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Abstrakt

Bakgrund: Palliativa patienter finns 1 ménga olika virdkontexter och varje enskild individ har
olika dnskemél och preferenser. Autonomi dr nagot som anses viktigt inom den palliativa varden.
Vérdpersonal jobbar néra palliativa patienter och behover kunskap om hur de kan bemdéta dem
for att tillgodose deras behov pa bista sitt. Syfte: Att beskriva patienters upplevelse av autonomi
inom palliativ vard. Metod: En litteraturstudie dir ansatsen var induktiv, och kvalitativ manifest
innehéllsanalys anvdndes som metod for dataanalys. Resultat: Fyra kategorier sammanstilldes:
“Att kdnna vdrdighet genom att rdttigheter respekteras samt friheten att fatta egna beslut”, “Att
kéinna en otillrdcklig delaktighet, kontroll och bristande information fran vardpersonal samt
ndrstaende”, “Att kdnna lidande till f6ljd av forlust av férmdgor och sjdlvstindighet”, “Att fa
sina onskningar dokumenterade och uppmdrksammade av andra gav en kinsla av kontroll”.
Resultatet visade att patienternas upplevelse av autonomi varierade, men de mest férekommande
upplevelserna och kinslorna ligger som grund for kategoriernas namn. Slutsats: Patienterna
vérderade att kinna sjélvbestimmande och att gora sina 6nskningar kénda for andra, men kunde
ocksa kinna en otillricklig delaktighet och bristande information, samt lidande till foljd av
forlust av formégor och sjéalvstandighet. Denna litteraturstudie kan bredda forstaelsen for
palliativa patienters upplevelse av autonomi och hur vérdpersonal kan tdnkas bemdta dessa
patienter. Omréadet krdver dock mer forskning dd det fanns begriansat med material ur

patienternas perspektiv.

Nyckelord: Autonomi, sjdlvbestimmande, patienter, palliativ vard, upplevelse, omvardnad,

kvalitativ innehéllsanalys



Autonomi som begrepp kan forstds som manniskors egen vilja att styra och bestimma 6ver sina
liv. Det kan dven beskrivas som att vara sjélvstandig och som en réttighet att leva sitt liv precis
som ménniskan sjdlv 6nskar (Sandman & Kjellstrom, 2020). Enligt Lindberg et al. (2014) ar
begreppet autonomi inte absolut och bor darfor ses till varje enskild individ. Vidare beskriver
Aveyard (2000) att autonomi, ibland dven beskrivet som sjalvbestimmande, dr en vdsentlig etisk
princip. Trots detta finns det flera teorier och tolkningar av begreppet autonomi, som gor att det
kan uppsta forvirring av betydelsen (Aveyard, 2000). Autonomi forknippas med oberoende,
sjalvstandighet och frihet. Det kan ses som en kombination av tre olika faktorer: 6nskningar
("vill det"), beslut ("véljer") och handlingar ("gor") (Sandman & Kjellstrom, 2020). Enligt
Ibrahim och Harhara (2022) blir personers autonomi sarskilt betydelsefull nér de star infor frdgor

som ror slutskedet av livet, da fysiska och kognitiva formégor kan forsvagas.

Enligt Socialstyrelsen (2018, s. 8) finns drygt 90 000 personer arligen som avlider i Sverige och
cirka 80 % av dessa har bedomts vara 1 behov av palliativ vard. Esperandio och Leget (2020)
beskriver definitionen av palliativ vard som aktiv och integrerad vard inriktad pa patienter med
sjukdomar som inte ldngre svarar pd medicinska behandlingar, och syftar till att forbattra livet for
dessa individer och deras familjemedlemmar genom att lindra smaérta, psykosociala och andliga

problem.

Respekten for patientens autonomi utgor en av de grundliggande principerna inom modern
medicinsk etik (Engelhardt, 2022). Zalonis och Slota (2014) belyser autonomi som en
grundldggande princip som bor upprétthdllas under hela sjukdomsforloppet, dnda fram till livets
slut. Lindberg et al. (2018) menar att ett kontinuerligt samarbete med palliativa vardgivare, i
tillagg till andra vardgivare, dr avgdrande for att frimja och bevara patientens autonomi. For att
kunna vara med och fatta beslut om sin vard méste patienten erkdnnas av andra som en fullvérdig
medlem i vardteamet, men om patienten inte inkluderas i vardbeslut som en fullviardig medlem,
kan det vara svart att dela sina mycket personliga vdrdbehov och 6nskemal (Lindberg et al.,
2018). Det &r viktigt att forstd att dessa behov varierar frén individ till individ och bdr anpassas

dérefter (Zalonis & Slota, 2014).



Vainauskiené och Vaitkien¢ (2021) beskriver hur Paulo Freire, som myntade begreppet
patientens empowerment, har kopplat detta till en process som formar patienters formaga att
tanka kritiskt och agera autonomt, vilket kan ge patienter mojligheten att fatta sjalvstindiga
beslut om sin sjukdom. Engelhardt (2022) belyser dven att kommunikation inom palliativ vard ér
en central pelare, och formagan till effektiv kommunikation &r av stor betydelse i diskussioner
om vardmal. Vilket &ven Zalonis och Slota (2014) betonar, att kommunikation ir en
nyckelkomponent inom palliativ vard som frimjar autonomt beslutsfattande. S& linge en patient
ar kritiskt sjuk och till och med medvetslos, fortsétter frigan om deras autonomi att vara relevant
(Walker & Lovat, 2015). Darmed ar respekten for patientens vilja och autonomi av hégsta vikt

och bor prioriteras och bevaras inom ramen for palliativ vard (Engelhardt, 2022).

Sammanfattningsvis sd 6kar chanserna att de far vard som 4r mer 1 linje med deras preferenser
och behov nér individer dr involverade i beslutsprocessen kring sin egen vard. For att kunna ge
en personcentrerad omvardnad med fokus pa den enskildes upplevelse av autonomi krivs dérfor
mer kunskap om personers upplevelse av detta. Det handlar om att f4 en djupare forstaelse for
personers upplevelser for att som vardpersonal kunna hitta vagar att tillgodose manniskors

behov.

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

palliativ vard.

Forforstaelse

Forfattarna till denna litteraturstudie har olika forforstielser inom omradet palliativ vard. Den
ena forfattaren har jobbat inom dldreomsorgen i 12 ar och sttt pA ménga patienter som vardats
inom palliativ vard. Den andra forfattaren har en del forforstdelse dd hon mott palliativa patienter

under den verksamhetsforlagda utbildningen i dldreomsorgen.

Metod

For att uppfylla det valda syftet gjordes en litteraturstudie med kvalitativ innehéllsanalys, dar

relevant information samlas fran lampliga kvalitativa artiklar. Litteraturstudien f6ljde en



kvalitativ design, eftersom syftet var att forsta levda upplevelser hos en specifik grupp individer

och dérigenom fa insikt i fenomenet (Henricson & Billhult, 2017, s. 111).

Systematisk litteratursokning

Forst gjordes en pilotsdkning for att se om relevant material fanns inom det valda omradet (jft.
Karlsson, 2017, s. 87). For denna s6kning anvindes sokord i fritext som palliative, palliative
care, terminal care, qualitative study, autonomy och patient. Forfattarna kdnde sig n6jda och
valde att gd vidare till planeringen av den systematiska sokningen. S6kningarna genomférdes 1
databaserna PubMed och Cinahl, da dessa databaser kédndes mest betydelsefulla f6r det valda

syftet, da de innehaller vetenskapligt material inom omvardnad (Karlsson, 2017, s. 82-83).

Den systematiska sokningen pabdrjades och dr en specialiserad sdkning dér det inkluderas
sokord 1 fritext, Svensk MeSH och CINAHL headings. Svensk MeSH och CINAHL headings ar
dmnesordlistor som sékerstéller att allt som relaterar till den angivna termen inkluderas i
sOkresultaten (Karlsson, 2017, s. 89). For att precisionsanpassa sokresultaten anviandes booleska
operatorer mellan sokorden, OR for att utvidga sokningen och AND for att avgriansa (Karlsson,

2017, s.90-91).

Respektive databas har olika sokbegrinsningar (Karlsson, 2017, s. 91). I denna litteraturstudie
valde forfattarna att begrinsa resultaten till artiklar som publicerades mellan 2013 och 2023, var
skrivna pa engelska, hade tillgénglighet i fulltext och peer-reviewed. Inklusionskriterier var att
artiklarna skulle vara kvalitativa, bygga pa patienternas perspektiv, deras upplevelse av autonomi

och att de skulle vara patienter 1 palliativ vard.

I PubMed anvéndes foljande sokord (Tabell 1): Palliative care, terminal care, autonomy,
self-determination, patient participation, empowerment, patient perception, patients perspective,
patients experience och qualitative study. Det inkluderades bade MeSH-termer och fritexttermer.
Samma s6kord anvindes dven i CINAHL (Tabell 2). Qualitative study som sokord anvéndes for
att relevanta artiklar forsvann i sokningen nér det sokordet togs bort. Trots sokordet qualitative

study, kom kvantitativa artiklar med, dessa séllades bort manuellt av forfattarna.



Efter den systematiska sokningen utvdrderades artiklarnas titlar och abstrakt med avseende pa
deras relevans for syftet med studien. De artiklar som valdes bort svarade inte pd valt syfte. De
artiklar som ansags vara av betydelse sparades for att ldsas i sin helhet. I den systematiska
sokningen framkom det att i CINAHL fanns 4 artiklar som redan tagits med fran PubMed, de 4
dubbletterna valdes da bort ur CINAHL. Dérav blev 14 stycken valda av totalt 243 artiklar 1
PubMed, och 3 stycken valda av 42 artiklar i CINAHL.

Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursokning i PubMed

Syftet med sokning: Beskriva patienters upplevelse av autonomi inom palliativ vard

PubMed 2023 09 12 + Begriinsningar: Engelsk text, publicerad mellan 2013-2023, full text

Soknr *) Soktermer Antal triffar 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 1OR20R3 151672

13 40R50R60R7 116432

14 8 OR9OR 10 795288

15 12 AND 13 AND 14 AND 11+ 243 14

*MSH — Mesh termer i databasen PubMed, FT —fritext s6kning



Tabell 2. Oversikt av systematisk litteratursokning i CINAHL

Syftet med sokning: Beskriva patienters upplevelse av autonomi inom palliativ vard

CINAHL 2023 09 12 + Begrinsningar: Engelsk text, publicerad mellan 2013-2023, Full text, Peer-reviewed

Soknr *) Soktermer Antal triffar 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 10R20R3 40751

13 40R50R60R7 50884

14 8OR9OR 10 57848

15 11 AND 12 AND 13 AND 14 + 42 3

*CH — CINAHL headings i databasen CINAHL, FT —fritext sokning.

Kvalitetsgranskning

Efter den strukturerade sokningen och granskningen av artiklar som beddms vara betydelsefulla
for syftet inleddes kvalitetsgranskningen, som genomfordes med mallen enligt Bedomning av
studier med kvalitativ metodik (Statens beredning for medicinsk och social utvardering, [SBU],
2020). Denna granskning baserades pa fem fragestéllningar, dér varje artikel bedomdes med

hjdlp av ett podngsystem. Fragestdllningarna berdrde underliggande teori, deltagare,



datainsamling, analys och forskare. Forfattarna kvalitetsgranskade artiklarna forst var for sig,
sedan tillsammans for att jamfora granskningarna och se att de dragit samma slutsatser.
Forfattarna valde att bedoma artiklarna genom att tilldela podng baserat pd ett eget system dar
varje positivt svar gav en podng och varje negativt svar gav ingen poiang. Genom att anvidnda
detta system kunde en procentandel rdknas ut for att salla bort de artiklar som inte holl mattet till
litteraturstudien. Artiklar som hade dver 85% positiva svar klassificerades som hogkvalitativa,
medan de som hade 70-85% ansédgs vara av medelkvalitet. Artiklar med en svarsandel mellan
55-70% anségs vara av lag kvalitet, medan de som hade mindre dn 55% ansags vara
oanviandbara. Av 14 artiklar som valdes fran PubMed bedomdes 12 att vara av hog kvalitet och 2
av medel kvalitet (Tabell 3). Av artiklarna i CINAHL beddmdes alla 3 att vara av hog kvalitet
(Tabell 4).

Tabell 3 Oversikt av artiklar ingdende i analysen (n=14, PubMed )

Forfattare/ Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
Ar/Land studie Datainsamling (Hog,
/Analys Medel,
Lag)
Aoun et Kvalitativ =~ 43 Semistrukturerade Minskad frihet och Hog
al./2016/Australien  studie intervjuer/tematisk ~ autonomi relaterad till
analys minskad sjalvstédndighet
Aurén-Mekleby et  Kvalitativ 10 Narrativa Att bevara autonomi, Hog
al./2023/Norge studie intervjuer/tematisk  integritet och
analys sjdlvstyrning genom att
do i sitt eget hem
Chen et Kvalitativ = 17 Semistrukturerade Att fa ta ett eget beslut Hog
al./2021/USA studie intervjuer/tematisk ~ om delat beslutsfattande
analys upplevdes som
sjlvstyre. Vissa
upplevde inget val.
de Voogd et Kvalitativ. =~ 23 Semistrukturerade Hur véardpersonal kan Hog
al./2020/Nederldnd  studie intervjuer/tematisk ~ bevara vérdighet genom
erna analys att visa respekt och
uppmaérksambhet.
de Vries et Kvalitativ = 12 Semistrukturerade Att behélla identitet och ~ Medel
al./2021/Nederldnd  studie intervjuer/tematisk ~ autonomi genom att ta
erna analys tid for sig sjélv.
Eriksson et Kvalitativ = 8 Semistrukturerade Onskan att kunna Medel
al./2016/Sverige studie intervjuer/tematisk ~ hantera sina egna behov,
analys samt forlust av sin roll,

brist pa kontroll och
deltagande.




Hirakawa et Kvalitativ 15 Djupa Rédsla att forlora Hog
al./2019/Japan studie intervjuer/tematisk ~ autonomi och inte kunna
analys delta i beslutsprocessen.
Att acceptera hjilp
upplevdes som tecken pa
svaghet.
Miller et Kvalitativ = 13 Semistrukturerade Att diskutera och Hog
al./2019/Australien  studie intervjuer/tematisk ~ dokumentera dnskemaél
analys infor livets slut med
véardpersonal bidrog till
kénslan av autonomi
Marti-Garcia et Kvalitativ = 16 Djupa Att véardighet inom Hog
al./2023/Spanien studie intervjuer/Induktiv  palliativ vard kretsar om
dataanalys patienters upplevelse av
sjélvkontroll.
Nuhn et Kvalitativ. = 23 Semistrukturerade Forlust av Hog
el./2018/Kanada studie intervjuer/tematisk  sjdlvstdndighet,
analys rorlighet, formaga att
kommunicera, en kéinsla
av syfte och deltagande i
meningsfull aktivitet.
Seipp et Kvalitativ = 14 Intervjuer/Grounde  Trygghet for patienter &r  Hog
al./2021/Tyskland studie d Theory centralt for vard i
hemmet. Fokus pa
relationer, respekt for
individualitet och
underléttande av
sjdlvbestimmande.
Timenes Kvalitativ = 9 Semistrukturerade Livsstilsinterventioner Hog
Mikkelsen et studie intervjuer/Kvalitati  kan stérka patienters
al./2015/Norge v innehallsanalys hanteringsférmaga. Men
nagra av deltagarna
uttryckte ocksa kinslor
av skuld och
otillricklighet.
Tuesen et Kvalitativ = 6 Semistrukturerade Samtal om Hog
al./2022/Danmark  studie intervjuer/tematisk  livsuppehéllande
analys behandlingar for att
stirka patienters
upplevelse av autonomi.
Mosack et Kvalitativ. = 47 Semistrukturerade Oro over att det skulle Hog
al./2015/USA studie intervjuer/tematisk ~ anvéndas mer medicinsk
analys vérd dn vad patienterna

sjdlva onskade.
Patienterna 6nskade att
de kunde ha mer direkt
kontroll 6ver beslutet om
hur och nér de ska do




Tabell 4 Oversikt av artiklar ingdende i analysen (CINAHL n=3 )

Forfattare/

Ar

Typ av
studie

Deltagare

Metod
Datainsamling
/Analys

Huvudfynd

Kvalitet
(Hog,
Medel,
Lag)

Franco et
al./2023/Brasilie
n

Kvalitativ
studie

20

Semistrukturerade
intervjuer/kvalitativ
innehéllsanalys

Autonomi
relaterat till en
minskad kénsla av
vérdighet nér det
forknippas med
sjalvstandighet,
att inte ha
formagan att ta
hand om sig sjélv.

Hog

Maloney et
al./2013/USA

Kvalitativ
studie

53

Semistrukturerade
intervjuer/tematisk
analys

Kénslan av 6kad
sjalvstandighet
gjorde att
deltagarna tog en
mer aktiv roll i sin
héilsovard.

Hog

Rosengren et
al./2015/Sverige

Kvalitativ
studie

Narrativa
intervjuer/kvalitativ
innehéllsanalys

Forlust av
kroppsliga
funktioner bidrog
till kénslor av
forlorad
autonomi.
Kénslor av
besvikelse
gentemot
sjukvérdens
bristande
information.

Hog

Dataanalys

10

Analysen genomfordes med Graneheim och Lundmans (2004) metod. Metoden &r en
konventionell innehéllsanalys med induktiv och manifest ansats, vilket innebdr att utga fran
innehallet i texten och hélla sig sa textndra som mdjligt utan att gora tolkningar av texten

(Danielson, 2017, s. 290). En analys av textens innehéll fokuserar pd innehallsaspekter och
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identifierar de synliga och uppenbara delarna, vilket kallas det manifesta innehallet (Graneheim

& Lundman, 2004).

Enligt Graneheim och Lundman (2004) plockas barande meningsenheter ut som svarar pa det
valda syftet. Detta gjordes genom att forfattarna léste de valda artiklarna utskrivna pa papper och
markerade ut meningsenheter som svarade pa syftet. Forfattarna till den hér litteraturstudien tog
hinsyn till definitionen av autonomi for att {3 ett s& sanningsenligt resultat som mgjligt.
Autonomi definieras som sjidlvbestimmande, sjdlvstandighet, personlig vilja samt oberoende
(Sandman & Kjellstrom 2018, s. 243). Meningsenheter som berérde autonomi och dess
definitioner valdes ut och togs med dd de svarade pa syftet. Nér forfattarna bestdmt om vilka
meningsenheter som svarade pé syftet fordes dessa in i ett dokument och markerades med koder,
som exempelvis 1:1 for forsta meningsenheten ur forsta artikeln. Déarefter Gversattes
meningsenheterna fran engelska till svenska. Sedan kondenserades de 146 meningsenheterna,
vilket gjordes genom att behélla kdrnan och ta bort dverflodig text (Graneheim & Lundman,

2004).

For att bevara forskningsfragans fokus, omformulerades de kondenserade meningarna till
Att-satser. Dérefter kodades Att-satserna likadant som meningsenheterna, d.v.s. Att-satsen ur
meningsenhet 1:1 fick ocksa 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 ithop som
hade ett véldigt lika innehall och fick ett kategorinamn. I forsta steget blev manga Att-satser
ensamma, da forfattarna forsokte hélla sig véldigt textndra, och fick behalla sitt innehll som
kategorinamn. Sedan i kategoriseringssteg tva parades de nya kategorierna ihop, dterigen i sma
steg for att behalla kdrnan. I kategoriseringssteg tre parades kategorierna fran steg tvé ihop med
likartat innehall, for att sedan 1 kategoriseringssteg fyra bilda fyra slutkategorier. Enligt
Graneheim och Lundman (2004) utgor skapandet av kategorier en central funktion inom
kvalitativ innehéllsanalys, en kategori dr en samlingspunkt for likartat innehall. Ingen data
relaterad till &mnet ska ldmnas utanfor pa grund av avsaknad av en passande kategori, dessutom
bor ingen data hamna mellan tvé kategorier eller passa in 1 fler &n en kategori (Graneheim &

Lundman, 2004).
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Forskningsetiska overviganden

I denna litteraturstudie har forfattarna valt att ta Belmontraportens etiska reflektioner 1
beaktande. Sarskilt fokus ligger pé de tre centrala principerna for deltagande i forskning. Dessa
principer inkluderar respekt for personer, gora gott principen och rittviseprincipen
(Belmontrapporten, 1979). Genom att integrera dessa etiska riktlinjer skapas en struktur for att
sakerstdlla att forskningsprocessen dr ansvarsfull och respekterar de grundlaggande réttigheterna

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

Forskningsetiska principer paverkade det hir projektets utformning i noga dévervidganden av vilka
artiklar som valdes ut. Artiklarnas forskningsetiska dverviganden har granskats noggrant av
forfattarna, om studien har godkénts av en etisk kommitté samt setts dver hur samtycket for
deltagarna och publiceringen dr inhdmtat. Det har dven tagits hinsyn till styrkor och
begrinsningar i studierna, for att se huruvida personens integritet och autonomi bevarats 1
genomforandet. Forfattarna av den hér studien har haft ett etiskt forhéllningssétt genom att hélla
sig s textndra som mdojligt, for att undvika négra egna tolkningar genom hela arbetet. En risk ar
att de palliativa patienterna som deltog i de valda artiklarnas studier kanske kéinde att de inte
hade orken att genomfora intervjuerna fardigt, vilket kan ha skapat en kénsla av tvang att
slutfora. Samtidigt kan denna studie vara till en fordel d& patienternas perspektiv inom palliativ

vérd inte verkar vara nog studerat, detta kan da leda till en battre personcentrerad vard.

Resultat

Syftet med denna litteraturstudie var att aterspegla patienters upplevelse av autonomi inom
palliativ vard. Dataanalysen resulterade i fyra kategorier (Tabell 5). Forfattarna har presenterat

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

Tabell 5. Redovisning av kategorier (n=4)

Kategorier

Att kdnna vardighet genom att réttigheter respekteras samt friheten att fatta egna beslut

Att kdnna en otillracklig delaktighet, kontroll och bristande information fran vardpersonal

samt narstaende
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Att kinna lidande till foljd av forlust av formagor och sjilvstindighet

Att f4 sina onskningar dokumenterade och uppmarksammade av andra gav en kinsla av

kontroll

Att kiinna virdighet genom att riattigheter respekteras samt friheten att fatta egna beslut
Patienterna i studierna ansag att autonomi var hdgt véirderat, och uttryckte hur alla fortjinar och
har rétt till ett fritt val (Franco et al., 2019; Nuhn et al., 2018; Miller et al., 2019). Autonomi
ansdgs vara kontroll 6ver sina liv (Nuhn et al., 2018), att kénna vardighet (Miller et al., 2019)

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

“Total autonomy, physical and mental. For me [ 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 réttigheter att fatta beslut angdende sin vard och slutet av sitt liv som
bevarande av autonomin (Marti-Garcia et al., 2023; Miller et al., 2019; de Voogd et al., 2020).
Att aktivt fa delta 1 samtal och beslut om behandlingar (Miller et al., 2019; de Voogd et al.,
2020), men ocksé i1 de sma sakerna i vardagen gav en kénsla av frihet och vérdighet

(Marti-Garcia 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.” - (Marti-Garcia et
al., 2023, s. 10)

Patienterna 1 studierna uppgav att det var viktigt att ha en aktiv roll 1 deras kamp mot sjukdomen
och godkinnande av beslut angaende behandling (Chen et al., 2021; Timenes Mikkelsen et al.,
2015). Dem kénde ett ansvar, men ocksa en frihet och rittighet att bestimma vart granserna for
behandling gar, de ville sjdlv fatta beslut om livsuppehallande behandlingar utan att bli
paverkade av andra (Franco et al., 2019; Hirakawa et al., 2019; Marti-Garcia et al., 2023;
Mosack et al., 2015; Tuesen et al., 2022). Det bidrog till kinslan av personlig vardighet (de
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Voogd et al., 2020) och sjdlvstyrning att fritt kunna vélja sin egen védg 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 1 studierna upplevde bibehdllen autonomi och integritet genom att i besluta om
en god dod 1 sitt eget hem, med begransade tecken pa sjukdom och obekanta vardgivare
(Aurén-Mgkleby et al., 2023). Vidare beskrevs det som viktigt att deras beslut om
behandlingsalternativ rdknades och att deras 6nskemal respekterades (Nuhn et al., 2018; Tuesen
et al., 2022). Nagra patienter med religios forankring foredrog att avstd samtal om sin

livshotande sjukdom for att skydda autonomi och vérdighet (de Voogd et al., 2020).

Studierna visade att det var viktigt att sjélv fatta beslut om delat beslutsfattande med
vardpersonal om vérd och behandling (Chen et al., 2021; Seipp et al., 2021). Nagot som
uttrycktes underlitta och ge trygghet 1 beslutet var tydlig information (Chen et al., 2021; Seipp et
al., 2021), besvarade frdgor och att 1dkaren var expert inom sitt omrade (Chen et al., 2021).
Fortroende for behandlande ldkare, att institutionen hade gott rykte och involvering i

beslutsfattandet var ocksa viktigt for delat beslutsfattande (Chen et al., 2021).

Att bevara inflytande 6ver situationen gav kénslan av vérdighet, och hjélpte patienterna att kiinna
en acceptans av att ga mot livets slut (Marti-Garcia et al., 2023; Miller et al., 2019; Nuhn et al.,
2018; Rosengren et al., 2015; Timenes Mikkelsen et al., 2015). Vissa kdnde inget behov av att
inkludera familj i beslutsfattandet, men det uppskattades att kdnna sig stottad 1 sina beslut (Miller

etal., 2019).

Att kdinna en otillricklig delaktighet, kontroll och bristande information frin vardpersonal
samt nirstiende
I studierna upplevde patienterna en otillracklig delaktighet 1 diskussionen kring den kommande

varden samt att de kénde sig forminskade av den otillrdckliga responsen frdn vardpersonalen
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(Eriksson et al., 2016; Rosengren et al., 2015). De kénde en frustration och fortvivlan relaterat
till bristande information, som att exempelvis inte veta vad som skulle hdnda under dagen, att
inte kinna till rutiner pa avdelningen, vad som forvintades av dem, eller olika besked om sin

framtida vard (Eriksson et al., 2016).

Det fanns en oro hos patienterna i studierna att nskemél om vard och behandling inte skulle
beaktas (Tuesen et al., 2022), vilket gav kénslor att inte vara tillrdckligt delaktig 1 sin nuvarande
och framtida vard (Eriksson et al., 2016). De upplevde bristande information och &terkoppling
frén lakaren, bade till sig sjdlv men ocksa vid 6nskemal att anhoriga 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 kénde en brist p4 egenmakt och kontroll vad giller sin
sjukdom och behandling, vilket resulterade i oro att forlora sin autonomi i livets slutskede samt
att inte veta nér och hur livet skulle ta slut (Chen et al., 2021; Hirakawa et al., 2019; Mosack et
al., 2015; Rosengren et al., 2015). Studierna visade pa att patienterna kiande en oro over att
vardpersonal inte skulle kdnna till deras behov och 6nskemal (Rosengren et al., 2015), samt
anvianda mer medicinsk vard dn de ville ha (Mosack et al., 2015). Vissa kénde att det fanns en
risk att forlora autonomi och kontroll pé sjukhus d& de upplevdes frimmande och opersonliga

(Aurén-Mgkleby et al., 2023).

Patienterna i studien blev uppmanade av vardpersonal att fortsitta kimpa, trots att de ville slippa
palliativ sedering och medicinska protokoll pd akutmottagningar som kunde orsaka onddigt

lidande (Marti-Garcia 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? ”- (Marti-Garcia et al., 2023, s. 11)
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Att kiinna lidande till f6ljd av forlust av formagor och sjalvstindighet

Patienterna 1 studierna uttryckte en besvikelse och kénslor av vardeloshet dver att inte kunna
utfora vanliga handlingar som tidigare utforts, som exempelvis att kunna 6ppna en dérr med
nycklar, gé i trappor, kliva ner i badet eller bara ta sig upp ur séngen sjélvstindigt (Eriksson et
al., 2016; Nuhn et al., 2018; Rosengren et al., 2015). Vissa av patienterna uttryckte en ldngtan
och Onskan efter friheten att genomfora vardagliga beslut som att kunna resa sig upp, ldmna
rummet och gé (Eriksson et al., 2016; Marti-Garcia et al., 2023). Promenader uttrycktes som
meningsfulla och viktiga, likvdl som att kunna halla i en bok och ldsa eller att bara kunna kopa
ndgot i kiosken pa avdelningen, men detta uteblev ofta pd grund av minskad ork (Eriksson et al.,

2016).

Under sjukhusvistelser uppstod ibland kénslan av att vara féngslad i sitt rum (Eriksson et al.,
2016), och brist pé hjilp av vardpersonal kunde resultera i konsekvenser som utebliven
omvardnad (Eriksson et al., 2016; de Voogd et al., 2020). Det fanns heller inte tillgang till saker
som rakapparater eller datorer for att kunna utfora sina vardagliga rutiner sjilvstandigt, samtidigt

som medicintekniska apparater kunde upplevas begrinsa mojligheten att rora sig (Eriksson et al.,

2016).

Sjdlva forlusten av formégor beskrevs som ménga av patienterna i studierna (Aurén-Mekleby et
al., 2023; Eriksson et al., 2016; Nuhn et al., 2018; de Voogd et al., 2020). Som exempelvis att
vélja sin egen dagsrutin (de Voogd et al., 2020), formagan att snabbt agera (Aurén-Mgkleby et
al., 2023), att ta en promenad, delta i aktiviteter (Nuhn et al., 2018) eller bara den sjélvklara

formagan att ta hand om sig sjdlv (Eriksson et al., 2016).

Studierna visade att en forsdmring 1 sjukdomen gav svérigheter som att tugga, svdlja och tala,
vilket gjorde att patienterna kdnde sig tvungna att gora val och prioriteringar i sin vardag, som att
inte langre delta 1 samtal pa grund av forsdmrat tal (Rosengren et al., 2015; Nuhn et al., 2018).
Hos patienter som inte forlorat nagra kroppsliga funktioner, fanns en kontinuerlig ridsla att detta

sa smaningom skulle ske (Rosengren et al., 2015). Allt ifran bristande tarmkontroll (Nuhn et al.,
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2018) till att inte ens kunna gora sig forstddd pa grund av forsdmrat tal gav kédnslor som

maktloshet och elédnde (Rosengren et al., 2015).

I takt med forsdmring av sjukdomen uppstod kinslor av lidande, hoppldshet och forlust av
autonomi da patienterna upplevde ett 6kat behov av hjilp for att klara vardagen, med pékladning,
att ta sig upp ur sdngen och egenomsorg (Eriksson et al., 2016; Rosengren et al., 2015; Voogd et
al., 2020). Sjukdomen och tiden som spenderades pa sjukhuset gjorde att patienterna i studierna
upplevde det svért att behalla sin roll, bade inom familjen men ocksé som oberoende individ
(Aurén-Mgkleby et al., 2023; Eriksson et al., 2016). Begransningarna som orsakats av deras
sjukdom har gjort det svart att upprétthalla sin identitet och autonomi, samt orsakat kinslor som

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

Att bli omhéndertagen véckte kidnslor som att vara pinsam (Eriksson et al., 2016), medan andra
uttryckte kédnslor som att vara virdeldsa och rent av en borda pd grund av det 6kade
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 fordndras da hjdlpbehovet 6kade (Rosengren et al., 2015).

En ovilja att acceptera eller be om hjélp stod for onskan att hélla fast vid sin sjilvstandighet och
sjdlvbestimmande (Aoun et al., 2016; Eriksson et al., 2016; Hirakawa et al., 2019). Studierna
visade att vissa patienter kidnde sé starkt for att inte vara en borda, att de viagrade att ta emot stod
eller bli omhéndertagen av nagon annan (Aoun et al., 2016; Hirakawa et al., 2019). Det var svart
att vinja sig att ta emot hjélp bade fran utomstaende personer, men ocksa en ovilja att be om

hjilp fran familjen (Aoun et al., 2016).

Att behalla ndgon form av sjilvstdndighet uttrycktes som viktigt och meningsfullt (Eriksson et
al., 2016). Att kunna ta hand om sin personliga hygien, att bara kunna ga till badrummet nédr som
helst eller att hantera vardagliga drenden skapade en kinsla av trygghet (Seipp et al., 2021).
Hjélp uppskattades, men det fanns en 6nskan och vilja om att vara mer sjilvstdndig och gora sa
mycket som mojligt pd egen hand, dven mot slutet av livet (Aurén-Mokleby et al., 2023;
Eriksson et al., 2016; Hirakawa et al., 2019; Maloney et al., 2013; Miller et al., 2019). Pa grund
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av den fysiska forsdmringen upplevde patienterna i studierna en forlust av sjdlvstdndighet och
autonomi (Aoun et al., 2016; Eriksson et al., 2016; Rosengren et al., 2015). Studierna visade att
patienterna kidnde en oro dver vad som kunde hinda mot deras vilja, samt att tappa sina
réattigheter och kénsla av syfte vid forsdmring av sitt tillstdnd (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, cant 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 pé att sjdlvstandighet 6kade kéinslan av livskvalitet (Seipp et al., 2021), och det
upplevdes viktigt att 4 leva upp till sina viarderingar samt att sjdlv styra, ta egna beslut och ha
alternativ infor livets slutskede (Franco et al., 2019; Nuhn et al., 2018). Att fortsdtta med sina
vardagliga rutiner sa 1&ngt som mdjligt hjilpte patienterna att minimera sjukdomens péverkan pa
livet (Eriksson et al., 2016; Timenes Mikkelsen et al., 2015). En del valde att anta en mer
hilsosam livsstil da det kdndes positivt att géra nagot bra, samtidigt som de hjdlpte dem att fatta

béttre beslut och kénna sig mer séker pé sin situation (Marti-Garcia et al., 2023).

Vissa onskade mer forstielse de dagar som upplevdes tyngre att leva hélsosamt (Timenes
Mikkelsen et al., 2015), och ville inte bli reckommenderad av virdpersonal att exempelvis sluta
roka mot sin vilja (Hirakawa et al., 2019). Patienterna i studierna ville heller inte behdva forsvara
sina réittigheter till en viardig dod med integriteten i behall (Rosengren et al., 2015; Timenes
Mikkelsen et al., 2015), utan onskade att inte tvingas forsdmras fullstandigt till den punkt dér
medvetandet forlorades (Marti-Garcia 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 kénde att familjen gick emot deras vilja, och inte respekterade vissa
fordndringar som patienterna inte ville gora (Hirakawa et al., 2019; Rosengren et al., 2015). En
del patienter kénde sig tvungna att uppoffra sina dagliga aktiviteter for familjens vilbefinnande
(Rosengren et al., 2015), medan vissa gick emot sin egen vilja och flyttade in pa dldreboende for

familjens bésta (Hirakawa et al., 2019).

Att fa sina 6nskningar dokumenterade och uppméirksammade av andra gav en kiinsla av
kontroll

Patienterna i studierna belyste att fa sina 6nskningar kidnda och att vardpersonalen var medvetna
om deras behov och 6nskemal gav en kénsla av trygghet (Seipp et al., 2021), framfor allt
géllande stillningstaganden och beslut angaende framtiden vid forsdmrat tillstand (Miller et al.,

2019; de Vries et al., 2021).

Patienterna i studierna upplevde det som en fordel att ha ett fysiskt dokument med sina
onskemal, som de fardigstéllt sjdlvstdndigt (Hirakawa et al., 2019; Miller et al., 2019; Tuesen et
al., 2022). Detta dokument kan styrka beslut om vad som ska hinda med kroppen efter doden
(Miller et al., 2019), eller bara skydda dem fran oonskade medicinska ingrepp enligt patienterna
(Hirakawa et al., 2019; Tuesen et al., 2022). Utover detta upplevdes det ocksd som en
bekvamlighet att ha 6nskemél dokumenterade for att familj och néirstaende skulle ha vetskap om
detta, och eventuellt kunna férmedla 6nskemalen om tillstandet forsdmras (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 kénde en trygghet genom att veta hur det skulle agera i vissa situationer (Timenes
Mikkelsen et al., 2015), samt genom god kontakt och tillgédnglighet frdn vardpersonal (Chen et
al., 2021; Seipp et al., 2021). Nér det vél kom till slutet av livet s& var det viktigt att sjdlv vélja

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

Manga patienter i studierna upplevde att det var till stor hjdlp att ha samtal med sjukskoterskor i
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livets slutskede (Chen et al., 2021; Miller et al., 2019). Det kunde ge klarhet och sdkerhet
angdende Oonskemal, men ocksd underlitta dvervdganden av vissa prioriteringar och virderingar
(Miller et al., 2019). Samtalen préaglades av 6ppenhet och drlighet, vilket gav mojligheten att
stélla fragor och ta emot professionella rad (Chen et al., 2021), men ocksa en frihet att uttrycka
sina egna tankar samt utrymme att vara tyst och fundera utan att kéinna ndgon stress (Miller et al.,
2019). Samarbetet med vardpersonalen var en viktig aspekt for 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 kinslan av 6kat inflytande,
sjalvbestimmande och kontroll 6ver sin livssituation (Rosengren et al., 2015; Timenes

Mikkelsen et al., 2015).

Diskussion

Syftet med den hir litteraturstudien var att studera patienters upplevelse av autonomi inom
palliativ vard. Resultatet sammanstélldes i fyra kategorier, som visade att patienternas upplevelse
av autonomi i studierna varierade, men de mest forekommande upplevelserna och kédnslorna

ligger som grund for dessa kategoriers namn.

I resultatet framkom det att autonomi var hogt virderat, och ansigs vara att ha kontroll dver sina
liv, behalla sin vérdighet och att réttigheter respekterades. Réttigheter om beslut angdende sin
vard, aktivt deltagande om beslut angdende behandlingar, men ocksa de sma sakerna i vardagen.
Onskan om sjilvbestimmande ses som en grundliggande princip, dér ritten att vilja och fatta
egna beslut var av stdrsta vikt (Rodriguez-Prat et al., 2016). Henoch och Osterlind (2019), som
undersoker samtalsverktyget De 6 S:n, kan ocksé bekréfta i sin studie hur patienter upplevde att
fatta beslut 1 vardagen och vara delaktig i vardbeslut bidrog till kdnslan av kontroll. De 6 S:n star

for sjalvbild, sjdlvbestimmande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang samt
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strategier, och dr ett samtalsverktyg som har utarbetats for att kunna hjilpa patienter att leva sé

bra som méjligt i livets slutskede och do fridfullt (Henoch & Osterlind, 2019).

Vidare kan Dutta et al. (2019), vars syfte var att undersdka vardpersonals attityder till patienters
autonomi, intyga i sin studie att erkdnnande av och respekt for den autonomi som patienter har
att fatta beslut om sin behandling och vard som ett centralt etiskt virde enligt vardpersonalen.
Detta dr dock nagot som inte alltid uppnas, vilket den hér litteraturstudien visar i sitt resultat.
Dutta et al. (2019) betonar ocksé att vardpersonalen upplever att det kan vara utmanande att
skydda patienternas autonomi eftersom sjukdom kan gora individer beroende av andras vard och
beslut, och dirigenom minska deras autonomi och géra dem mottagliga for manipulation av dem
som de dr beroende av. Dérav kan tidiga, strukturerade samtal med patienter om deras 6nskemal
och behandlingsalternativ eller behandlingsbegransningar vara av stor vikt for att behélla
autonomin 1 storsta mojliga man. Det ger ocksé patienterna en storre mojlighet att besluta om
familjens involvering, om de bara vill att de ska kénna till deras beslut och 6nskemal eller om de
vill att familjen ar involverad i beslutsprocessen. Bdde den hér litteraturstudien och Dutta et al.
(2019) belyser att diskussioner om vardplanering underléttar framst for patienten men dven for

anhoriga.

Liangre fram i resultatet uttryckte patienterna i studierna frustration och fortvivlan over bristande
information och otillracklig delaktighet i diskussionen kring den framtida varden. Detta gjorde
att patienter kdnde sig forminskade och att deras sjédlvbestimmande paverkades negativt.
Woodward (2002), vars studie syftar till att undersdka hur omvardnad tar sig 1 uttryck i praktiken
och vad det innebar att vdrda, belyser i sin studie hur det dr vardpersonalens ansvar att bevara
personens moraliska integritet genom att ge information om dennes hilsotillstand, de
vardmojligheter som finns och att agera i enlighet med patientens vérderingar. For att som
vardpersonal kunna virna om patientens sjdlvbestimmande handlar det i stor grad om att ge all
nddvindig information, bade for att kunna ta ett informerat beslut men ocksa for en storre
forstaelse. Walker (2012) skriver i sin studie att respekten for autonomi kréver att autonomt
beslutsfattande frimjas, och for att kunna fatta ett autonomt beslut maste all relevant information
ges for att patienter ska kunna gora ett informerat, sjélvstandigt val. Vilket ocksa blir tydligt 1

resultatet av denna litteraturstudie, hur autonomin blir lidande av bristande information.
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Det fanns ocksa en oro hos patienterna i studierna dver att vardpersonal inte skulle kénna till
deras behov och 6nskemaél, samt en kénsla av bristande egenmakt vad géller sjukdom och
behandling. Patienterna uttryckte ocksd en oro for onddigt lidande 1 livets slut, detta mycket
relaterat till otydligheter och missnoje ver samtal med vardpersonal. For att kunna hantera,
forsta och acceptera att vara i livets slutskede, anser forfattarna till den hér litteraturstudien att
det &r av stor vikt att fa information samt att kdnna delaktighet. Detta for att fa en kénsla av
sammanhang, vilket Moksnes (2021) beskriver som ett kdrnbegrepp i1 den salutogena modellen
definierad av Aaron Antonovsky. Den salutogena modellen hdvdar att kinsla av sammanhang ar
en global orientering, dér livet forstds som mer eller mindre begripligt, meningsfullt och
hanterbart. En stark kdnsla av sammanhang hjdlper individen att mobilisera resurser for att
hantera stressorer och hantera spénningar framgéngsrikt med hjélp av identifiering och
anvandning av generaliserade och specifika motstdndsresurser. Salutogenes fokuserar pa vad
som &r kéllorna till minniskors resurser och forméga att skapa hilsa till skillnad fran, och @nda
ett kompletterande perspektiv till patogenesen, med fokus pa risk for sjukdom, som traditionellt
varit det ledande fokuset inom forskningen (Moksnes, 2021). En 6kad forstaelse genom
information kan ge en 6kad kdnsla av sammanhang, och dirigenom stirka patientens delaktighet
och autonomi i livets slutskede. Antonovsky (2005) sammanfattar KASAM, kénslan av
sammanhang, som att ha en dynamisk, varaktig kénsla av tillit att de stimuli som kommer fran
ens yttre och inre varld under livet ar begripliga, att de resurser som krévs for att kunna mota
krav som dessa stimuli stiller pa en finns tillgdngliga, och att dessa krav ér virda investering och
engagemang. Att virna om patienters autonomi inom palliativ vard kan ge en storre kinsla av

sammanhang, vilket kan stdrka patientens vdlmiende och acceptans i livets slut.

Vidare 1 resultatet beskrev patienterna kénslor av besvikelse, viardeldshet och lidande pa grund av
de inte kan utfora vanliga handlingar och aktiviteter som de gjort tidigare. Detta belyser Henoch
och Osterlind (2019) ocks4 i sin studie, hur patienterna kiinde en forlust dver att de inte lingre
kunde gora saker de 6nskade. Det fanns ocksa ett uttryck om en 6nskan att behalla s& mycket av
sina dagliga rutiner som mojligt, vilket kunde vara allt ifran en promenad, skota sin egen hygien
eller behélla hobbyer som de fortfarande kunde utféra. Enligt Houska och Loucka (2019) var

autonomi utifrin patienternas perspektiv vid livets slut att vara normal, ta ansvar, aktivt
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deltagande i det vardagliga livet och att ha tillrackligt med ork for att utfora vardagliga
aktiviteter. Henoch och Osterlind (2019) skriver i sin studie om hur patienterna kiinde att det var
av stor vikt att virna om integriteten i de dagliga rutinerna. D4 de kommer fram till mycket
likartat 1 sin studie om samtalsverktyget De 6 S:n kdnner forfattarna till den hér studien att
verktyget uppenbarligen fangar mycket av palliativa patienters kédnsla av autonomi, och hur
denna kan bevaras. Det ér oklart i vilken utstrickning verktyget anvinds, och i vilket skede av
den palliativa fasen det brukar forekomma, men det dr ndgot som kan téinkas anvindas i storre

utstrickning och ganska tidigt i den palliativa diagnosen.

Vidare i den hér litteraturstudien framkom det att patienter upplevde en forlust av ménga
formagor och kroppsliga funktioner, som forlust av forméga att delta i aktiviteter och forlust av
funktioner som tal, svdljsvérigheter och bristande tarmkontroll. Choo et al. (2019) undersoker
variationerna i subjektiva tolkningar och konstitutioner av virdighet inom palliativ vard, och kan
styrka 1 sin studie att forlust av formégor bidrar till minskad kénsla av autonomi och vérdighet,
och att funktionsforlusten sa smaningom gjorde att patienterna kidnde sig som en borda. Den hér
studien belyser patienternas kédnslor av lidande och forlust av autonomi relaterat till det 6kade
hjalpbehovet for att klara av vardagen, samt svarigheter att behalla sin roll och identitet till foljd
av detta. Att som virdpersonal ha kinnedom om att dessa kénslor 4r vanligt forekommande hos
palliativa patienter kan 6ka forstdelsen och stottningen, for att kunna moéta varje unik patient
utifran deras behov. Detta framkommer i Choo et al. (2019), att om hjélp erbjuds pa ett
respektfullt och forstdende sitt, dr hjdlpen littare att ta emot. Aven Rodriguez-Prat et al. (2016),
som undersoker den kinsla av véirdighet som upplevs av patienter med avancerad sjukdom,
belyser patienters upplevelse av funktionsforlust som minskad kontroll éver sin kropp, vilket kan
leda till kidnslor som minskad virdighet och sjilvbestimmande. Forlust av kontroll och autonomi

kopplades till forlusten av kroppsliga grundldggande funktioner (Rodriguez-Prat et al., 2016).

En viktig aspekt enligt Houska och Loucka (2019) ar att kdnslan av att vara en borda kan
dventyra patientens autonomi och minska deras sjalvfortroende. I vér litteraturstudie kunde
omhéandertagande vicka kdnslor som virdeldshet och pinsamhet, samt att vissa patienter i denna
litteraturstudie kdnde sig som en borda och hade svérigheter att ta emot hjélp fran bade

utomstaende personer och familj. Denna litteraturstudie visade dven pé oviljan att ta emot hjélp,
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vilket stod for 6nskan att halla fast vid sin sjdlvstidndighet och sjdlvbestimmande. For att leda
tillbaka till KASAM sa podngterar Moksnes (2021) hur Antonovsky hénvisade till formégan att
forsta hela situationen, och formagan att identifiera och anvinda tillgidngliga resurser. Forlust av
funktioner och sociala relationer och att ndrma sig dodlighet 6kar en individs sarbarhet och nod,
sé en viktig kidrnfunktion for vardpersonal &r sdledes att stodja vardagen, hélsa, véilbefinnande

och livskvalitet.

I slutet av resultatet belyste patienterna att det kéndes tryggt att fa sina 6nskningar och behov
kdnda for vardpersonal och anhoriga, samt en kédnsla av kontroll. Vilket Ahluwalia et al. (2016)
menar dr viktigt att sékerstélla patientens onskemal i journalen for att olika vardgivare ska kunna
folja upp dessa, och det har dven visat sig 6ka patienters autonomi i beslutsfattandet.

I denna litteraturstudie ansigs det som en fordel for patienterna att dokumentera sina 6nskemal
gillande beslut kring livets slutskede, de menade att de kunde skydda dem fran oonskade ingrepp
och underldtta for familjen. Dérav dr det viktigt att all vrdpersonal dr noga med att dokumentera
patientens 6nskemal tydligt for att kunna uppna en personcentrerad vard. Som Woodward (2002)
belyser i sin studie kan det vara svart ibland att komma ur vanor, som till exempel att anta att alla
patienter vill ha smértstillande och inte vill tvétta sig varje dag. Det ar viktigt att lyssna pa vad
patienterna faktiskt onskar och vill. Det syns tydligt i denna litteraturstudie att ens egna
onskemal &r olika beroende pé individ, vilket starker forstaelsen for den personcentrerade varden
an mer.

I den hér litteraturstudien betonade en del av patienterna att det var viktigt att ta en aktiv roll i
deras kamp mot sjukdomen for att bevara kontroll. Choo et al. (2019) beskriver att aktivt
uppritthélla en kimparglod gav patienterna en kinsla av normalitet och vérdighet. Det kan hjilpa
patienterna att vrdpersonal motiverar dem till att ta en aktiv roll i deras vérd, for att uppleva en
kinsla av vardighet. Men att inte forakta att det inte dr vad alla patienter vill och kan. Patienterna
i den hér litteraturstudien kénde en trygghet genom att veta hur det skulle agera i vissa
situationer, samt genom god kontakt och tillgdnglighet fran vardpersonal. De upplevde att samtal
med sjukskoterskor i livets slutskede gav dem klarhet och sidkerhet kring 6nskemalen. Det
framkom 1 Moksnes (2021) studie att interaktionen mellan patient och sjukskoterska kunde vara

en avgorande resurs dir frimjandet av respektfullhet och erkédnnande av individen var av stort



25

vérde for patienten. Kunskap om patienten, 6ppet forhallningssétt och en empatisk formaga ér

ndgot som kravs for att tillgodose en fullgod och respektfull vérd.

Syftet med denna litteraturstudie var att fa en storre forstielse av hur patienters upplevelse av
autonomi inom palliativ vard &r och hur vi kan anvénda oss av denna information. D& begreppet
sjdlvbestimmande dr en central del i hdlso- och sjukvardslagen (HSL, 2017) som séger att
varden ska bygga pa respekt for patienters sjdlvbestimmande och integritet, sa ir det av 4nnu
storre vikt att ha denna kunskap om palliativa patienter for att fa en storre forstielse hur viktigt
detta dr. Det som kan forsvara formagan att vara autonom ar nir en individs kognitiva formaga &r
nedsatt (Socialstyrelsen, 2015). Vilket Moksnes et al. (2021) belyser, att som sjukskdterska ska
du kunna framja en respektfull och nérvarande interaktion och att se individen for vem den ar

trots nedsatt kognitiv formaga, kan vara avgorande for patientens hilsa och vélbefinnande.

Forfattarna till den hér litteraturstudien anser att de fyra hornstenarna i palliativ vird borde ligga
som grund i motet med palliativa patienter. Som komplement till detta kan de 6 S:n anvéndas 1
samtalen for att sikerstilla virnande av autonomin. Regionala cancercentrum i samverkan
(2023) beskriver hur De 6 S:n bygger pa ett humanistiskt forhallningssatt som syftar till att
framja en personcentrerad palliativ vdrd genom personens upplevelser av sin situation och ge
vard utifran personens behov, viarderingar och 6nskemal. En annan intervention som &r
anvandbar, inte bara inom den hér studiens omrade utan generellt inom vardande yrken och dess
arbetsplatser ar etiska ronder och etisk reflektion. Sandman och Kjellstrém (2018) beskriver hur
det kan ge perspektiv pa olika frigestillningar, samt reflektion dver hur situationer hanteras,
vilka kdnslor som uppkommer och vilken betydelse detta har. Det &r l4tt att fastna i rutiner och
monster, dirav kan det vara nyttigt att stanna upp och reflektera dver och diskutera etiska virden

och hur vi forhéaller oss till dessa.

Det dr vanligt i slutet av livet enligt Rodriguez-Prat et al. (2016) att uppfattningen av vérdighet
kopplas till kdnslan av autonomi eller kontroll. Forlusten av autonomi eller kontroll upplevs ofta
som en forlust av ens identitet och vardighet. Autonomi spelar en viktig roll i uppratthallandet av

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

For att garantera att kvalitativ forskning dr pdlitlig, anvénds ofta kriterierna trovérdighet,
palitlighet, 6verforbarhet och bekriftelsebarhet (Holloway & Wheeler, 2010, s. 302). Det ar
viktigt att forfattarna kan visa att deras arbete dr rimligt och trovérdigt (Mértensson & Fridlund,

2017, s. 431-432).

Forfattarna anviande 17 stycken artiklar till denna litteraturstudie. Trots denna méngd av artiklar
var det svért att fa thop manga meningsenheter. Det kan bero pa att det valda &mnet inte dr nog
forskat pa eller att autonomi inte finns i alla lander. Autonomi som ord anvinds ofta inom
vérdprofessioner, men inte s& mycket i allmént tal, vilket kan ha paverkat mangden traffar i
sokningen. Dérav forsokte forfattarna bredda sokningen med ord som sjélvbestimmande, da
detta dr en definition av autonomi som anvéands mer frekvent 1 dagligt tal, men det finns 4nda en
risk att viss relevant data inte kom med i1 s6kningen. Dock har resultatet varit givande, och gett
ett storre perspektiv pa patienters upplevelse av autonomi inom palliativ vard. Forfattarna
anvinde sig av relevanta databaser och gjorde méinga olika sokningar for att 4 fram sa relevant

data som mojligt, och dven tagit emot tips fran andra och handledaren.

En utmaning for studiens trovérdighet 4r delar av analysprocessen, dér inga antaganden eller
egen tyngd far vara med fOr att firga materialet. For att stirka trovardigheten ska
analysprocessen goras strukturerat och manifest (Graneheim & Lundman, 2004). Materialet har
lasts igenom flera ganger av bada forfattarna till denna litteraturstudie och det for att ingen
vésentlig data ska falla bort. Materialet som inhdmtats och svarat mot det valda syftet har inte
exkluderats ndgon géng under analysen. En svaghet som identifierats &r att forfattarna inte har
gjort ndgon liknande analys tidigare, men & andra sidan har forfattarna diskuterat sitt arbete med
andra for att se sa de dr pa ritt viag. Trovirdighet och palitlighet har kunnat stirkas genom att
forfattarna har deltagit vid schemalagda triffar som seminarier dér litteraturstudien har
diskuterats med bade studiekamrater och ldrare, samt triffar med handledaren som hjilpt
forfattarna pa véigen framat (jfr. Martensson & Fridlund, 2017, s. 432). Mértensson och Fridlund
(2017, s. 431-432) namner att en kritisk vén dr en fordel att anvénda sig av for att stiarka
trovardigheten 1 sitt arbete. Vilket &r ndgot som fOrfattarna anvént sig av for att se att analysen

grundat sig i data. Det har dven gjort att materialet blivit tydligare for forfattarna.
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Som Martensson och Fridlund (2017, s. 432) ndmner stérks palitligheten nér forfattarna beskrivit
sin forforstaelse, samt belyst hur forfattarnas tidigare erfarenheter paverkat datainsamlingen och
dataanalysen. Da en av forfattarna har arbetat inom dldreomsorgen under méanga ér har hon sttt
pa manga palliativa patienter, vilket kan ha paverkat resultatet och forfattarna var medvetna om
denna forforstaelse. Déarav har forfattarna arbetat vildigt textndra och diskuterat materialet

genomgaende for att undvika egna antaganden (jfr. Mértensson & Fridlund, 2017, s. 432).

Bekriftelsebarhet menar att analysprocessen ér tydligt beskriven och att forfattarna dr neutral
genom hela arbetet (Martensson & Fridlund, 2017, s. 432). Martensson och Fridlund (2017, s.
432) belyser dven vikten av att andra personer ldser igenom arbetet for ytterligare
bekriftelsebarhet. Det dr nagot som forfattarna har bett handledare, anhériga, studiekamrater och
vanner hjilpa till med. Olika tillvigagangssitt har gjorts for att uppna bekréftelsebarhet, bland
annat har kvalitetsgranskningen skett pa olika hall av forfattarna och dven tillsammans for att de
inte skulle bli pdverkade av varandra. Objektivitet dr ocksé ndgot som forfattarna har forsokt att
halla sig till genom hela arbetet, samt att inte lata egna tolkningar paverka litteraturstudien.
Eftersom att alla de undersokta artiklarna var skrivna pa engelska, sa anvindes ett
oversittningsprogram och det kan anses vara en potentiell svaghet i studien. Aven om forfattarna
har en god kompetens i det engelska spraket och anvént sig av dversittningstjanster nar de
behovde, dr det dnda en aspekt som bor diskuteras nér det géller studiens validitet. Det &r mojligt

att overséttnings- och sammanfattningsprocessen kan ha lett till forlust av relevant information.

Overforbarhet enligt Martensson och Fridlund (2017, s. 433) innebiir i vilken grad studiens
resultat kan overforas till olika situationer, grupper och kontexter. Det krédvs att det &r ett tydligt
beskrivet resultat och att trovérdigheten, bekréftelsebarheten och palitligheten ér i sin ordning
(Martensson & Fridlund, 2017, s. 433). For att stirka overforbarheten sé kriavs en vil utford
beskrivning av datainsamling och dataanalys, samt att resultatet presenteras pa ett bra sétt
tillsammans med passande citat (Graneheim & Lundman, 2004). Vilket forfattarna till denna
litteraturstudie har gjort. Denna litteraturstudies resultat kan enligt forfattarna d&ven overforas pa
andra situationer, inte bara inom kontexten palliativ vard. Detta fOr att resultatet 6verlag visar pa
vikten av att patienten far tillricklig information, far vara delaktig i sin egen vard och utéva

sjdlvbestimmande.
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Slutsats

De fyra kategorierna i resultatet ger nyanserade och beskrivande upplevelser och kénslor kring
autonomi inom palliativ vard. Forfattarna till denna litteraturstudie syftade till att ge en 6kad
forstaelse for patienternas upplevelse, vilket forhoppningsvis kan berika bemdotandet av dessa
patienter i praktiken. Patienter &r beroende av andras kompetens, resurser och beslut for att
kunna bli en vilinformerad patient. Detta innebidr bland annat att vara trygg och med i det som
sker, att vara informerad om vad som gjorts, vad som kan hidnda, vad som ska uppmérksammas
och hur uppfoljningen ser ut. Detta visar sig brista enligt en del av patienternas upplevelser i
denna litteraturstudie, och ar ndgot som med fordel kan bli béttre. Att vara en vélinformerad
patient innebédr ocksa att ha fatt information som ar individuellt anpassad utifran patientens
forutsittningar, behov, kognitiva formaga och aktuella situation. Patienter ska fa forstéelse och
insikt 1 vard och behandling, samt ha tillrdckligt med information for att kunna ta stillning och
sist men inte minst en bra dialog med vardpersonal dér patienten kidnner sig respekterad.
Resultatet 1 den hér litteraturstudien visar ocksa att patienter upplever detta varierat, vissa hade
bra dialoger med vardpersonal, kidnde sig respekterade och delaktiga, medan vissa kénde
motsatsen. Som det ndmndes i diskussionen, att vardpersonal ska kunna virna om patienters
sjdlvbestimmande, handlar det om att ge all information och det ligger som grund for att kunna

ta ett autonomt beslut som patient, och det ar vardpersonalens skyldighet att frdmja detta.

Sammanfattningsvis tror forfattarna till denna litteraturstudie att resultatet som framkommit kan
oka kunskapen inom detta omrdde men ocksa att géra en konkret skillnad for dem som genomgér
palliativ vard. Forhoppningarna &r att det kan 6ka uppmérksamheten hos vardpersonal att virna

om autonomin och personcentreringen inom palliativ vard.

Slutligen anser forfattarna till denna litteraturstudie att det behdvs mer forskning om palliativa
patienters upplevelse av autonomi, da det fanns begransat med forskning ur patienternas

perspektiv.

Forfattarnas bidrag

Béda forfattarna till den hir litteraturstudien har bidragit lika mycket i alla delar av studien.
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