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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Palliativ vérd tas vid nér kurativ behandling inte ldngre &r ett alternativ. Majoriteten av
ménniskorna som dor varje ar i Sverige bedoms vara 1 behov av palliativ vard. Detta
behov forvintas 0ka i takt med en allt 4ldrande befolkning och en 6kad forekomst av
kroniska sjukdomar. Den palliativa vardmodellen syftar till att lindra alla de behov som
kan uppsté vid livshotande sjukdom i livets slutskede. For att tillgodose dessa behov utgar
modellen ifrdn de fyra hornstenarna och de 6 S:n. Sjukskdterskan har en central roll 1 den

palliativa varden men far ofta en bristfdllig utbildning i &mnet.

Syfte
Syftet med litteraturdversikten var att beskriva vuxna personers attityder kring doden 1

samband med palliativ vard.

Metod

Examensarbetet &r en strukturerad litteraturdversikt dir resultatet dr baserat pa 14

kvalitativa artiklar publicerade mellan 2013-2023.

Resultat

Resultatet visar att personerna som &r i behov av palliativ vard 6nskade f4 denna vérd i
hemmet och leva ett s& normalt liv som mojligt fram till sin d6d. Nérvaron av och
relationen med familj, vinner och vardpersonal var viktig for upplevelsen av trygghet. Ett
bevarat sjdlvbestimmande och bibehallet oberoende var av storsta vikt for vélbefinnandet.
Slutligen var det viktigt att vara fri frdn smirta och andra former av obehag samt att

andliga och existentiella behov var tillgodosedda.

Slutsats
Sjukskoterskan bor strdva efter att soka kunskap om personens vardag och hur denna kan
upprétthdllas den sista tiden i livet. Dartill behover sjukskoterskan arbeta for att skapa

forutsittningar for en god dod genom att vara lyhord och visa sig tillgédnglig for dialog.

Nyckelord: Attityder till doden, litteraturoversikt, palliativ vard, patienter



ABSTRACT
Background

Palliative care starts when curative treatment is no longer an option. The majority of
people who die each year in Sweden are estimated to need palliative care. This need is
expected to increase in line with an aging population and an increased incidence of
chronic diseases. The palliative care model aims to relieve all the needs that may arise in
the event of a life-threatening illness at the end of life. To meet these needs, the model is
based on the four cornerstones and the 6 S's. The nurse has a central role in palliative care,

but often receives insufficient training in the subject.

Aim
The aim of the literature review was to describe adults’ attitudes towards death in

connection with palliative care.

Method
This thesis is a structured literature review where the results are based on 14 qualitative

articles published between 2013-2023.

Results

The results show that the people in need of palliative care wanted to receive this care at
home and live as normal a life as possible until their death. The presence of and the
relationship with family, friends and healthcare staff was important for the experience of
security. Preserved self-determination and maintained independence were of paramount
importance for well-being. Finally, it was important to be free from pain and other forms

of discomfort and that spiritual and existential needs were met.

Conclusions
The nurse should strive to seek knowledge about the person’s everyday life and how it can
be maintained at the end of life. In addition, the nurse needs to work to create conditions

for a good death by being responsive and by showing herself available for dialogue.

Keywords: Attitudes to death, literature review, palliative care, patients
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INLEDNING

Intresset for palliativ vard uppkom under motet med palliativa patienter under forfattarnas
verksamhetsforlagda utbildning och funderingar kring vad som é&r viktigt for denna
patientgrupp vécktes. Personer som vérdas palliativt aterfinns i de flesta
virdsammanhang. Gemensamt for dem alla dr att de befinner sig i en speciell tid i livet,
nidmligen den allra sista. Att ge omvardnad till dessa personer och deras anhoriga ar att
mdta och vara ndra starka kénslor sdsom lidande och sorg. Ambitionen med denna
litteraturdversikt dr darfor att bidra med kunskap som 1 sin tur kan hjélpa sévél
sjukskoterskestudenter som legitimerade sjukskoterskor att kéinna sig tryggare i motet

med denna patientgrupp.

BAKGRUND

Bakgrunden inleds med att beskriva de centrala begreppen palliativ vard, de fyra
hornstenarna. Dérefter beskrivs anhorigas betydelse i palliativ vard, sjukskoterskans roll i
palliativ vard och sjukskoterskans utbildning i palliativ vird samt teoretisk referensram.

Bakgrunden avslutas med en problemformulering.

Palliativ vard

Palliativ vdrd &r en personcentrerad vdrdmodell som utgér ifrdn en helhetssyn pa
ménniskan. Fokuset ligger pa patienten som person och alla de behov som kan uppkomma
i samband med obotlig sjukdom i livets slutskede (Centeno et al., 2018). Palliativ vard
definieras som ett forhéllningssatt mot patienter och anhdriga som syftar till att lindra
lidande och forbattra livskvalitén. Detta gors genom att forebygga och i ett tidigt skede
uppticka, bedoma och hantera savél fysiska som psykiska, existentiella och sociala behov
som kan uppsta till foljd av och i samband med en livshotande sjukdom
(Vérldshilsoorganisationen (WHO), 2002, Kapitel 7). WHO:s definition av palliativ vard
ar accepterad globalt sett och 1 Sverige anvénds den ofta tillsammans med begreppet de

fyra hornstenarna for att beskriva innehallet i palliativ véard (Socialstyrelsen, 2016).

Overgangen till palliativ vard innebir att det huvudsakliga méalet och inriktningen for
vérden skiftas fran att vara kurativ eller rehabiliterande till att fokusera pa lindring,
vélbefinnande och livskvalitet. Att genomfora samtal om vardens inriktning och

utformning, sa kallade brytpunktssamtal, &r centralt for palliativ vird. Samtalet syftar till



att formedla vad som kan forvintas framdver och fanga upp personens och/eller de
anhdrigas 6nskan om hjilp, stod och 6nskemal (Alvariza et al., 2019). Malet ar att det ska
leda till en acceptans av situationen och mojliggora for de inblandade att planera och
forbereda infor livets slutskede (Friedrichsen, 2020). Under sjukdomstiden kommer den
drabbade att genomgé en rad brytpunkter da sjukdom och behandling &ndrar karaktér.
Brytpunktssamtal ska dérfor ses som en samtalsprocess dver tid (Alvariza et al., 2019).
Forandringen i tillstdndet fingas oftast upp av vardpersonal som triffar personen
regelbundet men ibland dven av personen sjdlv eller anhoriga (Socialstyrelsen, 2018). Den
forsta brytpunkten kan ségas vara dd personen far kinnedom om att ha drabbats av en
obotlig sjukdom. Vid en del kroniska sjukdomar som saknar behandling som md;jliggor att
personen kan leva ett 1dngt liv med sjukdomen, som exempelvis metastaserande cancer
eller ALS, tar den sa kallade tidiga palliativa fasen sin borjan (Alvariza et al., 2019). I
denna tidiga fas ges fortfarande livsforlingande behandling och personen kan ha ménader
eller till och med ar kvar att leva. En andra brytpunkt kan sédgas intréffa nér sjukdomen
gor det svart for personen att klara sig sjélv, da tar den sena palliativa fasen sin bérjan och
fokuset dvergér da till att frimja lindring och vilbefinnande (Osterlind et al., 2022).
Ytterligare en brytpunkt dr da tillstandet blir s& pass allvarligt att personen bara har dagar

eller ndgra fi timmar kvar att leva (Alvariza et al., 2019).

Begreppet palliativ vird omfattar idag alla patienter vars sjukdom inte langre svarar pa
kurativt syftande behandling (WHO, 2018). Initialt har dock denna vardmodell utgatt ifrén
behovet hos patienter med cancerdiagnoser (Ternestedt och Andershed, 2020). I en
rapport frdn Nationell cancerstrategi (2009) framkommer det att denna patientgrupp an
idag utgdr en majoritet inom palliativ vard. Detta trots att det dr ett lika stort behov av
symtomkontroll och symtomlindring vid andra kroniska sjukdomar (Den Herder-Van Der
Eerden et al., 2017; Siouta et al., 2016). I Sverige beddéms ca 80% av de drygt 90 000
ménniskor som dor varje dr vara i behov av palliativ vard den sista tiden i livet
(Socialstyrelsen, 2016). En aldrande befolkning och 6kad forekomst av kroniska
sjukdomar sasom hjart-kirlsjukdomar och cancer forvéntas oka det behovet (Etkind et al.,

2017).



De fyra hornstenarna

I Sverige vilar den palliativa virden pa f6ljande fyra hornstenar: symtomkontroll,
samarbete i mangprofessionellt team, kommunikation och relation, samt stod till
nérstdende (Lund Hagelin et al., 2020). Dessa formulerades i statens offentliga Kommitté
Doden angar oss alla — Virdig vard vid livets slut (SOU 2001:6) och grundar sig pa
WHO:s definition av palliativ vard samt ménniskovardesprincipen. Symtomkontroll syftar
till att forebygga och lindra lidande i1 vid bemaérkelse d& begreppet innefattar sdvil fysiska
som psykiska, sociala och existentiella behov. Samarbete i méngprofessionellt team
innebar ett grainsdverskridande samarbete mellan olika professioner i syfte att tillgodose
patientens alla behov. Kommunikation och relation syftar till en god kommunikation och
goda relationer i teamet och i forhallande till patienten och anhoriga. Stod till narstdende
beskrivs slutligen som ett heltdckande stod badde under sjukdomen samt efter dodsfallet.

Narstaende ska dessutom tillatas att delta i varden (SOU 2001:6).

Anhorigas betydelse i palliativ vard

Mainniskor 1 livets slutskede finner sig ofta i en situation dir de inte ldngre klarar av allt de
tidigare gjort. For att fa livet att fungera behdver anhoriga ofta hjélpa till (Norberg &
Ternestedt, 2020). Anhoriga fér ofta en central roll i vardandet, manga kan dock uppleva
att rollen blir allt for tung att axla (Boer et al., 2017). Den vanligaste omsorgsrelationen ar
vuxna barn som ger stdd och hjilp till sina fordldrar men manga av de som stdr for varden
ar partner eller maka/make till den drabbade och sjilva dldre. Anhoriga vill ofta hjilpa
sina nérstdende och upplever den omsorgen som meningsfull. Under vissa omsténdigheter
kan dock omsorgen paverka de anhdrigas méende och livskvalitet negativt. Det géller
bland annat ndr omsorgen blir fér omfattande och slutar vara frivillig. Ménga upplever
dessutom att omsorgen stjél tid fran bade arbete och fritid samt att ekonomin péverkas
negativt (Socialstyrelsen, 2020). Som stdd finns idag Nationella Kompetenscentrum
Anhériga (NKA). Det édr en verksamhet som fétt i uppdrag av regeringen att bedriva ett
langsiktigt nationellt kompetenscentrum med avseende for anhdrigstdd. Deras
huvudsakliga arbetsuppgift ér att ge expertstdd till regioner, kommuner och enskilda
utforare gillande anhorigstodsfragor och forse kunskapsstod direkt till anhoriga

(Hellstrom et al., 2017).



Sjukskoterskans roll i palliativ vard

Omvardnad ar sjukskoterskans specifika kompetensomrade. Begreppet omfattar savél ett
vetenskapliga kunskapsomradet och ett patientndra arbete (Bjorkman et al, 2019).
Sjukskoterskans omvardnadsarbete har sin utgangspunkt i de sex kdrnkompetenserna:
personcentrerad vard, samverkan i team, evidensbaserad vérd, forbattringskunskap och
kvalitetsutveckling, sdker vard och informatik (Svensk sjukskdterskeforening, 2017).
Sjukskoterskan har en central roll i palliativ vird men dé den palliativa varden inte ar
knuten till en specifik vardplats utan erbjuds dér patienten véljer att vardas kan
sjukskdterskans roll variera beroende pa var patienten befinner sig (SOU 2001:6).
Sjukskoterskans hogsta prioritet i den palliativa varden dr att ge en god symtomlindring
och frimja vilbefinnande hos patienter och deras anhoriga (Jakobsson Ung, 2019).
Alvariza et al. (2019) skriver att utgangspunkten &r att hjdlpa patienten leva ett sé bra liv
som mojligt fram till livet slut. Detta forutsétter att sjukskoterskan strévar efter att skapa
en dialog och bygga meningsfulla relationer med patienter och anhdriga. I en studie av
Axelsson et al. (2019) framkom en del utmaningar kring detta dd sjukskoterskorna uppgav
att de upplevde svérigheter med att initiera samtal om doden. Dessutom framkom det att
de sdllan larde kdnna patienternas anhdriga. Géllande symtomhantering uppgav
sjukskoterskorna att det var en brist pa regelbunden symtombeddmning med validerade
métinstrument som hade kunnat flagga for eventuella fordndringar eller felbedomningar.
Alvariza et al. (2019) skriver att sjukskoterskor har ett ansvar att genomfora
omvardnadsatgirder som gagnar patienten samt ett ansvar att avsta fran atgérder som inte

bidrar till vialbefinnandet i livets slutskede.

Sjukskoterskans utbildning i palliativ vard

I Sverige ingér palliativ vard som @mne i sjukskoterskans grundutbildning (Lundh Hagelin
et al., 2021). Malet &r att studenterna ska erhélla kunskaper om vad livshotande sjukdomar
kan medfora samt vad som utmérker en god palliativ vird (Ternestedt & Andershed,
2020). For att driva utvecklingen av palliativ vard framat rekommenderas det att &mnet
ska utgora en obligatorisk del av sjukskoterskans utbildning (Centeno et al, 2018).
Ternestedt och Andershed (2020) skriver dock &r att &mnet ar ldgprioriterat och att
innehallet 1 kurserna samt omfattningen av dem skiljer sig at bland svenska ldrosaten.
Amnet kan pa en del lirositen vara en obligatorisk kurs, utgora en del av en dvergripande

kurs eller erbjudas som en valbar kurs (Lundh Hagelin et al., 2021). Henoch et al. (2017)



kunde visa att ldngden pé den teoretiska delen av palliativ vard samt inslag av praktisk
utbildning i &mnet hade betydelse for studenternas upplevda beredskap till att virda
doende patienter. Grubb et al. (2015) skriver att det finns en stark dnskan bland
sjukskoterskestudenter om ytterligare utbildning i palliativ vard. Ternestedt och
Andershed (2020) skriver att denna bristande och ojdmnlika utbildning i palliativ vérd

riskerar att dventyra vdrdens kvalitet.

Teoretisk referensram

Som teoretisk referensram valdes de 6 S:n, en modell for personcentrerad palliativ vard
som utgdr ifran individen som vérdaren har framfor sig och dennes nirstdende. Syftet med
de 6 S:n #r att optimera individens livskvalitet den sista tiden i livet (Osterlind & Henoch,
2020a). I modellen ingér begreppen: Sjdlvbild, Sjdlvbestimmande, Sociala relationer,
Symtomlindring, Sammanhang och Strategier. Dessa kan beskrivas som olika
dimensioner av minniskan som tillsammans utgér en helhet (Osterlind & Henoch, 2020b).
Osterlind och Henoch (2020a) skriver att sjilvbilden 4r modellens kéirna d4 begreppet
syftar pa individens identitet. Individens beskrivning av sig sjélv, sin sjukdom och sin
situation ska alltid vara utgéngspunkten. Osterlind och Henoch (2020a) beskriver
symtomlindring som ett annat centralt begrepp och menar att begreppet hér framst syftar
pa fysiskt lidande och kroppslig vard. Sjidlvbestimmande speglar i stillet individens
psykologiska behov och behovet att vara delaktig och ha kontroll 6ver sitt eget liv.
Begreppet sociala relationer speglar individens sociala behov medan sammanhang och
strategier syftar pa andliga och existentiella behov. Osterlind och Henoch (2020a) skriver
att existentiella fragor sdsom reflektioner 6ver doden och tankar kring meningen med livet
ar vanliga inom palliativ vard. I de ingdr val av strategier som exempelvis uppréttandet av
testamente eller att ta avsked frén personer. Aven om samtliga S inte ir relevanta for alla
och patientens behov under vardforloppet kan skifta kan de 6 S:n utgdra en bra grund for

planering och utvirdering av personcentrerad vard (Osterlind & Henoch, 2020a).

Problemformulering

Palliativ véard &r en virdmodell som tas vid nér kurativ behandling inte 1dngre ar ett
alternativ. Vardfokuset 6vergér da till att mota och tillgodose alla de behov som uppstar
hos patienter och deras anhdriga i samband med en livshotande sjukdom i livets slutskede.

I Sverige beddms majoriteten av mdnniskorna som dor varje ar vara i behov av palliativ



vérd. Detta behov forvintas 6ka i och med en dldrandebefolkning och en 6kad forekomst
av kroniska sjukdomar. Att méta ménniskor som &r i behov av palliativ vard kan vara
svért och utmanande och stéller hoga krav pa sjukskdterskor. Trots deras centrala roll i
den palliativa varden dr vardformen ett 1dgprioriterat amne i sjukskoterskans
grundutbildning. S&vil sjukskoterskestudenter som legitimerade sjukskdterskor upplever
en osédkerhet infor doende patienters behov och hur dessa ska tillgodoses. Det dr dérfor
nddvindigt att samla kunskap om vad som &r viktigt for patienter som lever sin sista tid i

livet.

Syfte
Syftet med litteraturdversikten var att beskriva vuxna personers attityder till doden i

samband med palliativ vard.

METOD

Metoddelen inleds med att presentera litteraturdversiktens design samt hur urvalet och
datainsamlingen gétt till. Dérefter f6ljer en beskrivning av kvalitetsgranskningen och
dataanalysen. Metoddelen avslutas med att redogora for vilka etiska Gverviganden som

tagits.

Design
Examensarbetet skrevs i form av en strukturerad litteraturstudie med inslag av den

metodologi som anvénds vid systematiska oversikter (Forsberg & Wengstrom, 2016).

Urval och datainsamling

Artikelsokningar gjordes i databaserna Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL) och Publisher Medline (PubMed) . CINAHL é&r en databas med
engelska som soksprak och innehillet bestdr av material inom omvardnadsvetenskap. Likt
CINAHL anvénder PubMed engelska som soksprék, skillnaden mellan de tva databaserna
ar att PubMed ticker ett storre omrdde. Den sistndmnda innehaller material fran bade
omvardnad, medicin och tandvérd (Karlsson, 2017). Enligt Karlsson (2017) &r dessa de
viktigaste databaserna inom omvardnadsomridet. Artikelsdkningar i de tvd ndmnda
databaserna gjordes med sokorden: Palliative care, Patients och Attitudes to death (tabell

1.). Dessa framarbetades tillsammans med Hogskolan Dalarnas bibliotekarie genom att



plocka ut nyckelord fran artiklar som var intressanta for syftet samt genom att anvénda
PEO-modellen. PEO (Population, Exposure, Outcome) ér ett ramverk som kan anvindas
for att strukturera sokningen och for att identifiera 1dmpliga sokord och urvalskriterier
(Forsberg & Wengstrom, 2016). For att sokningarna skulle bli mer exakta och 1 hogre
grad soka pa ord som beskrev innehallet i artiklarna anvéndes sokfaltet for &mnesord. I
PubMed benédmns detta som MeSH (Medical Subject Headings), och i CINAHL som
Cinahl Headings (Karlsson, 2017). For att {3 till en optimal sokning konsulterades
bibliotekarien vid ytterligare ett tillfdlle. Tillsammans med bibliotekarien testades alla
sokord som bade d&mnesord och fritextord for att hitta en kombination som gav flest antal
triaffar pd artiklar som var relevanta for syftet. Sokorden har forst sokts var for sig,
dérefter har olika kombinationer av sdkorden testats tillsammans med sok-operatorn AND
(tabell 2.) 1 syfte att koppla ihop termer med varandra och for att géra sokningen mer

specifik (Karlsson, 2017).

Sokningarna avgriansades till att omfatta orginalartiklar i fulltext publicerade de senast tio
aren, d4 nyare forskning inom omréadet ansags vara mer relevant for syftet. Darutover
skulle artiklarna vara publicerade pa engelska, vilket &r ett sprak bada forfattarna
behadrskar. Deltagarna skulle vara > 18 ér och artiklarna skulle vara peer reviewed.
Artiklar som varit peer reviewed har blivit utsatta for granskning av redaktoren pd den
vetenskapliga tidskriften den dr publicerad pd samt av framstaende forskare inom omradet
forskningen berdr (Segesten, 2022). I PubMed saknas mdjligheten att avgransa sokningar
till artiklar som &r peer reviewed. Darfor gjordes ytterligare en sokning av de valda
artiklarna frdn PubMed pa CINAHL med avgransningen att de skulle vara peer reviewed.
Endast kvalitativa artiklar inkluderades i litteraturdversikten da forhoppningen var att {2 ta
del av deltagarnas levda erfarenheter och fa en rik beskrivning av fenomenet (Henricson
& Billhult, 2017). Sokningarna i CINAHL och PubMed genererade 466 artiklar
tillsammans. Artiklarna infogades i referenshanteringsprogrammet Zotero 6.0 for att
identifiera och sélla bort dubbletter. Dérefter lastes samtliga titlar. De som beddmdes inte
utgd ifran patientens perspektiv exkluderades. Sedan ldstes abstraktet pé de artiklar vars
titel var relevant for syftet. Alla artiklar som motsvarade syftet och inklusionskriterierna

togs med for vidare granskning (figur 1.).



Tabell 1. Oversiktlig beskrivning av sdkstrategi.

Databas Sokblock1 Sokblock 2 Sokblock 3

PubMed Patients AND | Palliative AND | "Attitude to
(fritext) Care"[Mesh]) Death"[Mesh]

CINAHL Patients AND | Palliative Care AND | Attitudes to death
(Cinahl Headings) (Cinahl Headings) (fritext)

Begrinsningar: Engelska, 2013 — 2023, > 18 ar, peer reviewed, fulltext.

Sokdatum: 2023-09-01

Tabell 2. Oversikt av antal triffar med sokstrategins sokblock.

Databas Sokblock Sokord Antal triffar
PubMed #1 Patients 1498 757

#2 ("Palliative Care"[Mesh]) 9960

#3 "Attitude to Death"[Mesh] 1852

#4 #1 AND #2 AND #3 282
CINAHL #1 Patients (Cinahl Headings) 59471

#2 Attitudes to death 3521

#3 Palliative Care (Cinahl Headings) 2 606

#4 #1 AND #2 AND #3 184
Begrinsningar: Engelska, 2013 — 2023, > 18 ar, peer reviewed, fulltext

Sokdatum: 2023-09-01
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Figur 1. Oversikt dver urvalsprocessen av inkluderade artiklar

Kvalitetsgranskning

Valda studier kvalitetsgranskades enligt Nilssons (2017) granskningsmall for kvalitativa
studier. Med stod av granskningsmallen betygsattes artiklarna med lag, medel eller hog
kvalitet. Kvalitetsgranskningen utfordes forst enskilt. Darefter diskuteras detta
tillsammans till dess att det ridde konsensus kring studiernas kvalitet. De inkluderade
studierna dr sammanstéllda i en dversiktstabell (Bilaga A). I enlighet med Rosén (2017)

har detta gjorts pa ett dppet och tydligt sétt for att minimera risken for systematiska fel.



Dataanalys

Studierna analyserades enligt Fribergs analysmodell som bestar av fyra steg. I steg ett
lastes studierna igenom flera ganger av bdda forfattarna var for sig. Dérefter diskuterades
innehallet noga med varandra. Friberg (2022) menar att detta steg syftar till att fa en
forstaelse for studiens innehdll och sammanhang. I steg tvd sammanstélldes visentlig
information frén studierna i en oversiktstabell (Bilaga A) for att skapa en dverblick av
materialet. I steg tre lyftes likheter respektive skillnader mellan studierna som behandlar
samma omrade fram. Friberg (2022) skriver att jamforelser kan goras mellan flera
aspekter men fokuset ska ligga pd att presentera likheter respektive skillnader i
resultatinnehéllet. I det sista steget, steg fyra, ssmmanstilldes materialet som analyserats i
kategorier. Syftet med detta var att ge 14saren en forstaelse dver det valda omradet

(Friberg, 2022).

Etiska overvaganden

Ambitionen har varit att i mojligaste mén vilja studier som fitt ett godkéinnande av en
etisk kommitté, alternativt studier som framfort ett tydligt etiskt resonemang eller varit
etiskt granskade utifran grundléggande forskningsetik. Dérutover ska forskarna f6ljt god
forskningssed i sin forskning i enlighet med de riktlinjer som anges av Vetenskapsridets
publikation God Forskningssed (2017). Malsdttningen har varit att sjélva folja god
forskningssed i enlighet med Vetenskapsréadets riktlinjer (2017), samt att vara Oppna och
transparanta under arbetets gang sd att ldsaren kan f6lja tillvagagangssittet, upprepa

metoden och forsta resultaten i forhdllande till syfte och metod (Friberg, 2022).

RESULTAT

Resultatet av litteraturversikten dr baserat pa 14 vetenskapliga artiklar med kvalitativ
ansats publicerade mellan &r 2013 — 2022. Studierna &r genomforda i: Australien (n=2),
Danmark (n=1), Italien (n=1), Nederldnderna (n=3), Nya Zeeland (n=1), Skottland (n=1),
Sverige (n=3), Tyskland (n=1) och USA (n=1). Under analysen identifierades tvi
huvudkategorier: Behov av trygghet och En god déd samt fem underkategorier: Trygghet i
det vardagliga, Betydelsefulla relationer, sjdlvbestimmande och sjilvstindighet, Att

uppleva smdrtfrihet samt Hopp och Andlig omsorg (Tabell 3.).
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Tabell 3. Oversikt dver kategoriseringen.

‘ Huvudkategori ‘ Underkategori

Att fa vara sig sjilv

Behov av trygghet Betydelsefulla relationer
Sjélvbestimmande och sjdlvstandighet
En god dod Att uppleva smaértfrihet
Hopp och andlig omsorg
Behov av trygghet

Analysen visar att det fanns ett behov av trygghet. Denna kénsla aterfanns bast i
personens vardagliga rutiner och i det egna hemmet. Trygghet upplevdes dven i relation

med andra och var viktigt faktor for personens kinsla av mening och sikerhet.

Att fa vara sig sjalv

Flera studier lyfter upp 6nskan om att i leva ett s normalt liv som mgjligt, dd vardagliga
rutiner ingav en kénsla av trygghet och sikerhet (Carduff et al., 2018; Dobrina et al.,
2016; Karlsson et al., 2014; Kastbom et al., 2017; van Gurp et al., 2020; van Klinken et
al., 2020; Warmenhoven et al., 2016). Det framkom &ven ett behov att fi fortsitta med
tidigare aktiviteter sdsom arbete eller personliga hobbys eftersom det fick livet att kiinnas
mer meningsfullt och var ett sitt att vidmakthalla sin identitet (Carduff et al., 2018;
Dobrina et al., 2016; Karlsson et al., 2014; Kastbom et al., 2017; Warmenhoven et al.,
2016). I studien av Kastbom et al. (2017) uttryckte personerna vikten av att fa sysselsétta
sig med meningsfulla projekt trots insikten om att de snart skulle do. Flera angav att de
foredrog en snabb dod framfor ett liv utan mening. Flera studier lyfter fram hemmet som
den mest foredragna platsen for doende och dod (Aoun & Skett, 2013; Carduff et al.,
2018; Landers et al., 2015; Piamjariyakul et al., 2014; van Gurp et al., 2020). Hemmet
ansags vara en battre vardplats dn hospice och sjukhus eftersom miljon var meningsfull
och vilbekant (Aoun & Skett, 2013; Carduff et al., 2018; Landers et al., 2015;
Piamjariyakul et al., 2014; Rainsford et al., 2018; van Gurp et al., 2020). Hemmet
beskrevs som en plats dir de kdnde sig trygga och kunde vara sig sjdlva. En plats dir de
kunde uppritthélla ett samband med sin tidigare identitet (Rainsford et al., 2018). Det
framkom dock som viktigt att fa fortsétta leva sitt “normala” liv &ven nér det inte ldngre

var mojligt att bo kvar i det egna hemmet (Warmenhoven et al., 2016). Detta innebar
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bland annat att kunna umgés med familj och vénner i den utstrickning som tidigare gjorts
(Carduff et al., 2018). Umgénget skulle inte heller begréinsas till utsatta besokstider eller
dylikt utan kunna ske nér helst pa dygnet (van Klinken et al., 2020). Studien av van Gurp
et al. (2020) skriver att individer med smé sociala kopplingar kunde kidnna en riadsla 6ver
att forsummas eller d6 ensamma och dérfor foredrog att vistas pé specialiserade
sjukvérdsinrittningar som exempelvis hospice. Aven i studien av Tjernberg & Bokberg
(2020) skriver att denna ridsla var skélet till att preferenser géllande vard- och dodsplats 1

livets slutskede kunde skifta mot vardhem istéllet for det egna hemmet.

Betydelsefulla relationer

Flera studier skriver om vikten av att ha familj och vinner ndrvarande (Dobrina et al.,
2016; Karlsson et al., 2014; Kastbom et al., 2017; Piamjariyakul et al., 2014; Tjernberg &
Bokberg, 2020; van Gurp et al., 2020; Warmenhoven et al., 2016). Nérvaron av dem var
viktig under hela dodsprocessen (Kastbom et al., 2017; Piamjariyakul et al., 2014).
Stodjande vénner och familjemedlemmar gjorde livet mer meningsfullt (Karlsson et al.,
2014; Tjernberg & Bokberg, 2020; van Gurp et al., 2020; Warmenhoven et al., 2016) och
var ett viktigt kriterium for en god dod (Kastbom et al., 2017). Att tillhora en gemenskap
bidrog till en kidnsla av sammanhang (Karlsson et al., 2014; Tjernberg & Bokberg, 2020;
Warmenhoven et al., 2016). De som saknade detta uppgav att de kéinde sig ensamma och
nedstimda (Tjernberg & Bokberg, 2020). Aven relationen med vérdpersonal var en viktig
faktor (Bergenholtz et al., 2020; Karlsson et al., 2014; Piamjariyakul et al., 2014; van
Gurp et al., 2020; van Klinken et al., 2020; Warmenhoven et al., 2016), dar
kommunikationen mellan dem beskrivs som vésentlig (Bergenholtz et al., 2020). Rak och
arlig information om sin sjukdom och sin situation virdesattes (Karlsson et al., 2914; van
Gurp et al., 2020) men det fanns dven en Onskan om att informationen skulle ges pa ett
varsamt och begripligt sétt (van Gurp et al., 2020). Personerna uppgav att de dnskade
moten dér de blev lyssnade pé, bekriftade och behandlade som ménniskor (Karlsson et
al., 2014). Vardpersonalen skulle fungera som ett stdd och vara medvetna om personernas
behov och 6nskemal (van Gurp et al., 2020; van Klinken et al., 2020). Det var viktigt att
f4 motas med vardighet, medkénsla och respekt (Bergenholtz et al., 2020) och att bli
bemotta och behandlade som méanniskor (Karlsson et al., 2014; van Gurp et al., 2020; van
Klinken et al., 2020; Warmenhoven et al., 2016). Personerna 6nskade vardpersonal som

var tillgéngliga och lyhdrda infor deras behov (Karlsson et al., 2014; van Gurp et al.,
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2020; van Klinken et al., 2020; Dessutom var det dnskvirt att vardpersonalen tog sig tid
att frdga om personernas psykiska méende och inte enbart fokuserade pa de fysiska
symtomen (Karlsson et al., 2020; van Klinken et al., 2020; Warmenhoven et al., 2016).
Tva studier skriver om vikten av kontinuitet mellan personal och patient (van Gurp et al.,
2020; Piamjariyakul et al., 2014). De som haft kontakt med flera vardgivare under sin
vérdtid uppgav att de hade svarigheter att kiinna tillit och utveckla relationer med dem,
vilket bidrog till att eventuella preferenser i livets slutskede kunde forbli outtalade

(Piamjariyakul et al., 2014).

En god dod

En god dod var synonymt med sjélvbestimmande och sjdlvstidndighet, smértfrihet samt

upplevelsen av hopp och andlig omsorg.

Sjalvbestammande och sjalvstandighet

Majoriteten av studierna skriver att sjdlvstindighet och sjdlvbestimmande var
betydelsefullt for deltagarna (Aoun & Skett, 2013; Bergenholtz et al., 2020; Carduff et al.,
2018; Kastbom et al., 2017; Kukla et al., 2022; Landers et al., 2015; van Klinken et al.,
2020; van Gurp et al., 2020). Att kdnna sig oberoende av andra var starkt forknippat med
upplevelsen av vilbefinnande. Dessutom var formagan att sjdlvsténdigt ta hand om sin
personliga hygien avgdrande for att bibehalla en kénsla av virdighet (Landers et al.,
2015). I studien av van Gurp et al. (2020) framkom en dnskan om att fa avsluta sitt liv
utan att forlora sin sjdlvstindighet (van Gurp et al., 2020). Flera av studierna skriver att
det fanns en stark oro bland deltagarna Gver att bli en belastning for sin familj och sina
vanner (Aoun & Skett, 2013; Bergenholtz et al., 2020; Carduff et al., 2018; Dobrina et al.,
2016; Kastbom et al., 2017; Kukla et al., 2022; Landers et al., 2015; van Klinken et al.,
2020; van Gurp et al., 2020). Manga undvek att fora existentiella samtal med sina
anhdriga eftersom det fanns en ridsla att det skulle belasta dem ytterligare (Dobrina et al.,
2016; Kuckla et al., 2022). Flera var till och med var villiga att limna hemmet om det
innebar en minskad belastning pa familjen (Aoun & Skett, 2013; Landers et al., 2015; van
Klinken et al., 2020). I studien av Bergenholtz et al. (2020) var tanken pa och ridslan 6ver
att bli beroende av andra 6verordnad alla andra tankar och personerna uppgav att de
foredrog att do &n att hamna i en sddan situation. Att tinka proaktivt och gora

forberedelser infor livets slut var ett sétt att vidmakthalla sin sjdlvstidndighet och ta
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kontroll 6ver den sista fasen i sitt liv. (Kuckla et al., 2022; van Gurp et al., 2020). Men
ocksa som ett sdtt att minska bordan pa familjen (van Gurp et al., 2020). For en del
innebar det att fatta sjélvstindiga beslut och planera kring sin kommande begravning
(Bergenholtz et al., 2020; Kuckla et al., 2020; Tjernberg & Bokberg, 2020; van Gurp et
al., 2020). For andra var det viktigt att upprétta testamenten (Bergenholtz et al., 2020;
Kastbom et al., 2017; Kuckla et al., 2022), reda ut fragor géllande sin ekonomi
(Bergenholtz et al., 2020; van Gurp et al., 2020) eller ta ett "Ej HLR-beslut” for att
undvika en ldngdragen och smértsam dod (Bergenholtz et al., 2020; van Gurp et al.,
2020).

Att uppleva smartfrihet

Tanken pé att do 1 smirta orsakade en stor oro (Dobrina et al., 2016; Piamjariyakul et al.,
2014; Rainsford et al., 2018; Tjernberg & Bokberg, 2020; van Gurp et al., 2020). Symtom
som inte lingre gick att kontrollera var den frimsta orsaken till att de dndrade sina
preferenser och ldmnade hemmet till forman for hospice eller andra vardboenden
(Rainsford et al., 2018). Smérta bidrog till kénslor av maktloshet (van Gurp et al., 2020)
och gav upphov till tankar om hur de sjdlva kunde ta kontroll och avsluta sina liv
(Tjernberg & Bokberg, 2020; van Gurp et al., 2020). En god dod var forknippat med frihet
frén smérta och andra former av obehag (Kastbom et al., 2017; Piamjariyakul et al., 2014;

Rainsford et al., 2018; Tjernberg & Bokberg, 2020; van Gurp et al., 2020).

Hopp och andlig omsorg

Flera av studierna skriver att upplevelsen av hopp var viktig (Bergenholtz et al., 2020;
Carduff et al., 2018; Karlsson et al., 2014; Rainsford et al., 2018; van Gurp et al., 2020;
Warmenhoven et al., 2016). En del uppgav att de hade hopp om att bli botade och
overleva (Bergenholtz et al., 2020; Carduff et al., 2018; Karlsson et al., 2014; van Gurp et
al., 2020), andra hade en forhoppning om ett forbattrat fysiskt tillstdnd (Bergenholtz et al.,
2020; Rainsford et al., 2018) sa att de kunde delta i fler aktiviteter (Bergenholtz et al.,
2020) eller for att bli tillriackligt starka att dtervdnda hem igen (Rainsford et al., 2018).
Somliga hoppades pa att fa leva nagra ér ldngre (Karlsson et al., 2014; van Gurp et al.,
2020). Trots deras obotliga status fann manga trost i att fortfarande bli erbjudna
behandlingar (Bergenholtz et al., 2020; Carduff et al., 2018; van Gurp et al., 2020), det
fick dem att uppleva att de blev aktivt omhédndertagna (Bergenholtz et al., 2020; Carduff
et al., 2018), 1 motsats till att kdnna sig 6vergivna (Carduff et al., 2018). Det fanns en
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forvintan om att kunna prata om dddsrelaterade &mnen med véardpersonal (Bergenholtz et
al., 2020) men ocksd en 6nskan om djupare samtal kring existentiella fragor (Bergenholtz

et al., 2020; van Klinken et al., 2020).

DISKUSSION

Diskussionsdelen inleds med att diskutera resultatet och metoden. Dérefter presenteras en
slutsats ddr de viktigaste fynden lyfts fram. Diskussionsdelen avslutas med en diskussion

kring resultatets kliniska betydelse samt forslag pa vidare forskning.

Resultatdiskussion
Nedan foljer en diskussion kring resultatet i relation till syftet och den teoretiska
referensramen samt tidigare forskning under kategorierna: Sjdlvbild, Sjéilvbestimmande,

Sociala relationer, Symtomlindring, Sammanhang och Strategier.

Sjalvbild

Sjalvbild utgor det forsta S:et i litteraturdversiktens teoretiska referensram. Enligt
Ternestedt & Norberg (2020) symboliserar detta S individens identitet. Ett begrepp som
belyser vilka vi &r men ocksa vem vi dr i relation till andra och hur vi sérskiljer oss fran
alla andra. Ur resultatet framkommer ett behov av att fa upprétthalla vardagen och det
rutinmissiga. Det medforde en kénsla av normalitet som var forknippat med personens
identitet. Detta gar i linje med en tidigare studie av Henoch & Osterlind (2019) dir de
fann att en viktig fraga for sjidlvbilden inom palliativ vard var att uppratthélla vardagen
och att viirna om rutiner. Enligt Osterlind & Henoch (2020b) utgér forindringar i
personens vardagliga liv ett hot mot sjélvbilden och identiteten. Henoch & Osterlind
(2019) skriver att vardpersonal bor arbeta for att samla kunskap om hur individens vardag
skulle kunna uppritthéllas och darigenom utforma varden for att stodja bevarandet av
individens sjélvbild. Enligt Ternestedt & Norberg (2020) innebér det att soka kunskap
som Okar forstaelsen for den som vardas, vilket bist inhdmtas i1 dialog med personen sjéilv

och/eller med personens anhoriga.

Sjalvbestammande
Respekt for patientens sjdlvbestimmande dr en grundlidggande utgdngspunkt i all hilso-

och sjukvard. Detta tydliggdrs i Patientlagen (2014:821) men &r ocksa ett centralt begrepp
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i1De 6 S:n. S:et sjalvbestimmande speglar vért psykologiska behov och vért behov av att
f4 vara en medaktor i vart eget liv (Strandberg, 2020). Detta behov framkommer tydligt i
resultatet. Deltagarna strivade efter att fa vara delaktiga, ha kontroll och inflytande.
Darutdver 6nskade de att bli horda och bekriftade som ménniskor samt att {4 rak och drlig
information om sin sjukdom och prognos for att kunna vara delaktiga i beslutsfattandet.
Dessutom framkom ett behov av att f vara oberoende av andra och att fi behalla
kontrollen &ver sitt liv. Strandberg (2020) skriver att ordet beroende beskriver ett tillstdnd
ddr man méste forlita sig pd nigon eller nagot for att kunna fungera. Ordet relaterar ocksa
till brist pa sjélvstindighet och kontroll. Enligt Henoch & Osterlind (2019) ér individens
oberoende synonymt med integriteten. Att vara oberoende av andra och kunna leva sitt liv
som vanligt lyfts fram som ett sitt att vidmakthélla sin integritet. I en sammanstéllning av
55 studier om vad patienter uppfattade som outhirdligt lidande vid livets slut var forlust
av oberoende och rddsla dver att bli en belastning det som gjorde livet sa pass outhérdligt
att det till och med mynnade ut i tankar om assisterad dodshjilp (Dees et al., 2010). Detta
staimmer Overens med litteraturdversiktens resultat dir det framkom att deltagarnas
oberoende var starkt kopplat till deras kédnsla av virdighet. Tanken pa att forlora sitt
oberoende och bli en borda for andra var en dverordnad rédsla bland deltagarna.
Strandberg (2020) skriver att minniskor som befinner sig i livets slut forr eller senare blir
beroende av hjélp fran andra. Ett efterstrivsamt mal bor dé vara att skapa utrymme for
den som &r beroende att {4 vara sig sjdlv dnda till slutet. Detta sker i relationen mellan den

som &r beroende av vard och den som kan ge vard.

Sociala relationer

Att framja goda och viktiga relationer i patientens liv dr en viktig del i den palliativa
vérden (SOU 2001:6) och ndgot som lyfts fram bdde i de fyra hornstenarna och den
teoretiska referensramen De 6 S:n. I modellen representerar S:et individens sociala behov.
Resultatet visar att denna patientgrupp hade ett starkt behov av sociala relationer med
familj och vénner samt ett behov av att ha en god relation med virdpersonalen.

Osterlind & Henoch (2020b) skriver att individens sjilvbild kan uppritthallas och stirkas
genom att vara en del av en social gemenskap, dessutom ar det léttare att utharda
svarigheter med hjilp och stéd av andra. I studien av Henoch & Osterlind (2019)
framkom det att sociala relationer berikade livet pd méinga olika sétt bland annat genom

att oka individens kinsla av trygghet och sikerhet. Osterlind & Henoch (2020a) skriver att
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en mélséttning inom palliativ vird bor vara att frimja individens mdjligheter att bevara

viktiga relationer livet ut.

Symtomlindring

I resultatet framkom det en stark onskan om att {4 leva sin sista tid i livet utan smérta och
andra former av obehag. Tanken pa att uppleva en sméartsam dod gav upphov till kénslor
av oro och maktldshet. Smértsamma symtom som inte ldngre gick att kontrollera kunde
leda till suicidala tankar och var ocksé det framsta skalet till att deltagarna var villiga att
ldmna tryggheten i sina hem. Symtomlindring ar ett grundldggande mal inom palliativ
vard och ett av de centrala begreppen som presenteras i De 6 S:n. I modellen anvinds
detta S for att belysa bade fysiskt lidande och kroppslig omvardnad. Det fysiska lidandet
ar ofta orsaken till att patienten soker sig till virden medan kroppslig omvardnad blir
ndgot som personer i livets slut ofta blir beroende av att ta emot. Mélet med
symtomlindring inom den palliativa varden &r att fa till en sa god smaértlindring som
mojligt. Detta gors genom att utga ifrin individens behov och vilja (Osterlind och
Henoch, 2020b). Som resultatet visar stracker sig individens behov av symtomlindring till
att omfatta mycket mer dn bara fysiska sjukdomssymtom. Detta bekréftas dven i studien
av Henoch & Osterlind (2019) som beskriver symtomupplevelsen som flerdimensionell.
En viktig frdga vardpersonal bor stilla dr vilka symtom som besvirar patienten mest och

dérefter prioritera de mest pldgsamma symtomen.

Sammanhang och Strategier

Sammanhang och strategier &r ytterligare tva centrala begrepp som presenteras i de 6 S:n.
Dessa S symboliserar individens andliga och existentiella behov. Enligt Melin-Johansson
& Udo (2020) finns det ett inneliggande behov hos ménniskan att skapa mening,
forstaelse och sammanhang i livet, framfor allt vid svara livssituationer och kriser. Detta
framkommer dven tydligt i resultatet. Deltagarna hade inte bara ett behov av att fa prata
om existentiella fragor och dédsrelaterade &mnen utan dven en forvéntan om att kunna
gora det med vardpersonalen. Det finns en medvetenhet bland vardpersonal om vilka
existentiella frigor som &r viktiga i livets slutskede men vardpersonal brister 1 att ta
initiativ till dessa samtal. Som forklaring ndmns tidsbrist och brist pa ostorda platser att
samtala vid (Browall et al., 2010; Osterlind et al., 2011) men #ven okunskap kring

existentiella fragor och hur dessa bast bemots framkom som skil (Axelsson et al., 2019;
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Browall et al., 2010; Osterlind et al., 2011). Resultatet visar att upplevelsen av hopp var
ett stindigt tema for deltagarna. Melin-Johansson & Udo (2020) menar att hopp ar
sammankopplat med kénslan av mening eftersom meningsfullhet bidrar till kinslor av
hopp. Enligt Benzein (2020) &r upplevelsen av hopp en grundldggande del av den
existentiella dimensionen av médnniskan. Hoppet kan beskrivas som en inre och en yttre
process. Den inre dr relaterad till viljan att leva dvs att vara i hopp, medan den yttre kan
beskrivas som framtidsorienterad, att hoppas pa nagot, som exempelvis att fi leva ett
normalt liv, bli botad eller att & delta pa en viktig familjefest. Till denna kategori hor
ocksa val av strategier infor motet med doden. Av resultatet framkommer ett behov av att
forbereda sig infor doden. Enligt Benzein (2020) kan detta syfta pé ett hopp om en fridfull
dod. Melin-Johansson & Udo (2020) skriver att samtal om andliga/existentiella fragor ar
vanligt forekommande inom palliativ vard. Genom att bjuda in till samtal, stilla 6ppna
fragor och vaga invinta svaren kan patientens och anhdrigas existentiella behov motas
upp. Osterlind et al. (2011) skriver att det ligger hos virdpersonalen att vara lyhorda for
patientens och anhdrigas behov av att prata, men ocksa att visa ett hen &r 6ppen for dialog,

framfor allt genom sitt kroppssprak och 6gonkontakt.

Metoddiskussion

Examensarbetet dr en litteraturdversikt over kvalitativ forskning. En fordel med att
utforma examensarbetet som en litteraturoversikt var att det gav en 6verblick dver den
aktuella kunskapen som fanns i relation till syftet (Segesten, 2022). Litteraturdversikten
innefattar endast kvalitativa studier. Detta kan ses som en svaghet eftersom en integrerad
litteraturstudie, dér bade personliga upplevelser och statistik analyseras, hade kunnat bidra
till en bredare kunskap inom omradet. Segesten (2022) framhaller dock att det kan vara
svért att sammanstdlla resultat fran studier med olika metoder och att rekommendationen
dérfor dr att 1 forsta hand inkludera studier med samma metodologi. Beslutet att endast
inkludera kvalitativa studier togs pa grund av ovannimnda anledning samt for att {4 en
fordjupad forstaelse Gver patienternas upplevelser, erfarenheter och behov. Detta bor ses
som en styrka dé resultatet kan fungera vigledande for det praktiskt handlandet i

vardsituationer.

Artikelsokningar gjordes i databaserna CINAHL och PubMed da dessa dr de viktigaste

databaserna inom omvérdnadsomradet (Karlsson, 2017). Sokorden arbetades fram med
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hjélp av PEO-modellen och tillsammans med Hogskolan Dalarnas bibliotekarie.
Bibliotekarien konsulterades vid tva tillféllen for att fa till en optimal sdkning i
databaserna, vilket bor ses som en styrka. Samtliga artiklar som valdes var skrivna pa
engelska. Trots att engelska ar ett sprak som bada forfattarna behirskar dr det inte vart
modersmal och bor dérfor ses som en svaghet. En annan svaghet som ir viktig att ndmna
ar att sokningarna avgransades till att omfatta studier som var publicerade i fulltext.
Ostlundh (2022) skriver att denna form av avgriinsning inte ir limplig eftersom virdefull
forskning riskeras att missas. Da detta framkom vildigt sent i processen med
examensarbetet togs beslutet att inte géra ndgra dndringar i sokningarna da det bedomdes
ta alldeles for mycket tid i ansprik. Artiklarna som gick vidare for analys var dock alla
peer-reviewed vilket okar litteraturdversiktens trovirdighet. Dessutom inkluderades
endast studier som publicerats de senaste 10 aren. Litteraturdversikten bygger ddrmed pa
vetenskaplig forskning som dessutom é&r den senaste forskningen inom omradet.
Artiklarna som gick vidare for analys granskades forst individuellt och darefter
gemensamt med hjilp av Nilssons (2017) granskningsmall for kvalitativa studier och var
av medel eller hog kvalitet. Enligt Dahlberg (2022) stirker detta tillvigagéngssitt
litteraturversiktens validitet och reliabilitet eftersom det minskar risken for subjektiv

tolkning och ger en sann bild av fenomenet som studerats.

Trots att studierna som inkluderades var utforda i olika l&nder kunde resultatet likstéllas
med varandra. Enligt Dahlberg (2022) forstarker detta litteraturdversiktens validitet
ytterligare eftersom det bidrar till ett mer nyanserat resultat. Resultatet bygger dock enbart
vuxna patienters perspektiv och det har inte heller gjorts ndgon jimforelse mellan
kvinnorna och ménnen i studierna. Detta kan ses som ytterligare en svaghet da resultatet

da det paverkar litteraturdversiktens generaliserbarhet.

Slutsats

Syftet med litteraturdversikten var att beskriva vuxna personers attityder kring doden i
samband med palliativ vard. Tva viktiga teman framkom i resultatet. Det forsta var
behovet av trygghet. Trygghet upplevdes i det som var bekant och meningsfullt men
ocksa i relationen med andra. En malsattning bor dirfor vara att aktivt soka kunskap om
personens vardag och arbeta for att frimja personens mojligheter att bygga och bevara

viktiga relationer. Det andra temat var en god dod. En god dod innefattade ett bibehéllet
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oberoende och sjdlvstindighet samt att vara fri frdn smaérta. Ett annat viktigt kriterium for
en god dod var att andliga och existentiella behov var tillgodosedda. En forutséttning for

detta ar att sjukskoterskan dr lyhord men ocksa tillgénglig och 6ppen for dialog.

Klinisk betydelse

Denna litteraturdversikt har bidragit med kunskap om vuxna personers attityder kring
doden. Forhoppningen &r att de 6 S:n, i storre utstrackning, implementeras som arbetssétt
for en individanpassad och personcentrerad vérd for personer som lever sin sista tid 1 livet,
samt att resultatet ska fungera som verktyg for sdvil den blivande som den legitimerade
sjukskoterskan. Litteraturdversiktens resultat kan fungera som underlag till diskussion och

planering kring den palliativa vardens utformning.

Vidare forskning

Inom omrédet patientens behov i livets slutskede saknas forskning som beror
uppdelningen av de tva olika faserna inom palliativ vard. Eftersom de tva faserna uppstér
under olika perioder i patientens sjukdomstillstdnd, dar den fOrsta fasen ar inriktad pé
livsforldngande behandling och den andra pa lindrande behandling, &r troligt att patientens
behov i de olika faserna skiljer sig dt. For att forbéttra och utveckla den palliativa varden
bor patientens behov i en tidig respektive sen palliativ fas beforskas. Ytterligare ett forslag
pa framtida forskning &r att undersoka faktorer som kan stodja och stirka sjukskdterskors

formaga att mota patienter och nirstdendes existentiella behov.
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Land
Carduff, Living and dying The study Design: n==6 Hoppet och en Hog
E., with metastatic aimed to Kvalitativ kvinnor kansla av
Kendall, bowel cancer: understand | Urval: 16 och 10 normalitet var
M., & Serial in-depth how patient | patienter som man viktigt. Hemmet
Murray, S. | interviews with experiences | fatt diagnosen var en féredragen
A patients. and needs metastaserad dodsplats,
changed as | sjukdom inom deltagarna
2018 illness 18 manader uttryckte dock en
progressed. | efter studiens radsla 6ver att bli
Skottland start. en borda for
Datainsamling: andra.
Ostrukturerade
narrativa
intervjuer
Dataanalys:
Tematisk
innehallsanalys
Dobrina, Mutual Needs and | Explore Design: n=>5 Deltagarna Medel
R., Wishes of Cancer | needs and Kvalitativ kvinnor Onskade ett
Vianello, Patients and Their | wishes in Urval: 11 och 6 normalt liv och
C., Tenze, | family Caregivers | the last cancerpatienter | mén férmaga att utfora
M., & During the Last week of life | som far "rutinmassiga”
Palese, A. | Week of Life - A of patients | palliativ vard i vardagliga saker.
Descriptive at home hemmet. Deltagarna ville
2016 Phenomenological | and seek Datainsamling: inte vara en borda
Study out the Semi- for andra. Det
Italien views of the | strukturerade fanns en 6nskan
family intervjuer om att fa do fort
caregivers. | Dataanalys: och smartfritt. Det
Tematisk fanns dessutom

innehallsanalys

en radsla kring
doéden och
anhoriga som blir
kvarlamnade.
Okontrollerade
symtom sasom
smarta var tungt
och jobbigt for
deltagarna.

Stod fran familjen
och nagon att dela
svarigheterna med
var viktigt.

31




BILAGA A

Matris over inkluderade artiklar

Forfattare
Ar Titel Syfte Metod Delta Resultat Kvalit
Land gare et
Karlsson, M., Meanings | The purpose Design: Kvalitativ n=7 Deltagarna ville leva sa Hog
Friberg, F., of of the study is | Urval: 14 patienter | man normalt som mojligt och
Wallengren, existential | tointerpret som diagnostiseras | och 7 | kdnna sig behdvda och ha
C., & Ohlén, J. | uncertaint | meanings of med avancerad kvinn | nagot meningsfullt att
y and existential gastrointestinal or sysselsatta sig
2014 certainty uncertainty cancer och som med. Vardagliga rutiner gav
. fc'»r people | and certainty gétt' 6\(er tuiII en kinsla av trygghet och
Sverige diagnosed | for people palliativ vard. sikerhet. Umgange med
with diagnosed Datainsamling: familj och vanner var viktigt
cancer and | with advanced | Semistrukturerade for valbefinnandet. Att f3 vara
receiving gastrointestin | narrativa delaktig och leva i nuet
palliative al cancer and intervjuer. beskrevs som viktigt.
tre'atment: rece'zivi.ng Data—analyi. Deltagarna utryckte hopp om
A life- palliative Hermenue:‘tlsk att nya behandlingsmetoder
world treatment. apalys enligt skulle hinna utvecklas vilket
pher'momen Rlcoe.urs ) skulle kunna forbattra, bota
ological tolkningsteori och/eller forlanga livet med
study. nagra ar.
Kastbom, L., A good To explore the | Design: Kvalitativ n=37 | Deltagarna uttryckte vikten av | Hog
Milberg, A., & | death perception of | Urval: 66 patienter, | kvinn | att fa forbereda sig infér
Karlsson, M. from the a good death med stor variation or doden, vara fri fran lidande
perspectiv | in dying vad géller och samt bibehalla autonomi och
2017 e of cancer cancertyper, dlder, | 29 oberoende.
palliative patients in utbildning och man
Sverige cancer Sweden. narhet till doden.
patients. Datainsamling:
Semi-strukturerade
intervjuer?
Dataanalys:
Induktiva kvalitativ
innehallsanalys
Kukla, H., ” My life The aim was Design: Kvalitativ n=13 | Uppgorelsen med doden Mede
Herrler, A., became to explore Urval: 21 deltagare | kvinn | skedde framst i privata |
Strupp, J., & more how people som lag ndra doden | or sammanhang men
Voltz, R. meaningfu | aged 80 and pa grund av och 8 | majligheter att diskutera i
I”: over or who alderdom eller en man semi-professionella
2022 Confrontin | have a life- livsbegransande sammanhang efterfragades.
gone’s limiting sjukdom. Viktiga faktorer var att
Tyskland own end disease Datainsamling: begrunda och prata om
of lifeand | confront the Semistrukturerade dodsrelaterade dmnen,
its effects | end of their intervjuer. forbereda sig for slutet och
on well- own lives, and | Dataanalys: inforskaffa sig kunskaper om
being—A how they Tematisk dod och déende.
qualitative | experienced innehallsanalys
study. the effects of | enligt Brauns och

doing so.

Clarkes metod.
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Landers, A., Patient The aim of Design: Kvalitativ. n=9 man | Att omge sig Hog
Wiseman, R., perceptions the study was | Urval: 15 deltagare med en och 6 med familj,
Pitama, S., & of severe to explore the | langt framskriden KOL- kvinnor. vara i kontroll
Beckert, L. COPD and experience of | diagnos. ochvarai
transitions patients with | Datainsamling: narhet av
2015 towards advanced Semistrukturerade intervjuer bekanta
death: A Chronic Dataanalys: Tematisk foremal och
Nya Zeeland qualitative obstructive Innehallsanalys med hjalp av rutiner var
study pulmonary programvaran QRS NVivi 10 viktigt. Att
identifying disease after fortsatta vara
milestones a life- oberoende av
and threatening andras hjalp
developing event, var viktigt for
key particularly deltagarnas
opportunities. | focusing on valbefinnande
end-of-life men ocks3 ett
issues. satt att behalla
sin vardighet.
Piamjariyakul, | End-of-life The purpose Design: Kvalitativ n=20 Det fanns en Hog
U., Myers, S., preferences of this study Urval: 30 etniska kvinnor onskan om att
Werkowitch, and presence | was to minoritetspatienter som och 10 fa vardas och
M., & Smith, of advance explore the behovde hemsjukvard pa man do i hemmet,
C.E. directives end-of-life grund av allvarliga kroniska att vara
among ethnic | preferences kardiovaskulara sjukdomar. smartfri.
2014 populations of ethnic Datainsamling: Processer som
with severe minority Semistrukturerade intervjuer. var
USA chronic patients with | Dataanalys: Tematisk livsforlangande
cardiovascular | severe innehallsanalys var inte
ilinesses. cardiovascular onskvart.
illnesses and
determine the
presence of
signed end-of-
life advanced
directives or a
living will.
Rainsford, S., The” safe The aim was Design: Observationsstudie n=7 Hemmet var en | Medel
Phillips, C. B., | death”: An to explore the | med intervjuer. kvinnor trygg punkt
Glasgow, N. J., | ethnographic | concept of Urval: 15 patienter med och 8 médn | som deltagarna
Macleod, R. study the good livsbegransande sjukdomar inte ville [dmna
D., & Wiles, R. | exploring the | death och en forvantad livslangd pa forran
B. perspectives articulated by | 6 manader eller mindre. symtombdrdan
of rural rural patients | Datainsamling: blev for tung.
2018 palliative care | with life- Observationsféltsanteckningar Det fanns ett
patients and limiting samt ostrukturerade hopp om att
Australien family ilinesses, and | intervjuer. forbattra sig
caregivers. their family Dataanalys: Tematisk tillrackligt for
caregivers. innehallsanalys med hjalp av att kunna

programvaran NVivo-10.

atervianda hem.
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Tjernberg, J., & Older To explore Design: Kvalitativ n=20 Det fanns ett Hog
Bokberg, C. persons’ thoughts Urval: 36 adldre kvinnor behov av att prata
thoughts about death | personer som bor | och 16 om dodsfall,
2020 about death and dying pa svenska man doende och livets
and dying and dldreboenden slutskede. Déendet
Sverige and their experiences Datainsamling: orsakade oro som
experiences of care in Semistrukturerade framst var
of care in end-of-life intervjuer relaterad till radsla
end-of-life: A | among older | Dataanalys: for sméarta och en
qualitative persons Tematisk Iang utdragen dod.
study. living in innehallsanalys Vanliga 6nskemal
nursing bland dldre var att
homes. fa d6 snabbt utan
smadrta. Sociala
relationer och
aktiviteter hade en
positiv effekt pa de
aldres
valbefinnande.
van Gurp, J. L. Living and It aims to Design: Kvalitativ n=9 man | Olika typer av hopp Hog
P., Ebenau, A,, dying with describe a) Urval: 12 och3 var centralt.
van der Burg, S., | incurable outlooks on patienter > 70 ar kvinnor Franvaro av smaérta
& Hasselaar, J. cancer: A life, including | med obotlig samt 10 och en kénsla av
qualitative the values cancer och 10 vardgivare | normalitet var
2020 study on that are vardgivare som ocksa viktiga
older central to var involverade i faktorer. Dessutom
Nederldnderna patients’ life | these varden av dessa fanns en 6nskan att
values and outlooks of patienter behalla sitt
healthcare Dutch older Datainsamling: oberoende sa lange
professionals’ | adults living | Semistrukturerade som mojligt och
responsivity. | with intervjuer inte belasta andra.
incurable Dataanalys: Att fa information
cancer and; Tematisk och vara delaktig i
b) how innehallsanalys sin vard var viktigt
various for deltagarna.
palliative Hemmet var den
care foredragna
professionals dodsplatsen.
customize
their
treatment
and care to
these

outlooks and
values.
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Land are
van What do The aim was | Design: Kvalitativ n=7 Deltagarna ville bo Hog
Klinken, Future to gain Urval: 13 patienter med man hemma fram till dess
M., de Hospice insight into livsbegransande sjukdom och6 | attdetvar
Graaf, E., Patients expectations | som bodde kvari hemmet | kvinno | outhardligt. Nar
Bressers, Expect of of patients Datainsamling: r detta inte var mojligt
R., Koorn, Hospice Care: | regarding Semistrukturerade langre ville de bo pa
R.,van der | Expectations hospice care | intervjuer en plats med en
Baan, F., & | of Patients in in order to Dataanalys: Tematisk hemtrevlig atmosfar
Teunissen, | the Palliative ameliorate innehallsanalys dér de kunde
S. Phase Who hospice care fortsatta leva det liv
Might be in to become de levde tillsammans
2020 Need of driven by med sin familj.
Hospice Care patient Vardgivare skulle
Nederland | inthe Future: | needs. vara empatiska och
erna A Qualitative professionella, vara
Exploration. villiga att lyssna och
finnas dar for
patienterna.
Warmenho | ” Life is still The aim was | Design: Kvalitativ n=8 Positivitet och hopp | Medel
ven, F., worth living”: | to explore Urval: 15 patienter med kvinno | framkom som viktigt
Lucassen, A pilot the views of | avancerad cancer som har | roch samt att avsluta
P., exploration of | palliative en berdknad livslangd 7 man | drenden. Strategier
Vermander | self-reported care patients | mellan tvd manader och for att hantera
e, M., resources of on resources | ettar. vardagen, utfora
Aertgeerts, | palliative care | and ways of | Datainsamling: aktiviteter och att
B., van patients. coping that Semistrukturerade leva ett sa normalt
Weel, C.,, help them intervjuer liv som méjligt var
Vissers, K., prevent or Dataanalys: Tematisk vasentligt. Andlighet
& Prins, J. manage innehallsanalys i olika former hjalpte
mood patienterna att
2016 symptoms. kdnna att de
tillhérde nagot
Nederland storre. Kontakten
erna med familj och att

kdnna anknytning till
sitt samhalle var till
stor hjalp.
Intresserade och
omtanksamma
vardgivare samt
fragor om
valbefinnande alt
professionell
psykologisk vard
Onskades.
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