anledning av att studierna 1 de valda artiklarna till denna studie anvént sig av ritt urvalsmetoder - 1
forhallande till syftet med studien - och att bortfallen inte har s& stor negativ inverkan pa studiens
resultat, s anser forfattarna att denna studies trovérdighet inte paverkats pa ett negativt sétt. Snarare

anser forfattarna att de valda artiklarna haft hog kvalitet angdende de metodologiska aspekterna ur-
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valstrategi och bortfall och att det bidragit till att halla en hog trovardighet i resultatet. Med det anser

forfattarna att de valda artiklarna ar vil representativa for denna studie.

4.4 Allmén diskussion

Utifran vad litteraturen visade kunde forfattarna se att kulturella skillnader beskrevs i patienternas
upplevelser av vad de uppfattade som god palliativ vard och vilka aspekter de ansdg var viktiga i
den. Beroende pa vilken kulturell tradition i samhiéllet patienterna var priglade av kunde forfattarna
urskilja att olika aspekter uppfattades som olika viktiga, trots att manga av dem forekom i samtliga

studier.

For patienterna 1 USA, Kanada och England var det vildigt viktigt att ha full tillit och fortroende for
den behandlande ldkaren och sjukskoterskorna pa den palliativa vardenheten. Patienterna ansag att
det var sjukvardspersonalen som visste bést vad den enskilde individen (de sjilva) hade for omvéard-
nadsbehov och vilka behandlingsalternativ som var fordelaktigast for denne. Dérfor overldt patien-
terna 1 stor grad de avgdrande besluten om behandling 1 den egna vérden till den ansvarige ldkaren
och sjukskdterskorna. For de patienter som hade en muslimsk bakgrund var tron pa Guds makt dver
sjukdomens vara eller icke vara total. Dessa patienter satte allt sitt hopp och sin tilltro till att Gud,
som de ansdg var den ende som hade makten att avldgsna cancern, skulle géra det OM han nu ville
det. Om cancern inte gick att botas ansdg patienterna att det var Guds vilja och fann trost i den dver-
tygelsen. For patienterna i Sverige firgades uppfattningarna av en god palliativ vard av behovet av

att vara delaktig och ritten till autonomi i den egna varden och 6ver den behandling som erbjods.

Forfattarna tolkade litteraturen som sé att patienterna i Sverige i en storre utstrackning dn patienterna
i USA, Kanada och England hade ett behov av att diskutera, ifrdgasétta och reflektera over likares
forslag pa behandlingsinsatser och forvintat resultat. Forfattarna uppfattade det som att svenska pati-
enter hade storre tilltro till den egna formagan att sjilv delta i beslut om vilken eller vilka behand-
lingsmetoder som var de ritta for dem. Den enda och gemensamma aspekten som samtliga patienter
ansag var viktigast i en god palliativ vard, oavsett kulturell bakgrund, var att f4 en snabb och adekvat
smartlindring d& de naddde det stadium i sjukdomen di smirtorna blev outhdrdliga. Med tanke pa att
det finns kulturella skillnader i hur patienterna hanterar sin situation i den palliativa varden, anser
forfattarna att varden bor anpassas till varje enskild individs kulturella bakgrund och grundvérdering,
oavsett land och vardsystem. Det stiller krav pa att linder med medborgare fran olika nationer utbil-
dar sin sjukvardspersonal i ett mangkulturellt perspektiv for att rusta varden med mer kompetens sa

att sjukvardspersonalen béttre kan bemota och tillgodose patienternas behov (Socialstyrelsen 2006).
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5. SLUTSATS

Den mellanménskliga kommunikationen och sjukskdterskans kompetens har nyckelroller 1 patienter-
nas upplevelser av vad de anser att en god palliativ vard innefattar, och dess kvalitet har en avgo-
rande betydelse for hur patienterna upplever den palliativa varden och hur den utvecklas i sin helhet.
Med tanke pa kommunikationens och kompetensens betydelse for patienternas upplevelser av en god
palliativ vard, i forhallande till de patalade bristerna i bemotandet inom den palliativa varden, vilket
socialstyrelsen papekade i rapporten ”Vard i livets slutskede” (2006), dr det enligt forfattarnas slut-
sats mycket angeldget att mer resurser tillfors forskning och utbildning av sjukvardspersonal inom
den palliativa varden. Mer utbildning ar viktigt for att forbattra sjukskoterskors kunskapsbank och
hoja kvaliteten pé varden, samt for att 6ka forstdelsen for de patienter som vardas palliativt oavsett
kulturell bakgrund. Studiens blygsamma omfang pé endast14 artiklar i kombination med kulturella
aspekter gor att dverforbarheten pd hela populationen r ytterst begriansad. Forfattarna reserverar sig
darfor med att dra nagra generella slutsatser ur denna studie som skulle kunna gélla for samtliga pati-
enter med cancersjukdom som erhaller palliativ vard. Dock anser forfattarna att studien belyser den
radande uppfattningen som verkar finnas om hur méanniskor uppfattar palliativ vard och vad patien-

terna anser dr god vard sa som kdllmaterialet framhaller det.

5.1 Framtida forskning

Utifran litteraturen anser forfattarna att det framfor allt i Sverige verkar finnas ett stort behov av mer
forskning och utveckling av specifika palliativa vardenheter eller hospiceverksamheter. Forfattarna
tror att utbyggnad av den palliativa varden skulle kunna plana ut den ojamna fordelningen som nu
rader i landet och samtidigt mota upp det vixande behovet hos befolkningen. Kompetensomradet
palliativ medicin har enligt Socialstyrelsen (2006) lag prioritet 1 utbildningarna och bedrivs 1 varie-
rande omfattning hos landets ldrosédten. Forfattarna anser att ldrosdtena bor forbdttra utbildningarna
inom palliativ medicin 1 sjukskoterskeprogrammen for att 6ka kunskaperna och kompetensen 1 &mnet
hos framtidens sjukskdterskor. Det skulle kunna fé bristerna i vardfragor, etik och bemdtande inom
socialtjansten och hilso- och sjukvéarden att minska i ett langsiktigt perspektiv. Forfattarna anser att
en god grundutbildning med aktuella baskunskaper inom palliativ medicin i sjukskoterskeutbildning-
en dr viktigt eftersom sjukskoterskor i1 sin profession sannolikt kommer att mota déende méanniskor
med sdrkskilda behov och forviantningar var de @n arbetar inom varden, oavsett om den enskilda

sjukskoterskan har for avsikt att arbeta med palliativt sjuka eller inte.
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Tabell 2

Bilaga 1

Fullstandigt sokschema dver utfallet av artiklar vid den datorbaserade litteratursokningen pa
PubMed, Cinahl och PsycInfo, samt for studien andra relevanta kéllor. S6kningen av artiklar genom-
fordes under tidsperioden 2011-11-18 - - 2012-02-01.

Databas Sokord Triffar Valda kiillor (exkl.
dubblettet)
PubMed "Palliative Care"[Mesh] AND "patient perspective" 320
PubMed "Palliative Care"[Mesh] AND "patient perception" 194
PubMed "Palliative Care"[Mesh] AND "patient experiences" 518 0
PubMed "Palhatlve Care"[Mesh] AND "patient experiences" AND
needs 147 0
“Palliative Care”’[Mesh] AND "patient experiences" AND
PubMed "needs" AND "cancer" 72 0
PubMed "Pal.hatlve Care [Mﬁ:sh] AND "patient experience" AND
patient perspective 62 0
“Palliative Care”’[Mesh] AND "patient experience" AND
PubMed n : LT n "
patient perspective" AND "cancer 34 0
"Palliative Care"[Mesh] AND "patient experience" AND
PubMed "cancer" AND "needs" 133
PubMed "End-of-life care" AND "patient perspective" 2
PubMed "End-of-life care" AND " patient perception" 255 0
PubMed EI}‘d-of-hfe care" AND " patient perception” AND "can-
cer 73 0
"End-of-life care" AND " patient perception”" AND "can-
PubMed cer" AND "needs" 15 1
PubMed "End-of-life care" AND " patient experience" 5 0
Cinahl "Palliative Care" AND "patient perspective" 209 0
Cinahl "Palliative Care" AND "patient perception" 201 2
Cinahl "Palliative Care ”AND "patient experiences" 392 0
. "Palliative Care"[Mesh] AND "patient experience" AND
Cinahl " "
needs 99 1
. "Palliative Care"[Mesh] AND "patient experience" AND
Cinahl " "
cancer 260 0
PsycInfo "Palliative Care ” AND “patient perspective” 65 1
PsycInfo "Palliative Care ” AND “patient perception” 56 1
PsycInfo ”End-of-life care” 47 0
Manuell sdkning i . . o
N Sokord med relevans for syfte och fragestéllning
valda kéllor 4

Totalt

14




Tabell 3

Artikeloversikt av inkluderade artiklar.
Tabellen presenterar data i form av forfattare, publiceringsér, land, titel, design/datainsamlingsmetod, urval/undersékningsgrupp, dataanalysmetod
och metodologiska styrkor/svagheter i de artiklar som utgor resultatet i denna studie.

Bilaga 2

Forfattare, Titel Syfte Design & Undersokningsgrupp & Dataanalys- Resultat Metodologisk aspekt av Styr-

(artal) och Insamlings- Urval metod kor/ Svagheter

land metod

Broom A. & On the mean- | Syftet med studien var | Utforskande Studien bestod av kognitivt | Kategorise- Resultatet visade att hospice- | Styrkor: Datainsamlingen var

Cavenagh J. ings and att utforska manniskors | design med stabila, nyligen inskrivna rande inne- verksamhet hade en mycket alltid sekundért till deltagarnas

(2011) experiences | upplevelser av att leva | semistrukture- patienter for palliativ vard pa | hallsanalys. viktig stoédjanderoll for patien- | vdlbefinnande, vérdighet och

Australien of living and | och do pé en sluten rade fragor i hospice i minst 10 dagar. ter i livets slutskede, samtidigt | komfort. Forskarna var valdigt
dying in an hospice enhet. djupintervjuer. Deltagarna valdes ut av som den specifika miljon lyhorda for patienternas signaler
Australian personalen pé vardenheten péverkade patienternas vélbe- | och behov. God forklaring till
hospice. vart efter de skrevs in pa finnande pa ett negativt sétt. bortfallet pa 8 personer.

véardenheten. 28 patienter
tillfragades. 3 personer valde
att bryta medverkan och 5
personer kunde inte med-
verka pé grund av kognitiva
forsdmringar nér studien
startade. Totalt deltog 11
mén och 9 kvinnor (N=20).
Konsekutivt urval.

Svagheter: Processen med dataa-
nalys paborjades redan under den
forsta intervjun. Forskarna hiv-
dade att den skulle etablera
forsta teman. Risken &r dock att
forskarna omedvetet fargar de
aterstdende intervjuerna av ana-
lysen av de tidigare utforda
intervjuerna sé att utfallet i resul-
tatet blir efter deras omedvetna
onskemal i stéllet for det verk-
liga resultatet. Det kan forsvaga
studiens validitet och reliabilitet.
I studien framgick inte deltagar-
nas alder.




Carter H., Living with a | Syftet med studien var | Utforskande Till studien tillfrdgades 13 Tolkande Praktiska fragor i det dagliga | Styrkor: Studien utmanar tidi-
MacLeod R., terminal att undersoka vad design med personer om att delta. innehéllsanalys | livet och mojlighet att disku- | gare forskning genom att foku-
Brander P. & illness: pa- manniskor som lever | ostrukturerade (N=10) terminalt sjuka anpassad till tera filosofiska fragor kring sera pa vad patienterna tyckte
McPherson K. | tients' priori- | med en terminal sjuk- | intervjuer. patienter med varierande Grounded livets mening framstod som var viktigast att prioritera och
(2004) ties. dom anséag var de kontakt med hospice verk- Theory. viktiga omraden for deltagarna | inte pa vardpersonalens priorite-
Nya Zeeland viktigaste delarna att samheten och som samtidigt i undersokningen. Studien ringar. I tidigare studier har
prioritera i sina liv ansag sig uppleva konse- visade ocksa att sjukvardsper- | brister i mdtmetoder framkommit
kvenser av sitt tillstdnd valde sonal kan hjilpa patienterna och validiteten i dess teoretiska
att delta. Av dessa drog sig 3 med hanterabara strategier ramar har da ifrdgasatts. For att
ur, varav 2 tappade formégan genom att forstd det personliga | sdkerstélla att det som fram-
att kunna uttrycka sig verbalt engagemang de tillskriver kommit under analysen har
och en som ansag sig att inte prioriterade omraden. tolkats ratt av forskarna, fick
langre kunna bidrag till respondenterna fortydliga eller
studien. Bekvdmlighetsurval. bekréfta resultatet. God forkla-
ring till bortfallet.
Svagheter: Endast personer med
Anglo/Europeiskt ursprung
rekryterades till i studien, vilket
gor att resultatet inte kan genera-
liseras till mé@nniskor med annat
ursprung. Alder pd deltagarna
presenteras inte.
Chapple A, The specialist | Syftet med studien var | Deskriptiv de- Till studien rekryterades Kategorise- Patienterna vérdesatte sjuksko- | Styrkor: Forskarna valde att
Ziebland S. & | palliative care | att undersdka hur sign med pati- (N=41) patienter via olika rande inne- terskornas rdd om praktiska intervjua s manga deltagare som
McPherson A. | nurse: a patienter med obotlig | entledda narra- | hospiceinréttningar. Patien- | hallsanalys. fragor, information, kinslo- de ansag att de behovde for att fa
(20006) qualitative cancer uppfattade tiva intervjuer. terna hade terminal sjukdom | Konstant jaim- | méssigt stod, rddgivning och den mingd information som var
England study of the | sjuskéterskornas arbete och befann sig i ett palliativt | forande ana- hjélp med kommunikationen. | nddvéndig for att genomfora
patients' och roll i den palliativa skede, samt behandlades lys.Modifierad | Vissa patienter hade inte for- studien. Brett dldersspann bland
perspective. | varden. med nagon form av kemote- | modell av statt att sjukskoterskorna blev | deltagarna.. Inget bortfall.
rapi eller stralning, samt Grounded involverade i deras vérd rela-
endast hade ett par manader | Theory. tivt tidigt 1 sjukdomen och Svagheter: Forskarna borjade

kvar att leva. Inget bortfall.
Strategiskt urval.

deras samtal om doden inte
uppskattades av patienterna pa
ett tidigt stadium i behandling-
en.

analysera och koda texten redan
innan alla intervjuerna var ge-
nomforda. D4 finns risken att
forskarna (omedvetet eller med-
vetet) kan koda om néstkom-
mande texters budskap och
betydelse, lyfta de ur sina rétta
sammanhang och omforma dem
sé att det béattre passar med den
forsta intervjuns budskap.




Cohen S., Changes in Syftet med studien var | Undersdkande Till studien rekryterades (N= | Parade t-test. Resultatet genererade sju Styrkor: Standardiserade in-
Boston P., quality of life | att utvdrdera om pati- | och beskrivande | 135) av totalt 194 stycken Kategorise- huvudkategorier ur vilka speci- | struktioner géllande hoglasning
Mount B. & following enters livskvalité” design i form av | lampliga (mentalt, fysiskt rande inne- fika teman kunde avlasas. av fragor anvindes av forskarna
Porterfield P. admission to | 6kade Overlag, genom | sjdlvskattande och kognitivs stabila) delta- | hallsanalys. Studien visade att hos- for att minimera paverkan av
(2001) palliative care | inskrivning pa en frageformulér gare 1 dldern 34-90 ar med pice/palliativ vard okar den patienternas svar. Alder pa del-
Kanada units. palliativ vardenhet. och intervjuer, terminal cancersjukdom. existentiella livskvalitén och tagarna redovisas. Genom mixed
Man anvinde sig av ett | s.k mixed Rekryteringen genomfordes forbéttrar bade det psykiska method kompletterar den kvanti-
validerat frageformuldr | method. Enkédten | av ansvariga lékare eller och fysiska vdlméendet. Pati- | tativa och den kvalitativa meto-
(McGill Quality of bestod av 16 sjukskoterskor fran 5 pallia- enternas egna ord visade att den varandra sé att basta mojliga
Life Questionnaire — frégor och var tiva vardenheter fran 6 olika forhojd livskvalitét genom resultat erhélls.
MQOL) for manniskor | speciellt utfor- sjukhus runt om i Kanada. vard pa hospice betydde mer
med ldngt framskiden | mad for att médta | 46 deltagare slutforde inte &n bara symtomlindring. Svagheter: Stort bortfall (103) da
sjukdom. livskvaliteten frageformuldret och endast respondenterna av olika skél inte
hos ménniskor 32 deltagare hade tillracklig avslutade undersokningen. Av
med langt fram- | energi for att delta i semi- 135 deltagare slutforde endast 32
skriden terminal | strukturerade intervjuer. sin medverkan.
sjukdom Konsekutivt urval.
Daneault, S., Primumnon | Syftet med studien var | Deskriptiv de- Till studien rekryterades 16 | Tolkande Resultaten visade att lidande Styrkor: Strategiskt urval anvén-
Lussier, V., nocere: could | att utforska obotligt sign med semi- | kvinnor och 10 mén (N=36) |innehallsanalys | var den viktigaste komponen- | des for att maximera variationen
Mongeau, S., the health sjuka patienters upp- strukturerade mellan 33-91 &r med termi- | anpassad till ten i de tillfrdgades erfarenhet- | i respondenternas upplevelser.
Hudon, E., caresystem fattningar om det egna | djupintervjuer. nal cancersjukdom och Grounded er. Trots det framkom att Genom kvalitativ metodik er-
Paillé, P., Dion, | contribute to | lidandet utifran deras Data inhdmtades | erhdll palliativ vard. Delta- | Theory. amnet fortfarande diskuteras halls information om patienters
D., & Yelle, L. | suffering?In- | perspektiv, samt hur ocksa via pati- garna rekryterades genom alldeles for daligt inom hélso- | erfarenheter, vilket inte kan
(2000). depth study vardgivarna responde- | entjournaler och | sina behandlande ldkare pa och sjukvarden. I vissa fall erhéllas genom en kvantitativ
Kanada from the rar pa lidande. anteckningar onkologiska avdelningar bidrar till och med hilso-och design. Inget bortfall. Alder pa

perspective of
terminally ill
cancer pa-
tients.

som noterades i
samband med
intervjuerna.

eller palliativa vardenheter.
En steg-for-steg strategi
tillampades i rekryteringen
for att kunna genomfora
komparativ analys av data
under rekryteringsprocessen.
Strategiskt urval.

sjukvérden direkt till 6kad
lidande for patienterna.

deltagarna finns angett.

Svagheter: Endast obotligt sjuka
cancerpatienter rekryterades
vilket gor att resultatet ej kan
generalliseras att omfatta samt-
liga obotligt sjuka patienter som
erhéllit diagnoser i andra termi-
nala sjukdomar.




Deschepper R., | Truth-telling | Syftet med studien var | Utforskande och | Till studien rekryterades Kategorise- Det fanns en stor variation hos | Styrkor: Det strategiska urvalet
Bernheim J., at the end of | att beskriva vilka deskriptiv design | (N=17) patienter med hjélp | rande inne- patienternas uppfattningar maximerar chanserna att ratt
Vander life: a pilot instéllningar patienter | men djupinter- av deras behandlande ldkare | hallsanalys. huruvida om, nér och hur de deltagare rekryteras till studien
Stichele R., study on the | med terminal sjukdom | vjuer i fokus- och anstdllda pa 4 av 15 Konstant jam- | ville bli informerade om sin och maximerar variationen i
Van den Block | perspective of | och professionella grupper. palliativa vardenheter. Del- | forande analys | diagnos, prognos, forviantad respondenternas upplevelser.
L., Michiels E., | patients and | vardgivare har till tagarna var minst 18 ar. baserad pa sjukdomsforlopp och beslut Inget bortfall.
Van Der Kelen | professional | sanningsségande, samt Strategiskt urval. Grounded rorande vard i livets slutskede.
G. & Deliens caregivers. att klargora vilka hin- Theory. Stor ambivalens fanns i vilken | Svagheter: I studien framgér inte
L. (2008) der patienter och vérd- grad patienterna ville hora deltagarnas kon, alder eller
Nederlénderna givare upplever for att "hela sanningen". Flera hinder | medianaldern vilket forsvagar
uppna ett fullt inform- identifierades for en komplett | reliabiliteten avsevért eftersom
ations- utbyte. och aktuell sanningssdgande en upprepad studie med liknande
information, men béde patien- | resultat inte kan genomforas eller
ter och vardgivare var 6verens | om syftet dr att jamfora det nya
om att sanningsségande in- resultatet med resultatet i denna
formation bor vara en "dos- studie. Studien presenterar end-
och gradvis" process. ast att deltagarna maste vara
minst 18 &r. Annars framgar inte
undersokningsgruppens alders-
spann.
Doumit M., The lived Syftet med denna Utforskande och | Till studien rekryterades Hermeneutisk- | Deltagarna uttryckte sin tilltro | Styrkor: Fenomenologi anségs
Abu-Saad experience of | studie var att dskadlig- | deskriptiv design | (N=10) deltagare (6 mén och | och fenomeno- | till Gud och det andliga. De som den bést passande analys-
Huijer H. & Lebanese gora upplevda erfaren- | med observat- 4 kvinnor mellan 21-71 ar) | logisk kategori- | betonade behovet av att vara metoden i denna studie eftersom
Kelley J. oncology heter av palliativ vard | ioner och semi- | som hade en terminal can- serandeinnehall | oberoende och produktiv s& den beskriver innebdrden i den
(2007) patients hos libanesiska patien- | strukturerade cersjukdom, erholl palliativ | sanalys enligt | l&ngt det var mojligt och utta- | levda erfarenheten genom de
Libanon receiving ter sjuka i cancer. djupintervjuer vérd och hade begrénsad tid | Barrit et al. lade en motvilja till sjukhusvis- | delade essenserna bland delta-
palliative med Sppna kvar att leva. 8 deltagare (1984) modell. | telser och medlidande. Manga | garna. Den Arabiska texten
care. fragor. rekryterades direkt genom uttryckte sin oro for familjen | Gversattes till Engelska enligt

sin ldkare och 2 deltagare

genom gemensamma ombud.

Strategiskt urval.

och ridslan for smaérta, samt
sitt behov av att kommunicera.

Maneesriwongul och Dixon
(2004) metod for att sakerstélla
trovardigheten. Inget bortfall
fanns och deltagarnas alder
presenteras

Svagheter: Utsagorna tolkas
genom forfattarna. Det innebar
att tolkningen kan fargas av
forfattarnas forforstaelse och
tidigare erfarenheter varfor 100
% objektivitet ej kan utlovas.




Harstdde C.W. | Good pallia- | Syftet med studien var | Deskriptiv de- Studien genomfordes pd en | Grounded Genom analysen framkom 3 Svagheter: Fé deltagare dér
& Andershed | tive care: how | att beskriva vad patien- | sign med semi- | palliativ vardenhet i Visby Theory. huvudteman géllande vad god | endast Gotldnningar deltog, i och
B. (2004) and where? ter med cancer och strukturerade pa Gotland. Ansvariga ldkare palliativ vard ar: (1) trygghet, | med detta kan inte resultatet
Sverige The patients' | som befinner sig i intervjuer. och sjukskoterskor foreslog (2) deltagande och (3) tro. For | generaliseras pa den ovriga
opinions. livets slutskede anser lampliga deltagare, som att en god palliativ vard skall | populationen i landet. Det &r
att en god palliativ skulle ha en cancersjukdom, ges ansags att samtliga 3 ocksa svart att intervjua terminalt
vérd ar och var de erhalla palliativ vard och ha aspekter maste finnas med. Om | sjuka ménniskor pga. fatigue och
anser att denna typ av en forviantad dverlevnads- en av dem fattas ansag patien- | kénslighet. Dérigenom blir det
vérd bor bedrivas. langd pa max 6 manader. terna att det inte erbjods en osédkert om deltagare med fatique
Elva patienter tillfragades att fullvardig vard i livets slut- och okad kénslighet kan komma
delta i studien, 2 patienter skede. Majoriteten av deltagar- | att fullfolja sitt deltagande i
avbojde pga. fatigue. 7 méin na ansdg att sjukhuset stod for | studien.
och 2 kvinnor (N=9) i aldern trygghet, varfor de ocksa ville
41-76 ar valde att delta. vardas dir. Nagon deltagare Styrkor: Forskarna var profess-
Strategiskt urval. kunde ténka sig den sista tiden | ionellt kompetenta inom omradet
i sitt hem. kommunikation och hade dessu-
tom erfarenhet av att bemota
ménniskor sjuka i cancer.
Bortfall och deltagarnas alder
presenteras.
Johnston B. & | Nurses' and Syftet med studien var | Utforskande och | Till studien rekryterades 22 | Fenomenolo- Déende patienter hade en Styrkor: Forskarna tillimpade en
Smith L. patients' att utforska hos patien- | beskrivande ddende patienter och 22 gisk kategorise- | Onskan att vara oberoende och | anpassad fenomenologisk forsk-
(2006) perceptions of | ters och sjukskéters- fenomenologisk | sjukskoterskor (N=44) fran | rande inne- att ha kontroll. Sjukskéters- ningsmetod, som de bendmnde
Skottland expert pallia- | kors uppfattningar om | design, sdsom tva sjukhus och tva hospice. | héllsanalys korna upplevde bade effektiv | omvérdnads- fenomenologi. Med

tive nursing
care.

palliativvéard och i
synnerhet vad begrep-
pet palliativ speciallist-
sjukskdterska star for.

beskriven av
Benner (1994),
Koch(1999),
grundad pa en
reflexiv forsk-
ningsmetod
beskriven sdsom
Kock (1994) och
Carolan (2003).
Djupintervjuer
som efterfoljdes
av ytterligare
intervjuer 1-2
veckor efter den
forsta intervjun.

Bekvamlighetsurval.

sasom beskri-
ven av Benner
(1994) och
Koch(1999)
utifran Co-
laizzi’s (1978)
modell.

Guba och
Lincoln's
(1988) kriterier
for credability,
fittingness,
auditability och
confermability.

och ineffektiv kommunikation
i skapandet av terapeutiska
relationer med de doende
patienterna och i forsoken
kontrollera deras smérta och
plagsamma symtom. Patienter
och sjukskoterskor var eniga
om att de tva viktigaste egen-
skaperna hos en specialiserad
palliativ sjukskoterska var
social kompetens och egen-
skaper som vénlighet, virme,
medkénsla och &dkthet.

denna metod var syftet att tolka
patienters och sjukskoterskors
levda erfarenheter. Inget bortfall.

Svagheter: Forskarna rekryterade
deltagare med hjilp av bekvam-
lighetsurval. Nackdelen med
bekvamlighetsurval dr att den det
finns en stor risk att urvalet inte
blir representativt for studien.
Studien presenterar inte delta-
garnas alder.




Heyland D.K., | What matters | Syftet med studien var | Deskriptiv och Till studien rekryterades Pearson's y2 Hela 56 % av patienterna Styrkor: For att avgora om nagot
Dodek P., most in end- | att beskriva vad svart | utforskande (N=440) deltagare av totalt | test. ansag att det var extremt vik- | inslag i frageformuldret hade
Rocker G., of-life care: sjuka patienter pa tvarsnittsunder- | 569 stycken tillfridgade (77 | McNemar’s tigt (1) att ha tillit och fortro- | forbisetts eller om fragorna var
Groll D., Gafni | perceptions of | sjukhusoch deras sokning i en %) - med tillstdnd fran lékare | test. ende for att lakarna ser efter tvetydigt formulerade genom-
A., Pichora D., | seriously ill familjemedlemmar kombination av | - och 160 stycken (91 %) dig, (2) att inte héllas vid liv forde forskarna fokusgruppsin-
Shortt S., patients and | anser vara de viktigaste | kvantitativ och | nérstdende fran 5 olika uni- med hjdlp av livsuppehdllande | tervjuer med sjukskoterskorna
Tranmer J., their family | inslageni vardkvali- kvalitativ ansats | versitetssjukhus i Kanada. atgarder nér det inte finns och 12 semistrukturerade inter-
Lazar N., members. teten i livets slutskede, | (mixed method). | En sjukskdterka pa varje mycket hopp om en menings- | vjuer med patienter obotligt
Kutsogiannis J. samt att utforska Data inhdmtades | sjukhus fick i uppdrag att full aterhdmtning och (3) att sjuka i cancer. Bortfall pa 6
& Lam M. huruvida skillnaderav | med ett modifie- | géra en screening av patient- lakarna ger information om personer. Genom mixed method
(2006) betydelse existerar rat frageformulédr | journaler i s6kande av poten- sjukdomen pa ett arligt sitt. kompletterar den kvantitativa
Kanada mellan patienter och med 28 element | tiella deltagare som var Patienterna ansag att det minst | och den kvalitativa metoden
vardgivare och mellan | uppdelati5 kansloméssigt, fysiskt och viktiga var (1) att ha samma varandra sa att basta mojliga
patienter och familje- | doméner, samt | kognitivt stabila och erholl omvardnadsansvarig sjuksko- | resultat erhalls.
medlemmar. 12 semistruktu- | palliativ vard med forvantad terska, (2) att fa hjélp i svara
rerade enskilda | 6verlevnadslangd pad max 6 beslut angdende behandling, Svagheter: Forskarna anvénde
intervjuer och ménader. 1 deltagare avled och (3) att kunna bidra till sig inte av ett standardiserat och
intervjuer i innan medverkan, 5 valde att andra. beprovat mitinstrument (frage-
fokusgrupper. avbryta. Konsekutivt urval formulér), utan hade sjédlva mo-
av deltagare. Bekvamlig- difierat ett frageformuldr med
hetsurval av antalet av delta- hjalp av experter inom det pallia-
gare vid varje universitets- tiva omradet. Vidare framgar
sjukhus. inte vilken metod som anvindes
vid analysen av intervjuerna. Ej
heller om de blev bandade och
transkriberade. Ingen alder finns
angett for den dldsta deltagaren.
McKinlay E.M. | Within the Syftet var att beskriva | Deskriptiv de- Deltagarna i studien bestod | Fenomenolo- 5 teman identifierades som Styrkor: Den fenomenologiska
(2001) Circle of patienters upplevelser | sign med semi- | av (N=6) kognitivt stabila gisk kategorise- | viktiga for patienterna. Det metoden anvinds nér syftet ar att
Nya Zeeland Care: patient | av palliativ vard. strukturerade patienter med terminal can- | rande inne- centrala temat (identitet) var att | utforska och samla erfarenhets-
experiences narrativa inter- | cersjukdom och som erhdll | hallsanalys. bli sedd som en ménniska med | méssigt- och berédttande material
of receiving vjuer. palliativ vard. Deltagarna unika och individuella behov | som kan fungera som en resurs
palliative valdes ut av personalen pa och att varje persons individua- | for att utveckla en rikare och
care. hospiceenheten utifran krite- litet och vérdighet ska behand- | djupare forstaelse av ett ménsk-

riet att de skulle vara klar-
synta och kunna hélla en
konversation i minst 15
minuter. Intervjuerna skedde
1 patienternas hem under en
period av nio veckor. Inget
borfall. Strategiskt urval.

las med respekt. Aven trygghet
och kénslan av att ha kontroll
over situationen sa langt det
var mdjligt upplevdes som
mycket viktigt.

ligt fenomen. Inget bortfall.

Svagheter: Endast deltagare med
cancerdiagnos rekryterades till
studien. Kanske hade en storre
variation i upplevelserna fram-
kommit om deltagare med andra
terminala diagnoser deltagit.
Deltagarnas alder presenterades
inte.




Mok E. & Chiu | Nurse-patient | Syftet med undersok- | Fenomenologisk | Till studien rekryterades Fenomenolo- Resultatet utgjordes av i hu- Styrkor: Via en femenologisk
P.C. (2004) relationships | ningen var att utforska | design med totalt (N=20) deltagare. Av | gisk kategorise- | vudsak 4 kategorier som kén- | analys kunde forskarna beskriva
Kina in palliative | olika aspekteter i relat- | 6ppna fréagor i dessa var 10 deltagare sjuk- | rande inne- netecknade relationen emellan | en upplevelse eller ett fenomen i
care. ionen emellan sjukskd- | ostrukturerade skoterskor som arbetat direkt | hallsanalys. sjukskoterska och patient. en komplext sammansatt varld
terskan och patienten | intervjuer. som vardgivare pa den aktu- (1)Tilltro, (2) mal, (3) omvard- | av ménskliga erfarenheter av
inom den palliativa ella vardenheten i minst 2 &r. nad och (4) 6msesidigt fortro- | icke-empiriska data sdsom vér-
vérden i Kina. Vidare var 10 deltagare ende. Patienten madde béttre | deringar, dvertygelser och kans-
patienter med terminal can- béde psykiskt och emotionellt | lor. Inget bortfall.
cersjukdom och erhéll pallia- samtidigt som de anpassade sig
tiv vard antingen pa sjukhus till sin sjukdom. Smértan Svagheter: Endast palliativa
eller i hemmet, var kognitivt kandes mindre och kan i cancerpatienter intervjuades.
stabil, kunde uttrycka sig slutdnden leda till en god déd. | Genom att studera andra diagno-
verbalt och uppfyllde &vriga Skoterskans kompetens har ser inom palliativ vard kunde
inklusionskriterier. Inget stor betydelse for detta utfall. | eventuellt andra relations
bortfall. Strategiskt urval. Vardpersonalen kénde sig aspekter avspeglas. Ingen alder
berikade och ndjda da patien- | pa deltagarna presenteras.
ten var nojd.
Stajduhar K., Patient per- Syftet med studien var | Deskriptiv de- Denna artikel &r baserad pa | Kvalitativ Patienterna uppskattade vard- | Styrkor: Kvalitativ sekundérana-
Thorne S., ceptions of att undersoka vad sign med inter- | en sekundér analys av en sekundér ana- | givare som tog sig tid med dem | lys &r ett lampligt tillvigagéngs-
McGuinness L. | helpful com- | patienter med fram- vjuer och fokus- | tidigare genomford kvalitativ | lys. Intervjuer- | trots tidsbrist och upplevde att | sétt for att undersdka undergrup-
& Kim-Sing C. | munication in | skriden cancer identifi- | grupper. studie med 200 deltagare na analyserades | introduktion av nya vardare var | per som tidigare inte varit fore-
(2010) the context of | erar som hjdlpande som blev intervjuade genom | med NVIVO™ | viktigt sa att de visst vad de mal for analys och da en identifi-
Kanada advanced faktorer i kommunikat- personligt mote, telefonkon- | (ett mjukvaru- | skulle gora. Patienter uppskat- | erbar forskningsfraga finns.
cancer. ionen och méten med takt eller i fokusgrupper. Ur | program som tade att prata med vardgivare | Analysmetoden genererar teman

vardgivarna.

den studien valdes 18 indivi-
duella intervjuer och en
fokusgrupp med 16 deltagare
ut (N=34) som var mellan 34
— 79 ar. Samtliga deltagare
hade terminal cancersjuk-
dom och erhdll palliativ
vérd. Urvalet i den priméra
studien var strategiskt och i
denna var urvalet selektivt.
Inget bortfall.

organiserar och
hamtar data).

om sin ridsla och oro angé-
ende smarta. Patienterna 6ns-
kade mer érlighet och klara
besked i kommunikationen
med vardgivarna.

och monster som visar skillnader
och likheter. Inget bortfall ef-
tersom studien grundade sig pa
tidigare genomforda intervjuer.
Deltagarnas alder finns presente-
rat.

Svagheter: Studien baserar sig pa
intervjuer i en tidigare genom-
ford studie, vilket kan innebdra
att intervjufragorna och svaren
som denna studie grundar sig pa
inte dr 100 % anpassade till
studiens syfte. Trovérdigheten
kan ddrigenom sdnkas.




Volker D.L.,
Kahn D. &
Penticuff, J.H.
(2004)

USA

Patient Con-
trol and End-
of-Life
CarePart II:
The Patient
Perspective.

Syftet med studien var
utforska vad patienter
med langt framskriden
cancer vill ha da det
géller personlig kon-
troll och bekvémlighet
under den sista tiden i
livet.

Deskriptiv de-
sign med semi-
strukturerade
intervjuer.

Till studien rekryterades
(N=7) patienter med termi-
nal cancersjukdom, som var
bosatta i ett samhdélle i Texas
och erholl palliativ vard.
Deltagarna rekryterades av
specialistsjukskoterskor
inom onkologi avdelningen.
Rekryteringen skedde genom
mailkontakt eller ett inform-
ationspaket till de patienter
sjukskdterkorna efter krite-
rier fran forskargruppen,
ansag som lampliga delta-
gare. De rekryterade var
emellan 46-76 ér, var orien-
terade till tid och rum, deltog
frivilligt och kunde kommu-
nicera obehindrat. Svar
meddelades via mailkontakt
till den ansvarige forskaren.
Inget bortfall. Strategiskt
urval.

Kategorise-
rande inne-
hallsanalys.
Intervjuerna
analyserades
med hjdlp av
Denzin’s
(1989) modell,
vilket dr en
tolkande pro-
cess av insam-
lad data for att
forsta skeenden
i den sociala
verkligheten.

Patienterna uttryckte varie-
rande 6nskemal om vad som
gav dem trygghet och kontroll.
Onskemalen speglade person-
liga vérderingar och forestéll-
ningar om hur de ville till-
bringa kvarvarande tid och hur
de vill ha kontroll &ver sin
véard. Alla deltagare uttryckte
dven oro Over hur effekterna pa
sjukdomens avancerande och
dod skulle paverka familjen.
Sjukskoterskor méste vara
lyhérda och individanpassa
varden efter patienternas 6ns-
kemal betraffande medbe-
stimmande, omvardnad och
hur patienterna 6nskar spen-
dera sin sista tid i livet.

Styrkor: Genom strategiskt urval
maximeras variationen i respon-
denternas upplevelser, samtidigt
som semi- strukturerade inter-
vjuer ger mer nyanserade och
djupa svar genom patienternas
egna ordval. Inget bortfall. Del-
tagarnas alder presenterades.

Svagheter: Urvalet var begransat
att omfatta endast deltagare i ett
bestdmt samhélle. Stdrre variat-
ion och nyanser i svaren hade
kunnat erhallas om forskarna
latit inkludera deltagare inom ett
storre geografiskt omrade.







