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Abstrakt

Bakgrund: Palliativa patienter finns i många olika vårdkontexter och varje enskild individ har

olika önskemål och preferenser. Autonomi är något som anses viktigt inom den palliativa vården.

Vårdpersonal jobbar nära palliativa patienter och behöver kunskap om hur de kan bemöta dem

för att tillgodose deras behov på bästa sätt. Syfte: Att beskriva patienters upplevelse av autonomi

inom palliativ vård.Metod: En litteraturstudie där ansatsen var induktiv, och kvalitativ manifest

innehållsanalys användes som metod för dataanalys. Resultat: Fyra kategorier sammanställdes:

“Att känna värdighet genom att rättigheter respekteras samt friheten att fatta egna beslut”, “Att

känna en otillräcklig delaktighet, kontroll och bristande information från vårdpersonal samt

närstående”, “Att känna lidande till följd av förlust av förmågor och självständighet”, “Att få

sina önskningar dokumenterade och uppmärksammade av andra gav en känsla av kontroll”.

Resultatet visade att patienternas upplevelse av autonomi varierade, men de mest förekommande

upplevelserna och känslorna ligger som grund för kategoriernas namn. Slutsats: Patienterna

värderade att känna självbestämmande och att göra sina önskningar kända för andra, men kunde

också känna en otillräcklig delaktighet och bristande information, samt lidande till följd av

förlust av förmågor och självständighet. Denna litteraturstudie kan bredda förståelsen för

palliativa patienters upplevelse av autonomi och hur vårdpersonal kan tänkas bemöta dessa

patienter. Området kräver dock mer forskning då det fanns begränsat med material ur

patienternas perspektiv.

Nyckelord: Autonomi, självbestämmande, patienter, palliativ vård, upplevelse, omvårdnad,

kvalitativ innehållsanalys
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Autonomi som begrepp kan förstås som människors egen vilja att styra och bestämma över sina

liv. Det kan även beskrivas som att vara självständig och som en rättighet att leva sitt liv precis

som människan själv önskar (Sandman & Kjellström, 2020). Enligt Lindberg et al. (2014) är

begreppet autonomi inte absolut och bör därför ses till varje enskild individ. Vidare beskriver

Aveyard (2000) att autonomi, ibland även beskrivet som självbestämmande, är en väsentlig etisk

princip. Trots detta finns det flera teorier och tolkningar av begreppet autonomi, som gör att det

kan uppstå förvirring av betydelsen (Aveyard, 2000). Autonomi förknippas med oberoende,

självständighet och frihet. Det kan ses som en kombination av tre olika faktorer: önskningar

("vill det"), beslut ("väljer") och handlingar ("gör") (Sandman & Kjellström, 2020). Enligt

Ibrahim och Harhara (2022) blir personers autonomi särskilt betydelsefull när de står inför frågor

som rör slutskedet av livet, då fysiska och kognitiva förmågor kan försvagas.

Enligt Socialstyrelsen (2018, s. 8) finns drygt 90 000 personer årligen som avlider i Sverige och

cirka 80 % av dessa har bedömts vara i behov av palliativ vård. Esperandio och Leget (2020)

beskriver definitionen av palliativ vård som aktiv och integrerad vård inriktad på patienter med

sjukdomar som inte längre svarar på medicinska behandlingar, och syftar till att förbättra livet för

dessa individer och deras familjemedlemmar genom att lindra smärta, psykosociala och andliga

problem.

Respekten för patientens autonomi utgör en av de grundläggande principerna inom modern

medicinsk etik (Engelhardt, 2022). Zalonis och Slota (2014) belyser autonomi som en

grundläggande princip som bör upprätthållas under hela sjukdomsförloppet, ända fram till livets

slut. Lindberg et al. (2018) menar att ett kontinuerligt samarbete med palliativa vårdgivare, i

tillägg till andra vårdgivare, är avgörande för att främja och bevara patientens autonomi. För att

kunna vara med och fatta beslut om sin vård måste patienten erkännas av andra som en fullvärdig

medlem i vårdteamet, men om patienten inte inkluderas i vårdbeslut som en fullvärdig medlem,

kan det vara svårt att dela sina mycket personliga vårdbehov och önskemål (Lindberg et al.,

2018). Det är viktigt att förstå att dessa behov varierar från individ till individ och bör anpassas

därefter (Zalonis & Slota, 2014).
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Vainauskienė och Vaitkienė (2021) beskriver hur Paulo Freire, som myntade begreppet

patientens empowerment, har kopplat detta till en process som formar patienters förmåga att

tänka kritiskt och agera autonomt, vilket kan ge patienter möjligheten att fatta självständiga

beslut om sin sjukdom. Engelhardt (2022) belyser även att kommunikation inom palliativ vård är

en central pelare, och förmågan till effektiv kommunikation är av stor betydelse i diskussioner

om vårdmål. Vilket även Zalonis och Slota (2014) betonar, att kommunikation är en

nyckelkomponent inom palliativ vård som främjar autonomt beslutsfattande. Så länge en patient

är kritiskt sjuk och till och med medvetslös, fortsätter frågan om deras autonomi att vara relevant

(Walker & Lovat, 2015). Därmed är respekten för patientens vilja och autonomi av högsta vikt

och bör prioriteras och bevaras inom ramen för palliativ vård (Engelhardt, 2022).

Sammanfattningsvis så ökar chanserna att de får vård som är mer i linje med deras preferenser

och behov när individer är involverade i beslutsprocessen kring sin egen vård. För att kunna ge

en personcentrerad omvårdnad med fokus på den enskildes upplevelse av autonomi krävs därför

mer kunskap om personers upplevelse av detta. Det handlar om att få en djupare förståelse för

personers upplevelser för att som vårdpersonal kunna hitta vägar att tillgodose människors

behov.

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva patienters upplevelse av autonomi inom

palliativ vård.

Förförståelse

Författarna till denna litteraturstudie har olika förförståelser inom området palliativ vård. Den

ena författaren har jobbat inom äldreomsorgen i 12 år och stött på många patienter som vårdats

inom palliativ vård. Den andra författaren har en del förförståelse då hon mött palliativa patienter

under den verksamhetsförlagda utbildningen i äldreomsorgen.

Metod
För att uppfylla det valda syftet gjordes en litteraturstudie med kvalitativ innehållsanalys, där

relevant information samlas från lämpliga kvalitativa artiklar. Litteraturstudien följde en
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kvalitativ design, eftersom syftet var att förstå levda upplevelser hos en specifik grupp individer

och därigenom få insikt i fenomenet (Henricson & Billhult, 2017, s. 111).

Systematisk litteratursökning

Först gjordes en pilotsökning för att se om relevant material fanns inom det valda området (jfr.

Karlsson, 2017, s. 87). För denna sökning användes sökord i fritext som palliative, palliative

care, terminal care, qualitative study, autonomy och patient. Författarna kände sig nöjda och

valde att gå vidare till planeringen av den systematiska sökningen. Sökningarna genomfördes i

databaserna PubMed och Cinahl, då dessa databaser kändes mest betydelsefulla för det valda

syftet, då de innehåller vetenskapligt material inom omvårdnad (Karlsson, 2017, s. 82-83).

Den systematiska sökningen påbörjades och är en specialiserad sökning där det inkluderas

sökord i fritext, Svensk MeSH och CINAHL headings. Svensk MeSH och CINAHL headings är

ämnesordlistor som säkerställer att allt som relaterar till den angivna termen inkluderas i

sökresultaten (Karlsson, 2017, s. 89). För att precisionsanpassa sökresultaten användes booleska

operatorer mellan sökorden, OR för att utvidga sökningen och AND för att avgränsa (Karlsson,

2017, s. 90-91).

Respektive databas har olika sökbegränsningar (Karlsson, 2017, s. 91). I denna litteraturstudie

valde författarna att begränsa resultaten till artiklar som publicerades mellan 2013 och 2023, var

skrivna på engelska, hade tillgänglighet i fulltext och peer-reviewed. Inklusionskriterier var att

artiklarna skulle vara kvalitativa, bygga på patienternas perspektiv, deras upplevelse av autonomi

och att de skulle vara patienter i palliativ vård.

I PubMed användes följande sökord (Tabell 1): Palliative care, terminal care, autonomy,

self-determination, patient participation, empowerment, patient perception, patients perspective,

patients experience och qualitative study. Det inkluderades både MeSH-termer och fritexttermer.

Samma sökord användes även i CINAHL (Tabell 2). Qualitative study som sökord användes för

att relevanta artiklar försvann i sökningen när det sökordet togs bort. Trots sökordet qualitative

study, kom kvantitativa artiklar med, dessa sållades bort manuellt av författarna.
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Efter den systematiska sökningen utvärderades artiklarnas titlar och abstrakt med avseende på

deras relevans för syftet med studien. De artiklar som valdes bort svarade inte på valt syfte. De

artiklar som ansågs vara av betydelse sparades för att läsas i sin helhet. I den systematiska

sökningen framkom det att i CINAHL fanns 4 artiklar som redan tagits med från PubMed, de 4

dubbletterna valdes då bort ur CINAHL. Därav blev 14 stycken valda av totalt 243 artiklar i

PubMed, och 3 stycken valda av 42 artiklar i CINAHL.

Tabell 1 Översikt av systematisk litteratursökning i PubMed

Syftet med sökning: Beskriva patienters upplevelse av autonomi inom palliativ vård

PubMed 2023 09 12 + Begränsningar: Engelsk text, publicerad mellan 2013-2023, full text
Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda
1 MSH Palliative care 63396

2 FT Palliative care 102149

3 FT Terminal care 69216

4 FT Autonomy 59530

5 FT Empowerment 18686

6 FT Self-determination 36460

7 MSH Patient participation 29536

8 FT Patient perception 212616

9 FT Patients experience 508977

10 FT Patients perspective 136926

11 FT Qualitative study 311390

12 1 OR 2 OR 3 151672

13 4 OR 5 OR 6 OR 7 116432

14 8 OR 9 OR 10 795288

15 12 AND 13 AND 14 AND 11+ 243 14

*MSH – Mesh termer i databasen PubMed, FT –fritext sökning
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Tabell 2. Översikt av systematisk litteratursökning i CINAHL

Syftet med sökning: Beskriva patienters upplevelse av autonomi inom palliativ vård

CINAHL 2023 09 12 + Begränsningar: Engelsk text, publicerad mellan 2013-2023, Full text, Peer-reviewed
Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda
1 CH Palliative care 24632

2 FT Palliative care 31599

3 FT Terminal care 14226

4 FT Autonomy 25423

5 FT Self-determination 5718

6 FT Patient participation 14232

7 CH Empowerment 10862

8 FT Patients perspective 37754

9 FT Patients experience 37948

10 FT Patient perception 12406

11 FT Qualitative study 140224

12 1 OR 2 OR 3 40751

13 4 OR 5 OR 6 OR 7 50884

14 8 OR 9 OR 10 57848

15 11 AND 12 AND 13 AND 14 + 42 3

*CH – CINAHL headings i databasen CINAHL, FT –fritext sökning.

Kvalitetsgranskning

Efter den strukturerade sökningen och granskningen av artiklar som bedöms vara betydelsefulla

för syftet inleddes kvalitetsgranskningen, som genomfördes med mallen enligt Bedömning av

studier med kvalitativ metodik (Statens beredning för medicinsk och social utvärdering, [SBU],

2020). Denna granskning baserades på fem frågeställningar, där varje artikel bedömdes med

hjälp av ett poängsystem. Frågeställningarna berörde underliggande teori, deltagare,
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datainsamling, analys och forskare. Författarna kvalitetsgranskade artiklarna först var för sig,

sedan tillsammans för att jämföra granskningarna och se att de dragit samma slutsatser.

Författarna valde att bedöma artiklarna genom att tilldela poäng baserat på ett eget system där

varje positivt svar gav en poäng och varje negativt svar gav ingen poäng. Genom att använda

detta system kunde en procentandel räknas ut för att sålla bort de artiklar som inte höll måttet till

litteraturstudien. Artiklar som hade över 85% positiva svar klassificerades som högkvalitativa,

medan de som hade 70–85% ansågs vara av medelkvalitet. Artiklar med en svarsandel mellan

55–70% ansågs vara av låg kvalitet, medan de som hade mindre än 55% ansågs vara

oanvändbara. Av 14 artiklar som valdes från PubMed bedömdes 12 att vara av hög kvalitet och 2

av medel kvalitet (Tabell 3). Av artiklarna i CINAHL bedömdes alla 3 att vara av hög kvalitet

(Tabell 4).

Tabell 3 Översikt av artiklar ingående i analysen (n=14, PubMed )

Författare/
År/Land

Typ av
studie

Deltagare Metod
Datainsamling
/Analys

Huvudfynd Kvalitet
(Hög,
Medel,
Låg)

Aoun et
al./2016/Australien

Kvalitativ
studie

43 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Minskad frihet och
autonomi relaterad till
minskad självständighet

Hög

Aurén-Møkleby et
al./2023/Norge

Kvalitativ
studie

10 Narrativa
intervjuer/tematisk
analys

Att bevara autonomi,
integritet och
självstyrning genom att
dö i sitt eget hem

Hög

Chen et
al./2021/USA

Kvalitativ
studie

17 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Att få ta ett eget beslut
om delat beslutsfattande
upplevdes som
självstyre. Vissa
upplevde inget val.

Hög

de Voogd et
al./2020/Nederländ
erna

Kvalitativ
studie

23 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Hur vårdpersonal kan
bevara värdighet genom
att visa respekt och
uppmärksamhet.

Hög

de Vries et
al./2021/Nederländ
erna

Kvalitativ
studie

12 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Att behålla identitet och
autonomi genom att ta
tid för sig själv.

Medel

Eriksson et
al./2016/Sverige

Kvalitativ
studie

8 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Önskan att kunna
hantera sina egna behov,
samt förlust av sin roll,
brist på kontroll och
deltagande.

Medel
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Hirakawa et
al./2019/Japan

Kvalitativ
studie

15 Djupa
intervjuer/tematisk
analys

Rädsla att förlora
autonomi och inte kunna
delta i beslutsprocessen.
Att acceptera hjälp
upplevdes som tecken på
svaghet.

Hög

Miller et
al./2019/Australien

Kvalitativ
studie

13 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Att diskutera och
dokumentera önskemål
inför livets slut med
vårdpersonal bidrog till
känslan av autonomi

Hög

Martí-García et
al./2023/Spanien

Kvalitativ
studie

16 Djupa
intervjuer/Induktiv
dataanalys

Att värdighet inom
palliativ vård kretsar om
patienters upplevelse av
självkontroll.

Hög

Nuhn et
el./2018/Kanada

Kvalitativ
studie

23 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Förlust av
självständighet,
rörlighet, förmåga att
kommunicera, en känsla
av syfte och deltagande i
meningsfull aktivitet.

Hög

Seipp et
al./2021/Tyskland

Kvalitativ
studie

14 Intervjuer/Grounde
d Theory

Trygghet för patienter är
centralt för vård i
hemmet. Fokus på
relationer, respekt för
individualitet och
underlättande av
självbestämmande.

Hög

Timenes
Mikkelsen et
al./2015/Norge

Kvalitativ
studie

9 Semistrukturerade
intervjuer/Kvalitati
v innehållsanalys

Livsstilsinterventioner
kan stärka patienters
hanteringsförmåga. Men
några av deltagarna
uttryckte också känslor
av skuld och
otillräcklighet.

Hög

Tuesen et
al./2022/Danmark

Kvalitativ
studie

6 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Samtal om
livsuppehållande
behandlingar för att
stärka patienters
upplevelse av autonomi.

Hög

Mosack et
al./2015/USA

Kvalitativ
studie

47 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Oro över att det skulle
användas mer medicinsk
vård än vad patienterna
själva önskade.
Patienterna önskade att
de kunde ha mer direkt
kontroll över beslutet om
hur och när de ska dö

Hög
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Tabell 4 Översikt av artiklar ingående i analysen (CINAHL n=3 )

Författare/
År

Typ av
studie

Deltagare Metod
Datainsamling
/Analys

Huvudfynd Kvalitet
(Hög,
Medel,
Låg)

Franco et
al./2023/Brasilie
n

Kvalitativ
studie

20 Semistrukturerade
intervjuer/kvalitativ
innehållsanalys

Autonomi
relaterat till en
minskad känsla av
värdighet när det
förknippas med
självständighet,
att inte ha
förmågan att ta
hand om sig själv.

Hög

Maloney et
al./2013/USA

Kvalitativ
studie

53 Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Känslan av ökad
självständighet
gjorde att
deltagarna tog en
mer aktiv roll i sin
hälsovård.

Hög

Rosengren et
al./2015/Sverige

Kvalitativ
studie

4 Narrativa
intervjuer/kvalitativ
innehållsanalys

Förlust av
kroppsliga
funktioner bidrog
till känslor av
förlorad
autonomi.
Känslor av
besvikelse
gentemot
sjukvårdens
bristande
information.

Hög

Dataanalys

Analysen genomfördes med Graneheim och Lundmans (2004) metod. Metoden är en

konventionell innehållsanalys med induktiv och manifest ansats, vilket innebär att utgå från

innehållet i texten och hålla sig så textnära som möjligt utan att göra tolkningar av texten

(Danielson, 2017, s. 290). En analys av textens innehåll fokuserar på innehållsaspekter och
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identifierar de synliga och uppenbara delarna, vilket kallas det manifesta innehållet (Graneheim

& Lundman, 2004).

Enligt Graneheim och Lundman (2004) plockas bärande meningsenheter ut som svarar på det

valda syftet. Detta gjordes genom att författarna läste de valda artiklarna utskrivna på papper och

markerade ut meningsenheter som svarade på syftet. Författarna till den här litteraturstudien tog

hänsyn till definitionen av autonomi för att få ett så sanningsenligt resultat som möjligt.

Autonomi definieras som självbestämmande, självständighet, personlig vilja samt oberoende

(Sandman & Kjellström 2018, s. 243). Meningsenheter som berörde autonomi och dess

definitioner valdes ut och togs med då de svarade på syftet. När författarna bestämt om vilka

meningsenheter som svarade på syftet fördes dessa in i ett dokument och markerades med koder,

som exempelvis 1:1 för första meningsenheten ur första artikeln. Därefter översattes

meningsenheterna från engelska till svenska. Sedan kondenserades de 146 meningsenheterna,

vilket gjordes genom att behålla kärnan och ta bort överflödig text (Graneheim & Lundman,

2004).

För att bevara forskningsfrågans fokus, omformulerades de kondenserade meningarna till

Att-satser. Därefter kodades Att-satserna likadant som meningsenheterna, d.v.s. Att-satsen ur

meningsenhet 1:1 fick också koden 1:1. Men ifall det blev fler Att-satser av en meningsenhet,

fick dessa koder som 1:1:1 och 1:1:2. I kategoriseringssteg ett parades de Att-satser ihop som

hade ett väldigt lika innehåll och fick ett kategorinamn. I första steget blev många Att-satser

ensamma, då författarna försökte hålla sig väldigt textnära, och fick behålla sitt innehåll som

kategorinamn. Sedan i kategoriseringssteg två parades de nya kategorierna ihop, återigen i små

steg för att behålla kärnan. I kategoriseringssteg tre parades kategorierna från steg två ihop med

likartat innehåll, för att sedan i kategoriseringssteg fyra bilda fyra slutkategorier. Enligt

Graneheim och Lundman (2004) utgör skapandet av kategorier en central funktion inom

kvalitativ innehållsanalys, en kategori är en samlingspunkt för likartat innehåll. Ingen data

relaterad till ämnet ska lämnas utanför på grund av avsaknad av en passande kategori, dessutom

bör ingen data hamna mellan två kategorier eller passa in i fler än en kategori (Graneheim &

Lundman, 2004).
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Forskningsetiska överväganden

I denna litteraturstudie har författarna valt att ta Belmontraportens etiska reflektioner i

beaktande. Särskilt fokus ligger på de tre centrala principerna för deltagande i forskning. Dessa

principer inkluderar respekt för personer, göra gott principen och rättviseprincipen

(Belmontrapporten, 1979). Genom att integrera dessa etiska riktlinjer skapas en struktur för att

säkerställa att forskningsprocessen är ansvarsfull och respekterar de grundläggande rättigheterna

hos de individer som deltar (Kjellström, 2017, s. 60).

Forskningsetiska principer påverkade det här projektets utformning i noga överväganden av vilka

artiklar som valdes ut. Artiklarnas forskningsetiska överväganden har granskats noggrant av

författarna, om studien har godkänts av en etisk kommitté samt setts över hur samtycket för

deltagarna och publiceringen är inhämtat. Det har även tagits hänsyn till styrkor och

begränsningar i studierna, för att se huruvida personens integritet och autonomi bevarats i

genomförandet. Författarna av den här studien har haft ett etiskt förhållningssätt genom att hålla

sig så textnära som möjligt, för att undvika några egna tolkningar genom hela arbetet. En risk är

att de palliativa patienterna som deltog i de valda artiklarnas studier kanske kände att de inte

hade orken att genomföra intervjuerna färdigt, vilket kan ha skapat en känsla av tvång att

slutföra. Samtidigt kan denna studie vara till en fördel då patienternas perspektiv inom palliativ

vård inte verkar vara nog studerat, detta kan då leda till en bättre personcentrerad vård.

Resultat
Syftet med denna litteraturstudie var att återspegla patienters upplevelse av autonomi inom

palliativ vård. Dataanalysen resulterade i fyra kategorier (Tabell 5). Författarna har presenterat

resultat för respektive kategori under enskilda kategorinamn och styrkt upp med citat.

Tabell 5. Redovisning av kategorier (n=4)

Kategorier

Att känna värdighet genom att rättigheter respekteras samt friheten att fatta egna beslut

Att känna en otillräcklig delaktighet, kontroll och bristande information från vårdpersonal

samt närstående
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Att känna lidande till följd av förlust av förmågor och självständighet

Att få sina önskningar dokumenterade och uppmärksammade av andra gav en känsla av

kontroll

Att känna värdighet genom att rättigheter respekteras samt friheten att fatta egna beslut

Patienterna i studierna ansåg att autonomi var högt värderat, och uttryckte hur alla förtjänar och

har rätt till ett fritt val (Franco et al., 2019; Nuhn et al., 2018; Miller et al., 2019). Autonomi

ansågs vara kontroll över sina liv (Nuhn et al., 2018), att känna värdighet (Miller et al., 2019)

och att respektera varandras rättigheter (Franco et al., 2019).

“Total autonomy, physical and mental. For me I think it summarizes well what I think of

dignity... Dignity is to respect the rights of others, right? Also. For you to be the master of

your life” - (Franco et al., 2019, s. 7)

Studierna visade hur rättigheter att fatta beslut angående sin vård och slutet av sitt liv som

bevarande av autonomin (Martí-García et al., 2023; Miller et al., 2019; de Voogd et al., 2020).

Att aktivt få delta i samtal och beslut om behandlingar (Miller et al., 2019; de Voogd et al.,

2020), men också i de små sakerna i vardagen gav en känsla av frihet och värdighet

(Martí-García et al., 2023).

“Dignity is the ability to make decisions, be autonomous and say, ‘now I feel like going

there’ and to be able to go. I feel like doing this and I'm able to do it.” - (Martí-García et

al., 2023, s. 10)

Patienterna i studierna uppgav att det var viktigt att ha en aktiv roll i deras kamp mot sjukdomen

och godkännande av beslut angående behandling (Chen et al., 2021; Timenes Mikkelsen et al.,

2015). Dem kände ett ansvar, men också en frihet och rättighet att bestämma vart gränserna för

behandling går, de ville själv fatta beslut om livsuppehållande behandlingar utan att bli

påverkade av andra (Franco et al., 2019; Hirakawa et al., 2019; Martí-García et al., 2023;

Mosack et al., 2015; Tuesen et al., 2022). Det bidrog till känslan av personlig värdighet (de
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Voogd et al., 2020) och självstyrning att fritt kunna välja sin egen väg och bli behandlad med

respekt (Franco et al., 2019; Seipp et al., 2021).

“Dignity for me is living up to my values, living up to the principles that I believe in and

govern my life. And having freedom and autonomy to choose this path. - (Franco et al.,

2019, s. 6)

Vissa patienter i studierna upplevde bibehållen autonomi och integritet genom att få besluta om

en god död i sitt eget hem, med begränsade tecken på sjukdom och obekanta vårdgivare

(Aurén-Møkleby et al., 2023). Vidare beskrevs det som viktigt att deras beslut om

behandlingsalternativ räknades och att deras önskemål respekterades (Nuhn et al., 2018; Tuesen

et al., 2022). Några patienter med religiös förankring föredrog att avstå samtal om sin

livshotande sjukdom för att skydda autonomi och värdighet (de Voogd et al., 2020).

Studierna visade att det var viktigt att själv fatta beslut om delat beslutsfattande med

vårdpersonal om vård och behandling (Chen et al., 2021; Seipp et al., 2021). Något som

uttrycktes underlätta och ge trygghet i beslutet var tydlig information (Chen et al., 2021; Seipp et

al., 2021), besvarade frågor och att läkaren var expert inom sitt område (Chen et al., 2021).

Förtroende för behandlande läkare, att institutionen hade gott rykte och involvering i

beslutsfattandet var också viktigt för delat beslutsfattande (Chen et al., 2021).

Att bevara inflytande över situationen gav känslan av värdighet, och hjälpte patienterna att känna

en acceptans av att gå mot livets slut (Martí-García et al., 2023; Miller et al., 2019; Nuhn et al.,

2018; Rosengren et al., 2015; Timenes Mikkelsen et al., 2015). Vissa kände inget behov av att

inkludera familj i beslutsfattandet, men det uppskattades att känna sig stöttad i sina beslut (Miller

et al., 2019).

Att känna en otillräcklig delaktighet, kontroll och bristande information från vårdpersonal

samt närstående

I studierna upplevde patienterna en otillräcklig delaktighet i diskussionen kring den kommande

vården samt att de kände sig förminskade av den otillräckliga responsen från vårdpersonalen
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(Eriksson et al., 2016; Rosengren et al., 2015). De kände en frustration och förtvivlan relaterat

till bristande information, som att exempelvis inte veta vad som skulle hända under dagen, att

inte känna till rutiner på avdelningen, vad som förväntades av dem, eller olika besked om sin

framtida vård (Eriksson et al., 2016).

Det fanns en oro hos patienterna i studierna att önskemål om vård och behandling inte skulle

beaktas (Tuesen et al., 2022), vilket gav känslor att inte vara tillräckligt delaktig i sin nuvarande

och framtida vård (Eriksson et al., 2016). De upplevde bristande information och återkoppling

från läkaren, både till sig själv men också vid önskemål att anhöriga skulle kontaktas (Eriksson et

al., 2016).

“I wanted him to call, but I don't know if he did because she hasn't said a word.” -
(Eriksson et al., 2016, s. 13)

I studierna visade de att patienterna kände en brist på egenmakt och kontroll vad gäller sin

sjukdom och behandling, vilket resulterade i oro att förlora sin autonomi i livets slutskede samt

att inte veta när och hur livet skulle ta slut (Chen et al., 2021; Hirakawa et al., 2019; Mosack et

al., 2015; Rosengren et al., 2015). Studierna visade på att patienterna kände en oro över att

vårdpersonal inte skulle känna till deras behov och önskemål (Rosengren et al., 2015), samt

använda mer medicinsk vård än de ville ha (Mosack et al., 2015). Vissa kände att det fanns en

risk att förlora autonomi och kontroll på sjukhus då de upplevdes främmande och opersonliga

(Aurén-Møkleby et al., 2023).

Patienterna i studien blev uppmanade av vårdpersonal att fortsätta kämpa, trots att de ville slippa

palliativ sedering och medicinska protokoll på akutmottagningar som kunde orsaka onödigt

lidande (Martí-García et al., 2023).

“The doctor comes and tells me to hang on in there because I'm still of sound mind. But

that's exactly why I want to go now. I don't want to wait until I'm fully consumed and

have lost consciousness. I told the doctors that we should just leave it, that it's useless.

But they insisted I carry on because it was protocol. What the hell do I care about the

protocol if I'm going to die?”- (Martí-García et al., 2023, s. 11)



16

Att känna lidande till följd av förlust av förmågor och självständighet

Patienterna i studierna uttryckte en besvikelse och känslor av värdelöshet över att inte kunna

utföra vanliga handlingar som tidigare utförts, som exempelvis att kunna öppna en dörr med

nycklar, gå i trappor, kliva ner i badet eller bara ta sig upp ur sängen självständigt (Eriksson et

al., 2016; Nuhn et al., 2018; Rosengren et al., 2015). Vissa av patienterna uttryckte en längtan

och önskan efter friheten att genomföra vardagliga beslut som att kunna resa sig upp, lämna

rummet och gå (Eriksson et al., 2016; Martí-García et al., 2023). Promenader uttrycktes som

meningsfulla och viktiga, likväl som att kunna hålla i en bok och läsa eller att bara kunna köpa

något i kiosken på avdelningen, men detta uteblev ofta på grund av minskad ork (Eriksson et al.,

2016).

Under sjukhusvistelser uppstod ibland känslan av att vara fängslad i sitt rum (Eriksson et al.,

2016), och brist på hjälp av vårdpersonal kunde resultera i konsekvenser som utebliven

omvårdnad (Eriksson et al., 2016; de Voogd et al., 2020). Det fanns heller inte tillgång till saker

som rakapparater eller datorer för att kunna utföra sina vardagliga rutiner självständigt, samtidigt

som medicintekniska apparater kunde upplevas begränsa möjligheten att röra sig (Eriksson et al.,

2016).

Själva förlusten av förmågor beskrevs som många av patienterna i studierna (Aurén-Møkleby et

al., 2023; Eriksson et al., 2016; Nuhn et al., 2018; de Voogd et al., 2020). Som exempelvis att

välja sin egen dagsrutin (de Voogd et al., 2020), förmågan att snabbt agera (Aurén-Møkleby et

al., 2023), att ta en promenad, delta i aktiviteter (Nuhn et al., 2018) eller bara den självklara

förmågan att ta hand om sig själv (Eriksson et al., 2016).

Studierna visade att en försämring i sjukdomen gav svårigheter som att tugga, svälja och tala,

vilket gjorde att patienterna kände sig tvungna att göra val och prioriteringar i sin vardag, som att

inte längre delta i samtal på grund av försämrat tal (Rosengren et al., 2015; Nuhn et al., 2018).

Hos patienter som inte förlorat några kroppsliga funktioner, fanns en kontinuerlig rädsla att detta

så småningom skulle ske (Rosengren et al., 2015). Allt ifrån bristande tarmkontroll (Nuhn et al.,



17

2018) till att inte ens kunna göra sig förstådd på grund av försämrat tal gav känslor som

maktlöshet och elände (Rosengren et al., 2015).

I takt med försämring av sjukdomen uppstod känslor av lidande, hopplöshet och förlust av

autonomi då patienterna upplevde ett ökat behov av hjälp för att klara vardagen, med påklädning,

att ta sig upp ur sängen och egenomsorg (Eriksson et al., 2016; Rosengren et al., 2015; Voogd et

al., 2020). Sjukdomen och tiden som spenderades på sjukhuset gjorde att patienterna i studierna

upplevde det svårt att behålla sin roll, både inom familjen men också som oberoende individ

(Aurén-Møkleby et al., 2023; Eriksson et al., 2016). Begränsningarna som orsakats av deras

sjukdom har gjort det svårt att upprätthålla sin identitet och autonomi, samt orsakat känslor som

lidande, maktlöshet och ilska (Rosengren et al., 2015; de Vries et al., 2021).

Att bli omhändertagen väckte känslor som att vara pinsam (Eriksson et al., 2016), medan andra

uttryckte känslor som att vara värdelösa och rent av en börda på grund av det ökade

assistansbehovet (Franco et al., 2019; Rosengren et al., 2015). Vissa patienter i studierna beskrev

att det upplevdes som hemskt att vara beroende av andra (Franco et al., 2019), och att

integriteten förändras då hjälpbehovet ökade (Rosengren et al., 2015).

En ovilja att acceptera eller be om hjälp stod för önskan att hålla fast vid sin självständighet och

självbestämmande (Aoun et al., 2016; Eriksson et al., 2016; Hirakawa et al., 2019). Studierna

visade att vissa patienter kände så starkt för att inte vara en börda, att de vägrade att ta emot stöd

eller bli omhändertagen av någon annan (Aoun et al., 2016; Hirakawa et al., 2019). Det var svårt

att vänja sig att ta emot hjälp både från utomstående personer, men också en ovilja att be om

hjälp från familjen (Aoun et al., 2016).

Att behålla någon form av självständighet uttrycktes som viktigt och meningsfullt (Eriksson et

al., 2016). Att kunna ta hand om sin personliga hygien, att bara kunna gå till badrummet när som

helst eller att hantera vardagliga ärenden skapade en känsla av trygghet (Seipp et al., 2021).

Hjälp uppskattades, men det fanns en önskan och vilja om att vara mer självständig och göra så

mycket som möjligt på egen hand, även mot slutet av livet (Aurén-Møkleby et al., 2023;

Eriksson et al., 2016; Hirakawa et al., 2019; Maloney et al., 2013; Miller et al., 2019). På grund
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av den fysiska försämringen upplevde patienterna i studierna en förlust av självständighet och

autonomi (Aoun et al., 2016; Eriksson et al., 2016; Rosengren et al., 2015). Studierna visade att

patienterna kände en oro över vad som kunde hända mot deras vilja, samt att tappa sina

rättigheter och känsla av syfte vid försämring av sitt tillstånd (Mosack et al., 2015; Nuhn et al.,

2018).

“A year ago I was working full-time as a television reporter. Today, I can no longer eat

by you, can’t walk or wash myself. . .. How to be a middle-aged woman who always

praised the independence and autonomy learn to accept having to be managed like a

child.” - (Rosengren et al., 2015, s. 78)

Studierna visade på att självständighet ökade känslan av livskvalitet (Seipp et al., 2021), och det

upplevdes viktigt att få leva upp till sina värderingar samt att själv styra, ta egna beslut och ha

alternativ inför livets slutskede (Franco et al., 2019; Nuhn et al., 2018). Att fortsätta med sina

vardagliga rutiner så långt som möjligt hjälpte patienterna att minimera sjukdomens påverkan på

livet (Eriksson et al., 2016; Timenes Mikkelsen et al., 2015). En del valde att anta en mer

hälsosam livsstil då det kändes positivt att göra något bra, samtidigt som de hjälpte dem att fatta

bättre beslut och känna sig mer säker på sin situation (Martí-García et al., 2023).

Vissa önskade mer förståelse de dagar som upplevdes tyngre att leva hälsosamt (Timenes

Mikkelsen et al., 2015), och ville inte bli rekommenderad av vårdpersonal att exempelvis sluta

röka mot sin vilja (Hirakawa et al., 2019). Patienterna i studierna ville heller inte behöva försvara

sina rättigheter till en värdig död med integriteten i behåll (Rosengren et al., 2015; Timenes

Mikkelsen et al., 2015), utan önskade att inte tvingas försämras fullständigt till den punkt där

medvetandet förlorades (Martí-García et al., 2023).

"Sometimes it feels like they're nagging about what I should eat and how I should

exercise. But, it's not always that easy, you know? I wish they would be a little more

understanding about the fact that on some days, these things are difficult to implement.” -

(Timenes Mikkelsen et al., 2015, s. 7)
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Patienterna i studierna kände att familjen gick emot deras vilja, och inte respekterade vissa

förändringar som patienterna inte ville göra (Hirakawa et al., 2019; Rosengren et al., 2015). En

del patienter kände sig tvungna att uppoffra sina dagliga aktiviteter för familjens välbefinnande

(Rosengren et al., 2015), medan vissa gick emot sin egen vilja och flyttade in på äldreboende för

familjens bästa (Hirakawa et al., 2019).

Att få sina önskningar dokumenterade och uppmärksammade av andra gav en känsla av

kontroll

Patienterna i studierna belyste att få sina önskningar kända och att vårdpersonalen var medvetna

om deras behov och önskemål gav en känsla av trygghet (Seipp et al., 2021), framför allt

gällande ställningstaganden och beslut angående framtiden vid försämrat tillstånd (Miller et al.,

2019; de Vries et al., 2021).

Patienterna i studierna upplevde det som en fördel att ha ett fysiskt dokument med sina

önskemål, som de färdigställt självständigt (Hirakawa et al., 2019; Miller et al., 2019; Tuesen et

al., 2022). Detta dokument kan styrka beslut om vad som ska hända med kroppen efter döden

(Miller et al., 2019), eller bara skydda dem från oönskade medicinska ingrepp enligt patienterna

(Hirakawa et al., 2019; Tuesen et al., 2022). Utöver detta upplevdes det också som en

bekvämlighet att ha önskemål dokumenterade för att familj och närstående skulle ha vetskap om

detta, och eventuellt kunna förmedla önskemålen om tillståndet försämras (Miller et al., 2019;

Tuesen et al., 2022).

“as far as I’m concerned it’s not them making decisions, it’s me” - (Miller et al., 2019, s.

8)

Patienterna kände en trygghet genom att veta hur det skulle agera i vissa situationer (Timenes

Mikkelsen et al., 2015), samt genom god kontakt och tillgänglighet från vårdpersonal (Chen et

al., 2021; Seipp et al., 2021). När det väl kom till slutet av livet så var det viktigt att själv välja

vilka personer som var med (Aurén-Møkleby et al., 2023).

Många patienter i studierna upplevde att det var till stor hjälp att ha samtal med sjuksköterskor i
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livets slutskede (Chen et al., 2021; Miller et al., 2019). Det kunde ge klarhet och säkerhet

angående önskemål, men också underlätta överväganden av vissa prioriteringar och värderingar

(Miller et al., 2019). Samtalen präglades av öppenhet och ärlighet, vilket gav möjligheten att

ställa frågor och ta emot professionella råd (Chen et al., 2021), men också en frihet att uttrycka

sina egna tankar samt utrymme att vara tyst och fundera utan att känna någon stress (Miller et al.,

2019). Samarbetet med vårdpersonalen var en viktig aspekt för att fatta beslut (Chen et al., 2021;

Miller et al., 2019).

“You share a lot of thoughts about end-of-life with each other without them trying to

influence you. They just explain things, leaving you free to express your thoughts too.” -

(Miller et al., 2019, s. 7)

Diskussioner och dokumentation gav patienterna i studierna en känslan av ökat inflytande,

självbestämmande och kontroll över sin livssituation (Rosengren et al., 2015; Timenes

Mikkelsen et al., 2015).

Diskussion
Syftet med den här litteraturstudien var att studera patienters upplevelse av autonomi inom

palliativ vård. Resultatet sammanställdes i fyra kategorier, som visade att patienternas upplevelse

av autonomi i studierna varierade, men de mest förekommande upplevelserna och känslorna

ligger som grund för dessa kategoriers namn.

I resultatet framkom det att autonomi var högt värderat, och ansågs vara att ha kontroll över sina

liv, behålla sin värdighet och att rättigheter respekterades. Rättigheter om beslut angående sin

vård, aktivt deltagande om beslut angående behandlingar, men också de små sakerna i vardagen.

Önskan om självbestämmande ses som en grundläggande princip, där rätten att välja och fatta

egna beslut var av största vikt (Rodriguez-Prat et al., 2016). Henoch och Österlind (2019), som

undersöker samtalsverktyget De 6 S:n, kan också bekräfta i sin studie hur patienter upplevde att

fatta beslut i vardagen och vara delaktig i vårdbeslut bidrog till känslan av kontroll. De 6 S:n står

för självbild, självbestämmande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang samt
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strategier, och är ett samtalsverktyg som har utarbetats för att kunna hjälpa patienter att leva så

bra som möjligt i livets slutskede och dö fridfullt (Henoch & Österlind, 2019).

Vidare kan Dutta et al. (2019), vars syfte var att undersöka vårdpersonals attityder till patienters

autonomi, intyga i sin studie att erkännande av och respekt för den autonomi som patienter har

att fatta beslut om sin behandling och vård som ett centralt etiskt värde enligt vårdpersonalen.

Detta är dock något som inte alltid uppnås, vilket den här litteraturstudien visar i sitt resultat.

Dutta et al. (2019) betonar också att vårdpersonalen upplever att det kan vara utmanande att

skydda patienternas autonomi eftersom sjukdom kan göra individer beroende av andras vård och

beslut, och därigenom minska deras autonomi och göra dem mottagliga för manipulation av dem

som de är beroende av. Därav kan tidiga, strukturerade samtal med patienter om deras önskemål

och behandlingsalternativ eller behandlingsbegränsningar vara av stor vikt för att behålla

autonomin i största möjliga mån. Det ger också patienterna en större möjlighet att besluta om

familjens involvering, om de bara vill att de ska känna till deras beslut och önskemål eller om de

vill att familjen är involverad i beslutsprocessen. Både den här litteraturstudien och Dutta et al.

(2019) belyser att diskussioner om vårdplanering underlättar främst för patienten men även för

anhöriga.

Längre fram i resultatet uttryckte patienterna i studierna frustration och förtvivlan över bristande

information och otillräcklig delaktighet i diskussionen kring den framtida vården. Detta gjorde

att patienter kände sig förminskade och att deras självbestämmande påverkades negativt.

Woodward (2002), vars studie syftar till att undersöka hur omvårdnad tar sig i uttryck i praktiken

och vad det innebär att vårda, belyser i sin studie hur det är vårdpersonalens ansvar att bevara

personens moraliska integritet genom att ge information om dennes hälsotillstånd, de

vårdmöjligheter som finns och att agera i enlighet med patientens värderingar. För att som

vårdpersonal kunna värna om patientens självbestämmande handlar det i stor grad om att ge all

nödvändig information, både för att kunna ta ett informerat beslut men också för en större

förståelse. Walker (2012) skriver i sin studie att respekten för autonomi kräver att autonomt

beslutsfattande främjas, och för att kunna fatta ett autonomt beslut måste all relevant information

ges för att patienter ska kunna göra ett informerat, självständigt val. Vilket också blir tydligt i

resultatet av denna litteraturstudie, hur autonomin blir lidande av bristande information.
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Det fanns också en oro hos patienterna i studierna över att vårdpersonal inte skulle känna till

deras behov och önskemål, samt en känsla av bristande egenmakt vad gäller sjukdom och

behandling. Patienterna uttryckte också en oro för onödigt lidande i livets slut, detta mycket

relaterat till otydligheter och missnöje över samtal med vårdpersonal. För att kunna hantera,

förstå och acceptera att vara i livets slutskede, anser författarna till den här litteraturstudien att

det är av stor vikt att få information samt att känna delaktighet. Detta för att få en känsla av

sammanhang, vilket Moksnes (2021) beskriver som ett kärnbegrepp i den salutogena modellen

definierad av Aaron Antonovsky. Den salutogena modellen hävdar att känsla av sammanhang är

en global orientering, där livet förstås som mer eller mindre begripligt, meningsfullt och

hanterbart. En stark känsla av sammanhang hjälper individen att mobilisera resurser för att

hantera stressorer och hantera spänningar framgångsrikt med hjälp av identifiering och

användning av generaliserade och specifika motståndsresurser. Salutogenes fokuserar på vad

som är källorna till människors resurser och förmåga att skapa hälsa till skillnad från, och ändå

ett kompletterande perspektiv till patogenesen, med fokus på risk för sjukdom, som traditionellt

varit det ledande fokuset inom forskningen (Moksnes, 2021). En ökad förståelse genom

information kan ge en ökad känsla av sammanhang, och därigenom stärka patientens delaktighet

och autonomi i livets slutskede. Antonovsky (2005) sammanfattar KASAM, känslan av

sammanhang, som att ha en dynamisk, varaktig känsla av tillit att de stimuli som kommer från

ens yttre och inre värld under livet är begripliga, att de resurser som krävs för att kunna möta

krav som dessa stimuli ställer på en finns tillgängliga, och att dessa krav är värda investering och

engagemang. Att värna om patienters autonomi inom palliativ vård kan ge en större känsla av

sammanhang, vilket kan stärka patientens välmående och acceptans i livets slut.

Vidare i resultatet beskrev patienterna känslor av besvikelse, värdelöshet och lidande på grund av

de inte kan utföra vanliga handlingar och aktiviteter som de gjort tidigare. Detta belyser Henoch

och Österlind (2019) också i sin studie, hur patienterna kände en förlust över att de inte längre

kunde göra saker de önskade. Det fanns också ett uttryck om en önskan att behålla så mycket av

sina dagliga rutiner som möjligt, vilket kunde vara allt ifrån en promenad, sköta sin egen hygien

eller behålla hobbyer som de fortfarande kunde utföra. Enligt Houska och Loučka (2019) var

autonomi utifrån patienternas perspektiv vid livets slut att vara normal, ta ansvar, aktivt
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deltagande i det vardagliga livet och att ha tillräckligt med ork för att utföra vardagliga

aktiviteter. Henoch och Österlind (2019) skriver i sin studie om hur patienterna kände att det var

av stor vikt att värna om integriteten i de dagliga rutinerna. Då de kommer fram till mycket

likartat i sin studie om samtalsverktyget De 6 S:n känner författarna till den här studien att

verktyget uppenbarligen fångar mycket av palliativa patienters känsla av autonomi, och hur

denna kan bevaras. Det är oklart i vilken utsträckning verktyget används, och i vilket skede av

den palliativa fasen det brukar förekomma, men det är något som kan tänkas användas i större

utsträckning och ganska tidigt i den palliativa diagnosen.

Vidare i den här litteraturstudien framkom det att patienter upplevde en förlust av många

förmågor och kroppsliga funktioner, som förlust av förmåga att delta i aktiviteter och förlust av

funktioner som tal, sväljsvårigheter och bristande tarmkontroll. Choo et al. (2019) undersöker

variationerna i subjektiva tolkningar och konstitutioner av värdighet inom palliativ vård, och kan

styrka i sin studie att förlust av förmågor bidrar till minskad känsla av autonomi och värdighet,

och att funktionsförlusten så småningom gjorde att patienterna kände sig som en börda. Den här

studien belyser patienternas känslor av lidande och förlust av autonomi relaterat till det ökade

hjälpbehovet för att klara av vardagen, samt svårigheter att behålla sin roll och identitet till följd

av detta. Att som vårdpersonal ha kännedom om att dessa känslor är vanligt förekommande hos

palliativa patienter kan öka förståelsen och stöttningen, för att kunna möta varje unik patient

utifrån deras behov. Detta framkommer i Choo et al. (2019), att om hjälp erbjuds på ett

respektfullt och förstående sätt, är hjälpen lättare att ta emot. Även Rodriguez-Prat et al. (2016),

som undersöker den känsla av värdighet som upplevs av patienter med avancerad sjukdom,

belyser patienters upplevelse av funktionsförlust som minskad kontroll över sin kropp, vilket kan

leda till känslor som minskad värdighet och självbestämmande. Förlust av kontroll och autonomi

kopplades till förlusten av kroppsliga grundläggande funktioner (Rodriguez-Prat et al., 2016).

En viktig aspekt enligt Houska och Loučka (2019) är att känslan av att vara en börda kan

äventyra patientens autonomi och minska deras självförtroende. I vår litteraturstudie kunde

omhändertagande väcka känslor som värdelöshet och pinsamhet, samt att vissa patienter i denna

litteraturstudie kände sig som en börda och hade svårigheter att ta emot hjälp från både

utomstående personer och familj. Denna litteraturstudie visade även på oviljan att ta emot hjälp,
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vilket stod för önskan att hålla fast vid sin självständighet och självbestämmande. För att leda

tillbaka till KASAM så poängterar Moksnes (2021) hur Antonovsky hänvisade till förmågan att

förstå hela situationen, och förmågan att identifiera och använda tillgängliga resurser. Förlust av

funktioner och sociala relationer och att närma sig dödlighet ökar en individs sårbarhet och nöd,

så en viktig kärnfunktion för vårdpersonal är således att stödja vardagen, hälsa, välbefinnande

och livskvalitet.

I slutet av resultatet belyste patienterna att det kändes tryggt att få sina önskningar och behov

kända för vårdpersonal och anhöriga, samt en känsla av kontroll. Vilket Ahluwalia et al. (2016)

menar är viktigt att säkerställa patientens önskemål i journalen för att olika vårdgivare ska kunna

följa upp dessa, och det har även visat sig öka patienters autonomi i beslutsfattandet.

I denna litteraturstudie ansågs det som en fördel för patienterna att dokumentera sina önskemål

gällande beslut kring livets slutskede, de menade att de kunde skydda dem från oönskade ingrepp

och underlätta för familjen. Därav är det viktigt att all vårdpersonal är noga med att dokumentera

patientens önskemål tydligt för att kunna uppnå en personcentrerad vård. Som Woodward (2002)

belyser i sin studie kan det vara svårt ibland att komma ur vanor, som till exempel att anta att alla

patienter vill ha smärtstillande och inte vill tvätta sig varje dag. Det är viktigt att lyssna på vad

patienterna faktiskt önskar och vill. Det syns tydligt i denna litteraturstudie att ens egna

önskemål är olika beroende på individ, vilket stärker förståelsen för den personcentrerade vården

än mer.

I den här litteraturstudien betonade en del av patienterna att det var viktigt att ta en aktiv roll i

deras kamp mot sjukdomen för att bevara kontroll. Choo et al. (2019) beskriver att aktivt

upprätthålla en kämparglöd gav patienterna en känsla av normalitet och värdighet. Det kan hjälpa

patienterna att vårdpersonal motiverar dem till att ta en aktiv roll i deras vård, för att uppleva en

känsla av värdighet. Men att inte förakta att det inte är vad alla patienter vill och kan. Patienterna

i den här litteraturstudien kände en trygghet genom att veta hur det skulle agera i vissa

situationer, samt genom god kontakt och tillgänglighet från vårdpersonal. De upplevde att samtal

med sjuksköterskor i livets slutskede gav dem klarhet och säkerhet kring önskemålen. Det

framkom i Moksnes (2021) studie att interaktionen mellan patient och sjuksköterska kunde vara

en avgörande resurs där främjandet av respektfullhet och erkännande av individen var av stort
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värde för patienten. Kunskap om patienten, öppet förhållningssätt och en empatisk förmåga är

något som krävs för att tillgodose en fullgod och respektfull vård.

Syftet med denna litteraturstudie var att få en större förståelse av hur patienters upplevelse av

autonomi inom palliativ vård är och hur vi kan använda oss av denna information. Då begreppet

självbestämmande är en central del i hälso- och sjukvårdslagen (HSL, 2017) som säger att

vården ska bygga på respekt för patienters självbestämmande och integritet, så är det av ännu

större vikt att ha denna kunskap om palliativa patienter för att få en större förståelse hur viktigt

detta är. Det som kan försvåra förmågan att vara autonom är när en individs kognitiva förmåga är

nedsatt (Socialstyrelsen, 2015). Vilket Moksnes et al. (2021) belyser, att som sjuksköterska ska

du kunna främja en respektfull och närvarande interaktion och att se individen för vem den är

trots nedsatt kognitiv förmåga, kan vara avgörande för patientens hälsa och välbefinnande.

Författarna till den här litteraturstudien anser att de fyra hörnstenarna i palliativ vård borde ligga

som grund i mötet med palliativa patienter. Som komplement till detta kan de 6 S:n användas i

samtalen för att säkerställa värnande av autonomin. Regionala cancercentrum i samverkan

(2023) beskriver hur De 6 S:n bygger på ett humanistiskt förhållningssätt som syftar till att

främja en personcentrerad palliativ vård genom personens upplevelser av sin situation och ge

vård utifrån personens behov, värderingar och önskemål. En annan intervention som är

användbar, inte bara inom den här studiens område utan generellt inom vårdande yrken och dess

arbetsplatser är etiska ronder och etisk reflektion. Sandman och Kjellström (2018) beskriver hur

det kan ge perspektiv på olika frågeställningar, samt reflektion över hur situationer hanteras,

vilka känslor som uppkommer och vilken betydelse detta har. Det är lätt att fastna i rutiner och

mönster, därav kan det vara nyttigt att stanna upp och reflektera över och diskutera etiska värden

och hur vi förhåller oss till dessa.

Det är vanligt i slutet av livet enligt Rodriguez-Prat et al. (2016) att uppfattningen av värdighet

kopplas till känslan av autonomi eller kontroll. Förlusten av autonomi eller kontroll upplevs ofta

som en förlust av ens identitet och värdighet. Autonomi spelar en viktig roll i upprätthållandet av

upplevd värdighet i livets slut (Rodriguez-Prat et al., 2016).
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Metodkritik

För att garantera att kvalitativ forskning är pålitlig, används ofta kriterierna trovärdighet,

pålitlighet, överförbarhet och bekräftelsebarhet (Holloway & Wheeler, 2010, s. 302). Det är

viktigt att författarna kan visa att deras arbete är rimligt och trovärdigt (Mårtensson & Fridlund,

2017, s. 431–432).

Författarna använde 17 stycken artiklar till denna litteraturstudie. Trots denna mängd av artiklar

var det svårt att få ihop många meningsenheter. Det kan bero på att det valda ämnet inte är nog

forskat på eller att autonomi inte finns i alla länder. Autonomi som ord används ofta inom

vårdprofessioner, men inte så mycket i allmänt tal, vilket kan ha påverkat mängden träffar i

sökningen. Därav försökte författarna bredda sökningen med ord som självbestämmande, då

detta är en definition av autonomi som används mer frekvent i dagligt tal, men det finns ändå en

risk att viss relevant data inte kom med i sökningen. Dock har resultatet varit givande, och gett

ett större perspektiv på patienters upplevelse av autonomi inom palliativ vård. Författarna

använde sig av relevanta databaser och gjorde många olika sökningar för att få fram så relevant

data som möjligt, och även tagit emot tips från andra och handledaren.

En utmaning för studiens trovärdighet är delar av analysprocessen, där inga antaganden eller

egen tyngd får vara med för att färga materialet. För att stärka trovärdigheten ska

analysprocessen göras strukturerat och manifest (Graneheim & Lundman, 2004). Materialet har

lästs igenom flera gånger av båda författarna till denna litteraturstudie och det för att ingen

väsentlig data ska falla bort. Materialet som inhämtats och svarat mot det valda syftet har inte

exkluderats någon gång under analysen. En svaghet som identifierats är att författarna inte har

gjort någon liknande analys tidigare, men å andra sidan har författarna diskuterat sitt arbete med

andra för att se så de är på rätt väg. Trovärdighet och pålitlighet har kunnat stärkas genom att

författarna har deltagit vid schemalagda träffar som seminarier där litteraturstudien har

diskuterats med både studiekamrater och lärare, samt träffar med handledaren som hjälpt

författarna på vägen framåt (jfr. Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 432). Mårtensson och Fridlund

(2017, s. 431-432) nämner att en kritisk vän är en fördel att använda sig av för att stärka

trovärdigheten i sitt arbete. Vilket är något som författarna använt sig av för att se att analysen

grundat sig i data. Det har även gjort att materialet blivit tydligare för författarna.
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Som Mårtensson och Fridlund (2017, s. 432) nämner stärks pålitligheten när författarna beskrivit

sin förförståelse, samt belyst hur författarnas tidigare erfarenheter påverkat datainsamlingen och

dataanalysen. Då en av författarna har arbetat inom äldreomsorgen under många år har hon stött

på många palliativa patienter, vilket kan ha påverkat resultatet och författarna var medvetna om

denna förförståelse. Därav har författarna arbetat väldigt textnära och diskuterat materialet

genomgående för att undvika egna antaganden (jfr. Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 432).

Bekräftelsebarhet menar att analysprocessen är tydligt beskriven och att författarna är neutral

genom hela arbetet (Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 432). Mårtensson och Fridlund (2017, s.

432) belyser även vikten av att andra personer läser igenom arbetet för ytterligare

bekräftelsebarhet. Det är något som författarna har bett handledare, anhöriga, studiekamrater och

vänner hjälpa till med. Olika tillvägagångssätt har gjorts för att uppnå bekräftelsebarhet, bland

annat har kvalitetsgranskningen skett på olika håll av författarna och även tillsammans för att de

inte skulle bli påverkade av varandra. Objektivitet är också något som författarna har försökt att

hålla sig till genom hela arbetet, samt att inte låta egna tolkningar påverka litteraturstudien.

Eftersom att alla de undersökta artiklarna var skrivna på engelska, så användes ett

översättningsprogram och det kan anses vara en potentiell svaghet i studien. Även om författarna

har en god kompetens i det engelska språket och använt sig av översättningstjänster när de

behövde, är det ändå en aspekt som bör diskuteras när det gäller studiens validitet. Det är möjligt

att översättnings- och sammanfattningsprocessen kan ha lett till förlust av relevant information.

Överförbarhet enligt Mårtensson och Fridlund (2017, s. 433) innebär i vilken grad studiens

resultat kan överföras till olika situationer, grupper och kontexter. Det krävs att det är ett tydligt

beskrivet resultat och att trovärdigheten, bekräftelsebarheten och pålitligheten är i sin ordning

(Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 433). För att stärka överförbarheten så krävs en väl utförd

beskrivning av datainsamling och dataanalys, samt att resultatet presenteras på ett bra sätt

tillsammans med passande citat (Graneheim & Lundman, 2004). Vilket författarna till denna

litteraturstudie har gjort. Denna litteraturstudies resultat kan enligt författarna även överföras på

andra situationer, inte bara inom kontexten palliativ vård. Detta för att resultatet överlag visar på

vikten av att patienten får tillräcklig information, får vara delaktig i sin egen vård och utöva

självbestämmande.



28

Slutsats
De fyra kategorierna i resultatet ger nyanserade och beskrivande upplevelser och känslor kring

autonomi inom palliativ vård. Författarna till denna litteraturstudie syftade till att ge en ökad

förståelse för patienternas upplevelse, vilket förhoppningsvis kan berika bemötandet av dessa

patienter i praktiken. Patienter är beroende av andras kompetens, resurser och beslut för att

kunna bli en välinformerad patient. Detta innebär bland annat att vara trygg och med i det som

sker, att vara informerad om vad som gjorts, vad som kan hända, vad som ska uppmärksammas

och hur uppföljningen ser ut. Detta visar sig brista enligt en del av patienternas upplevelser i

denna litteraturstudie, och är något som med fördel kan bli bättre. Att vara en välinformerad

patient innebär också att ha fått information som är individuellt anpassad utifrån patientens

förutsättningar, behov, kognitiva förmåga och aktuella situation. Patienter ska få förståelse och

insikt i vård och behandling, samt ha tillräckligt med information för att kunna ta ställning och

sist men inte minst en bra dialog med vårdpersonal där patienten känner sig respekterad.

Resultatet i den här litteraturstudien visar också att patienter upplever detta varierat, vissa hade

bra dialoger med vårdpersonal, kände sig respekterade och delaktiga, medan vissa kände

motsatsen. Som det nämndes i diskussionen, att vårdpersonal ska kunna värna om patienters

självbestämmande, handlar det om att ge all information och det ligger som grund för att kunna

ta ett autonomt beslut som patient, och det är vårdpersonalens skyldighet att främja detta.

Sammanfattningsvis tror författarna till denna litteraturstudie att resultatet som framkommit kan

öka kunskapen inom detta område men också att göra en konkret skillnad för dem som genomgår

palliativ vård. Förhoppningarna är att det kan öka uppmärksamheten hos vårdpersonal att värna

om autonomin och personcentreringen inom palliativ vård.

Slutligen anser författarna till denna litteraturstudie att det behövs mer forskning om palliativa

patienters upplevelse av autonomi, då det fanns begränsat med forskning ur patienternas

perspektiv.

Författarnas bidrag
Båda författarna till den här litteraturstudien har bidragit lika mycket i alla delar av studien.
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