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Abstrakt

Genom att stodja personer som far palliativ vard kan deras situation
underldttas och livskvaliteten 6ka. Syftet med denna litteraturdversikt
var att sammanstélla kunskap for att beskriva vilka behov av stod som
finns hos personer som fér palliativ vard. I analysen, som liknar den
tematiska analysen, ingick 14 vetenskapliga artiklar. Analysen utgick
fran de tre huvudomradena fysiska, andliga/existentiella och
psykosociala behov av stod. I resultatet framkom att de fysiska
behoven handlade om stdd till att kunna vara sjalvstidndig och orka
med vardagen, samt att inte behdva vara rddd och oroa sig for symtom
sd som smarta. Andliga/existentiella behov handlade om att fa stod till
att finna en mening och komma till ro i situationen. Psykosociala
behov var att finna stdd i betydelsefulla relationer och kénna trygghet
i dessa. En trygg och tillitsfull relation mellan sjukskoéterskor och
patienter samt deras ndrstdende dr en fOrutsdttning for att
sjukskoterskor ska kunna stdodja personen pa ritt sitt som dédrmed
underléttar sjukdomssituationen och okar livskvaliteten. Omvardnad
ska vila pé en holistisk syn vilket utifran litteraturdversiktens resultat
visar att dven de nirstdende bor inkluderas for att 6ka patientens
livskvalitet.

Nyckelord: Palliativ vard, stod, behov, fysiska, andliga, existentiella,
psykosociala, systematisk litteraturoversikt, omvérdnad



Palliativ vird &r en vildigt specifik form av vard dér fokus ligger pa livet och inte pa
ddden trots att personer befinner sig i slutet av livet. Mélet med palliativ vard ar att
optimera livskvaliteten. Tidigare fokuserades vardandet direkt pd sjukdom och
behandling, men den palliativa varden fokuserar pé att skapa mdjligheter att leva och
njuta av livet sa mycket som mojligt (Cannaerts, Dierckxde de Casterlé & Grypdonck,
2004). Jocham, Dassen, Widdershoven och Halfens (2006) menar att omvardnad ska
framja hilsa och verka for att bibehélla funktioner, omvardnad ska ddrigenom bidra
till en 6kad livskvalitet. Da en palliativ diagnos sasom exempelvis cancer har en
inverkan pa hela personens livskvalitet med fysiska, psykologiska, sociala och
spirituella aspekter sa dr det viktigt att fa hjélp att hantera och anpassa sig efter de
fordndringar som sjukdomen medfor. Sjukskoterskor maste da ha en holistisk syn for

att hjélpa och stodja personer att behalla eller forbittra sin livskvalitet.

Enligt WHO (1998) syftar palliativ vérd till att starka livskvaliteten for personer med
livshotande sjukdom och deras nérstdende. Detta ska ske genom att forebygga och
lindra lidande genom att tidigt identifiera och behandla smérta och andra problem sé
som fysiska, psykosociala och spirituella. Vidare skall palliativ vird bejaka och se
doendet som en del i livets naturliga gang. Psykosociala och spirituella behov ska
vara integrerade 1 varden. Véarden ska ocksa erbjuda stod for att personer i livets slut
ska kunna leva sd bra som mdjligt, dven nérstdende ska fa stod att hantera situationen
under sjukdomstiden och efter doden. Det ska finnas ett team som arbetar for
patienten och nérstdendes behov. Heslin och Bramwell (1989) beskriver vikten av att
ha en holistisk syn pa den kliniska situationen i den palliativa omvardnaden. For
sjukskoterskor innebér en holistisk syn att se den kliniska situationen utifran fysiska,
psykosociala och spirituella perspektiv. Att arbeta utifran ett holistiskt perspektiv vid
palliativ omvardnad innebdr dven att se till nirstaende, patientens personliga
virderingar, att kontrollera de fysiska symtomen, att hjélpa patienten till ett virdigt
slut i livet genom att méta spirituella behov sa som sorg. Vidare innebér det att ge
stod, information och vigledning. Omvardnaden ska utforas i samrad med patienten

och dennes familj.

Enligt Socialstyrelsen (2005) ska sjukskoterskan tillfredsstéilla patientens

grundldggande och individuella omvéardnadsbehov, detta innefattar patientens fysiska,



psykiska, sociala, kulturella och andliga behov. Vidare ska sjukskdterskan se och
mota patientens upplevelse av sjukdom och lidande och genom
omvardnadsinterventioner lindra. Stod och végledning i dialog med patienten for att
gora denne delaktig i sin egen vard ska ges och dessutom finnas som ett stod for savil

patienten och dennes nérstaende med syfte att framja hilsa.

For att sjukskoterskor ska kunna uppfylla malen for god palliativ vard dr det centralt
att veta vilka behov som finns hos personer som far palliativ vard. Vidare ér det da
viktigt att sjukskdterskor har en holistisk syn. Stod gér inte att definiera pa ett
sjalvklart sétt eftersom det kan vara olika utifrdn individers specifika och individuella
behov. Vi har valt att utgé fran att stod for individen handlar om att i sina behov
tillgodosedda och genom detta kunna uppleva en biéttre livskvalitet. For att
sjukskoterskor ska kunna identifiera behov av stod och vad det innebér hos den unika
individen vill vi beskriva behov av stdd hos personer som far palliativ vard. Efter
litteraturgenomgéngen har vi identifierat foljande tre huvudsakliga omraden, fysiska,
psykosociala och andliga/existentiella behov av stod, (jfr. Heslin & Bramwell, 1989;
Socialstyrelsen, 2005; WHO, 1998) vilka dr centrala for att sjukskéterskor ska kunna
stodja personer som far palliativ vard. Med utgangspunkt fran detta var syftet att
sammanstélla kunskap for att beskriva vilka behov av stéd som finns hos personer

som far palliativ vard.

Metod

Litteratursokning och kvalitetsgranskning av artiklar

Denna studie har genomforts som en litteraturdversikt. Enligt Polit och Beck (2008, s.
106-107, 133) genomfors litteraturoversikter for att sammanstélla och kritiskt virdera
den kunskap som finns inom ett visst omrade samt for att vicka nya idéer till fortsatt
forskning inom omradet. Vidare menar Polit och Beck att det for dessa typer av
studier &r viktigt att anvédnda sig av priméra kéllor. Priméra kéllor dr studier som é&r
utformade och genomforda av forfattarna sjdlva och dér forfattarna inte anvént sig av
andra studier for att komma fram till sitt resultat. For att hitta och kunna granska den
vetenskapliga litteraturen har vi utgatt frin Goodmans sju steg men bortsett fran de
sista stegen da dessa inte ar relevanta for tillvigagingssittet i denna studie (jfr.

Willman, Stoltz & Bathsevani, 2006, s.51). Willman et al. (2006, s.51) beskriver att



detta innebdr att formulera och precisera problemet for att begridnsa omradet. Vidare
preciseras inklusions- och exklusionskriterier for studierna och en plan for hur
litteratursdkningen skall g4 till. Litteratursokningen genomfors dér studier som svarar
mot inklusionskriterierna samlas in. Ddrefter tolkas och sammanstills studiernas

bevis.

Inklusionskriterier for sokningen var att studierna skulle utga fran perspektivet fran
personer som far palliativ vard. Studierna skulle vara publicerade tidigast ar 1995 och
vara vetenskapligt granskade. Detta innebér att studien har granskats av experter inom
omradet fore publikation (jfr. Willman et al., 2006, s. 81), vilket enligt Holloway och
Wheeler (2010, s 307-308) minskar risken for subjektivitet och bias. Sokningen
begrinsades ocksa till studier pd engelska. Vidare exkluderades studier dér deltagarna
var under 19 ar och ddr personer endast virdades palliativt av distriktsskoterskor i
hemmet. Aven studier dér de sista dagarna eller timmarna i livet undersokts, samt

studier som erhoéll 14g kvalitet exkluderades.

De databaser som litteratursokningen koncentrerades till for att hitta relevanta
vetenskapliga artiklar var PubMed, Cinahl och PsycINFO. Huvudsakligen anvéndes
de specifika amnesorden for de olika databaserna for att effektivisera sokningen.
Enligt Willman et al., (2006, s.63) gors detta for att underlétta sokningen och pa sa
satt undvika referenser som inte dr relevanta for syftet. Olika databaser kan ha olika
termer for samma sokord, darfor méste termerna anpassas efter den databas som
anvénds vid sokningen. De sokord vi anvédnde for att fa rétt dmnesord till respektive
databas var: palliative care, terminally ill, inpatient, social support, support,
qualitative, nursing, needs, human needs, experience, nurse-patient relationship,
hospice care, concerns, patients. Initialt anvindes dmnesorden separat, sedan
kombinerades dessa i olika konstellationer. Alla sokord som anvindes hade inte nagot
dmnesord. Cirka 60 artiklar valdes ut utifran titel och dérefter ldstes abstrakten
igenom pa dessa artiklar. Vidare valdes cirka 30 artiklar bort da de inte svarade mot
syftet, inklusionskriterierna eller var av lag kvalitet. D& kvarstod 30 artiklar vilka
lastes 1 fulltext och da valdes ytterligare 16 artiklar bort eftersom de inte svarade mot

studiens syfte. Av de 14 kvarstdende hittades 10 artiklar genom litteratursdkning och



4 hittades genom sdkning pa liknande artiklar som rekommenderades av tidsskriften

(related articles) (Bilaga 1).

De insamlade studierna granskades systematiskt. Genom att gd systematiskt tillviga
sa sammanstélls bevisen pa ett opartiskt sitt. I var kvalitetsgranskning av artiklarna
utgick vi fran det protokoll for kvalitetsbedomning av studier med kvalitativ metod
som finns beskrivet i Willman et al., (2006, s.156-157). Studiernas olika delar
bedomdes utifran om delarna var klart eller oklart beskrivna. De delar som granskades
var etiskt resonemang, metodbeskrivning, urval, analys, och huvudfynd. Den
sammanlagda kvaliteten pa varje studie sorterades sedan enligt hog, medel eller lag
kvalitet (jfr, Willman et al., 2006, s. 96-97). De studier som var av lag kvalitet uteslots
efter granskningen. For att stérka trovirdigheten har vi bada granskat och vérderat alla
studier (jfr. Willman, et al., 2006, s. 83-84). Sammanstdllning av studierna som ingatt

i analysen redovisades i tabellform (Bilaga 2).

Analys

Vid systematiska litteraturdversikter finns det ingen sjélvklar metod for att analysera
data. Dérfor ar det viktigt att i forvdg har en plan for ett systematiskt tillvigagéngsstt
vid analysen av litteraturen (Whittenmore & Knafl, 2005). Analysen for systematiska
litteraturdversikter har manga likheter mad analyser som genomfors vid kvalitativa
studier. I huvudsak handlar det om att identifiera relevanta omraden (Polit & Beck,
2008, s.131-132). Det &r viktigt att ha ett tydligt tillvigagéngssétt vid sorteringen av
data for att veta vilken typ av data man soker i analysen. Vidare ldses den
vetenskapliga litteraturen igenom ordentligt och textenheter fran resultatet fran
studierna som motsvarar syftet extraheras och kondenseras for vidare analys.
Materialet sorteras och kategoriseras dérefter i flera steg. For att minska
subjektiviteten ldses materialet igenom av bada forfattarna (Holopainen, Hakulinen-
Viitanen & Tossavainen, 2008; Whittenmore & Knafl, 2005). Efter att vi valt ut,
granskat och kvalitetsbedomt de relevanta studierna inspirerades vi av Polit och Beck
(2008, s.131-132) som beskriver tematisk analys vilket innebér att i analysen utga

fran redan identifierade omraden.



Vi utgick fran omradena fysiska, psykosociala och andliga/ existentiella behov av
stod. Dérefter ldstes alla studier igenom och textenheter extraherades, vilket innebar
att vdlja ut alla textenheter som tillhdrde det specifika omrddet och som svarade mot
syftet. I analysen skedde viss tolkning for att kunna identifiera behov av stod i
studierna da dessa inte alltid var klart uttalade. Detta innebdr att vi inte alltid varit
textnéra da vi kondenserat vilket heller inte var avsikten i analysen. I analysen ingick
totalt 243 textenheter, varav 58 inom omradet fysiska behov, 74 inom omradet
andliga/existentiella behov och 111 inom omraden psykosociala behov. Nér vi
sammanstillt alla textenheterna till varje omrade Oversattes, och kondenserades dessa,
vilket innebir att forkorta men behalla innebdrden 1 textenheterna. Vidare
kategoriserades textenheterna inom varje omrade for att tydliggora det specifika i de
olika omradena som framkom. Kategoriseringen skedde da ett monster uppstod
mellan olika textenheter. De olika kategorierna skiljdes at med siffror for att
tydliggora vilken textenhet som horde till vilken kategori. Slutligen bestod resultatet
av de tre valda huvudomrédena, fysiska, psykosociala och andliga/existentiella behov

av stod samt kategorier som identifierades inom varje omréde.

Resultat

Resultatet baserades pa analys av 14 vetenskapliga artiklar. Tolv av artiklarna &r
kvalitativa studier, tva av artiklarna dr bade kvalitativa och kvantitativa. Resultatet
bestar av de tre huvudomrédena och presenteras med de identifierade kategorierna

inom varje omréade (Figur 1).
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Figur 1. Beskrivning av huvudomraden och kategorier




Fysiska behov av stod

Okad sjilvstindighet och delaktighet

Det var viktigt att fa stod till att vara sjélvstandig och att fa leva ett s normal liv som
mojligt (Cortis & Williams, 2007). Det var frustrerande att vara i behov av hjélp fran
andra och att tvingas acceptera att inte klara av saker som tidigare, vilket minskade
friheten och livskvaliteten, samtidigt som det var nédvéndigt i anpassningen (Cortis &
Williams, 2007; Fitzsimons et al., 2007). Att vara beroende av andra ledde till forlust
av kontroll och livet fordndrades (Doumit, Huijer & Kelley 2007). Det fanns behov att
hantera de fysiska fordndringar och forlusten av viktiga delar i livet som sjukdomen
medforde. Livet anpassades efter rddande tillstdnd, det kunde handla om att ge sig
sjalv mer tid, ta vara pa dagar dd man médde béttre och utveckla nya intressen (Cortis
& Williams, 2007). Olika aktiviteter och sysslor som tidigare inte varit ett fysiskt
problem genomfordes nu med stod frén familj och nérstdende (Fitzsimons et al.,

2007; Prince-Paul, 2008).

De holl kvar vid det som klarades av sjélv, eftersom det var psykiskt tillfredstdllande.
Att inte klara av att ta hand om sig sjdlv medforde att de kiinde sig som en borda och
vérdelosa. (Doumit et al., 2007; Greisinger, Lorimor, Aday, Winn & Baile, 1997).
Samtidigt var det viktigt att fa stod for att klara det dagliga livet (Johnston & Smith,
2006). Aven praktiska behov som att behdva hjilp med anpassning av bostad eller att
tvingas flytta pd grund av sitt tillstind framkom (Fitzsimons et al., 2007). Det var
viktigt att 4 ta del 1 beslut som rorde den egna omvardnaden. Att bli lyssnad till och
att sjukskoterskor respekterade behov och dnskemaél var viktigt (Kvale & Bondevik,
2008). Att fa stod att klara av vanliga saker s som att dta vid ett bord och fé héret
tvittat ledde till en kénsla av tillfredstillelse da de upplevde att de kunde leva ett
vanligt liv. Att vara stark i sin sjukdom och att {4 behalla sin fysik och livskvalitet var

centralt (Tanaka, Iwamoto, Kaneiasu & Petrini, 1999).

Stark tro, familj och vénner var ett viktigt stod for att klara av att hantera de fysiska
forandringarna (Greisinger et al., 1997; Fitzsimons et al., 2007) Information och hjilp
fran olika vardinstanser upplevdes ofta som bristfallig (Mcllfatrick, 2006). Att vara
inlagd pé sjukhus kunde vara en trygghet som gav mojlighet till vila vilket medforde
vélbefinnande (Johnston & Smith, 2006).



Lindra oro och ridsla over fysiska symtom

Det fanns behov av stod for att minska rédsla och oro infor fysiska symtom och dess
inverkan. Oron var speciellt pataglig vid akuta symtom s& som plotslig smérta (Cortis
& Williams, 2007) vilket uppfattades som en délig prognos som var skrimmande
(Greisinger et al., 1997). Studier (Doumit et al., 2007; Wijk & Grimby., 2008) visade
att rddsla for smirta och lidande ofta var mer skraimmande 4n tanken pa déden och

smérta kunde 1 ménga fall likstéllas med rddslan for smértan.

Aven dddsingest kunde uppstd vid symtom si som andningsproblem, andndd var
valdligt skrimmande och gjorde att de kidnde sig svaga (Wijk & Grimby., 2008). Det
fanns ett behov av trygghet som kunde tillgodoses pa sjukhuset eftersom smértan déa
kunde kontrolleras. Hemma kunde sméirtan bli outhirdlig och &ven om den lindrades
s& kunde ridslan for den finnas kvar (Tanaka et al., 1999). Enligt Greisinger et al.

(1997) var det frustrerande att inte veta hur symtom och sjukdom skulle utvecklas.

Orka med vardagen

Viljan och behovet att vara aktiv och gora saker fanns, men sjukdomen medforde
samre ork (Doumit et al., 2007). Trottheten medforde att inte vara motiverad att
genomfora vissa aktiviteter eftersom det var en anstrangning, vilket ofta resulterade i
att man hellre stannade hemma i sdngen. Att inte fa i1 sig nog med néring bidrog ocksé
till den 13ga energin (Greisinger et al., 1997). Aven symtom s& som illaméende (Wijk
& Grimby, 2008) och andndd framkom vilka forsvarade vardagen (Fitzsimons et al.,
2007).

Hosta, slem och délig munhygien var kéllor till irritation och att inte 4 stdd och hjdlp
att skota sin hygien ledde till kinslor av att vara fysiskt forfallen. Att f4 kénna sig ren
var mycket viktigt, men styrkan att klara av det sjélv fanns inte dér. Det fanns ett
behov av att bara {4 ha det skont, patienterna ville ma battre for att kunna skrivas ut
fran sjukhuset. Utseendet hade ocksé fordandrats och de 6nskade att fa se ut som
tidigare, det kunde handla om behovet av att i kénna sig snygg och friasch igen (Wijk
& Grimby., 2008).
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Manga var frustrerade dver en forsdmrad hélsa. Begransningar i vardagen kunde vara
att kdnna skam over fysiska symtom vilket minskade viljan att gé ut. Att inte forses
med praktiskt stod sd som rétt hjdlpmedel ledde till ytterligare begransningar for att

orka med vardagen (Fitzsimons et al., 2007).

Sammanfattning

Betydelsen av att vara sjilvstdndig och delaktig i den egna varden, samt fa stod av
nérstaende och anpassa sig efter fordndringar som sjukdomen medférde var centrala
och tydligt framtrddande behov. Oro och riddslan for smérta och andra symtom
beskrevs, eftersom smaértan inte alltid gick att kontrollera. Smértan beskrevs ofta som
vérre dn tanken pa doden. Det fanns en trygghet i att vara pa sjukhuset, istéllet for i
hemmet dér smértan var svarare att kontrollera. Behovet av stod for att klara av
vardagen var stort nir de fysiska begrinsningarna tog 6ver i livet. Aven om viljan att
vara aktiv fanns sa medforde trottheten och paverkan fran symtomen att motivationen

forsvann.

Andliga/existentiella behov av stod

Finna mening i sin situation

Studier (Grant et al., 2004; Greisinger et al., 1997) visade att en vanlig fundering var
meningen med livet. Det framkom behov att fa information om sjukdomen frén
sjukskoterskor och ldkare som hjélp att finna en mening. Det var viktigt att fa stod till
att kdnna hopp och att veta att livet hade ett syfte och varit meningsfullt. Att veta att
det som astadkommits i livet varit bra bidrog till en kidnsla av mening. Att sjukdomen
inte hade ndgon mening forsvirade kontrollen dver situationen och bidrog till kanslor
av virdeloshet och meningsloshet. Det fanns en instéllning att ta en dag i taget i tron

om att det fanns en mening 1 allt.

Sjukdomen kunde ses som ett straff for fel som begétts tidigare i livet. Att vara
bortglomd av Gud var ocksa en vanlig kidnsla och den andliga smértan som upplevdes
gav ett obehag i form av en tomhetskinsla. Det fanns en 6nskan om att f4 do da detta

liv inte var vért att leva (Grant et al., 2004).
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Hantera forindringar inom sig sjalv

Enligt Grant et al. (2004) medforde sjukdomen en forlorad sjdlvbild och identitet som
yttrade sig som obehag i nya roller vilket medforde ett ifrdgasittande av egenvérde
och roll i vérlden. Utan livskvalitet var inte livet deras eget och gav kinslor av

virdeloshet.

Vissa frigade sig varfor just jag medan andra hade forlikat sig med situationen
(Herman, 2001). Bekriftelse, stod och en helhetssyn fran vardpersonal underlittade
situationen och gav virde och mening (Grant et al., 2004). Relationen till Gud eller
hogre makter och séttet att tinka pa livet fordndrades (Prince-Paul, 2008). Sjukdomen
stirkte tron och tilliten till Gud som var ett stod for att acceptera den nya situationen
(Greisinger et al., 1997). Gud ger och tar och detta var inte ndgot som kunde
ifragasittas. Att acceptera ddet var viktigt for att orka (Doumit et al., 2007). Det
andliga handlade framst om Gud eller religion men det andliga var ocksé en del i hela

existensen (Herman, 2001).

Att kiinna trygghet infor en oviss framtid

Oron 6ver hur framtiden skulle bli var en vanlig fundering (Wijk & Grimby, 2008)
och det fanns behov om att fa ro i sinnet. Samtidigt fanns en ridsla for att do, att inte
vilja veta nér detta skulle ske. Smértan i jamforelse med doden upplevdes inte som
skrammande. Funderingar pd vad som skulle hinda efter ddden var vanligt men de
fanns en insikt om att det inte gick att veta (Grant et al., 2004). De fann trost och stod
1 att Gud visade vigen och att alla ndgon géng skulle do (Greisinger et al., 1997). Att
f4 ta en dag i taget var viktigt behov att {4 tilldogosett for att orka med ovissheten
(Herman, 2001). Det var viktigt att inte behova se framat eller oroa sig for framtiden,

utan att fa leva i nuet (Wijk & Grimby, 2008).

Finna styrka och ro i sjilen

Behovet av andlighet och en stark tro var viktigt for att klara av att hantera
sjukdomen. Stodet fran tron och trosten i 6det var viktiga andliga behov. Tilliten och
tilltron till Gud gav en kinsla av tillfredstillelse vid tanken pd doden och oron
lindrades vid tanken pd en fridfull déd. Sjukdomen stérkte nérheten till Gud, kyrkan

och vinnerna vilket bidrog till en béttre livskvalitet och emotionell styrka (Greisinger
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et al., 1997). Gud var ett stort stod och en kélla till hopp d4 Han kontrollerade livet
och forstod dem. Aven en tro pa liv efter doden gav en kinsla av styrka och hopp

(Grant et al., 2004; Greisinger et al., 1997).

Bonen gav ro och lattnad da det kdndes tungt och gav ett mer vérdefullt stdd an alla
piller. D4 ldkare bad for dem ingav det en kénsla av hopp (Grant et al., 2004). Bénen
var ett verktyg for att hjdlpa andra da det var viktigt att fa ge tillbaka (Herman, 2001).
Bonen gav nérhet till Gud och livet var inte fullindat utan Honom (Doumit et al.,
2007). Gud fanns alltid dér da hela livet var andligt och livet var skapat av honom
(Herman, 2001).

Att se sin situation som Guds vilja var ett stod som gjorde det ldttare att acceptera.
Relationen till Gud forknippades med optimism och hoppfullhet. Det fanns en tro att
Gud hade skapat sjukdomen och dirfor var den enda som kunde stoppa den, bara Han
kunde gora mirakel (Doumit et al., 2007). Sjukdomen férde dem nidrmare Gud och
Jesus nirvaro gav dem ett lugn som forbattrade livskvaliteten (Greisinger et al.,
1997). Utan Gud skulle livet vara ett kaos men nu kunde Gud visa vigen. Genom att
ha levt sitt liv genom sin tro fanns ingen bitterhet (Prince-Paul, 2008). Heliga skrifter

anvindes som en ledstjirna i livet (Herman, 2001).

De flesta andliga behov var relaterade till religion s& som att be, lasa bibeln och gé i
kyrkan. Besoka kyrkan var svart pa grund av fysiska forhinder. Andliga behovet
kunde tillgodoses genom att lyssna pa gudstjénster, ldsa kyrkans rapporter, vara ute i
naturen, lyssna pa musik, ldsa dikter, hjélpa andra och vara delaktiga, umgas och
samtala med vinner och familj. Dessa aktiviteter gav ro och styrka. Att se barn var en
trost och paminde om att livet gar vidare. Reflektion dver livet och att komma till
insikt var viktiga forberedelser infor doden (Herman, 2001). Vidare kunde andliga
behov vara att fa besok av en prist (Greisinger et al., 1997) att meditera eller sitta i

tridgérden (Grant et al., 2004).

Sammanfattning
Behovet att finna mening med livet och sjukdomen var framtradande. Att kéinna hopp

och fa information fran virden var stdd och hjdlp att hitta en mening. Sjukdomen
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kunde ibland ses som ett straff frdn Gud och detta var smértsamt. Sjukdomen
medforde fordndringar i sjdlvbilden, identiteten och roller, vilket ledde till ett
ifragaséttande av sig sjélv. Bekréftelse fran virdpersonal gjorde det léittare att hantera
fordndringarna och tron pd Gud gjorde det léttare att acceptera. Det fanns oro och
funderingar infor hur framtiden skulle bli och om det fanns ett liv efter doden.
Relationen till Gud och andra rogivande aktiviteter gjorde att de kunde finna styrka
och ro i sjilen samt att livskvaliteten kade. Aven att se sin situation som Guds vilja

medforde en tillfredsstillelse vid tanken pa doden.

Psykosociala behov av stod

Tillit i vardrelationer

Det var viktigt med tillitsfulla relationer till sjukskodterskor och att de hade
mellanménskliga fardigheter for att viga tala om allt. Attityder var viktiga och visade
sig genom hur de talade och lyssnade. Genom trygghet i relationen till sjukskoterskor
blev sjukdomen léttare att hantera. Den goda relationen bidrog till att sjukskoterskor
lattare kunde se och uppmérksamma behov vilket var ett stod (Johnston & Smith,
2006; Mok & Chiu, 2004). Att bli tagen pé allvar, lyssnad till och respekterad av
vérdpersonalen var en forutséttning for att vaga tala om sina behov (Kvale &
Bondevik, 2008). I en studie (Johnston & Smith, 2006) framkom det att ha nagon att
prata med som lyssnade var essentiellt i omvardnaden. Att prata med ndgon kunde
starka sjdlvfortroendet. Det fanns en trygghet i att vardpersonal hade ett genuint
intresse for individen. Vid tunga besked var det skont att ha en sjukskdterska vid sin

sida.

Enligt Mcllfatrick (2006) och Mok och Chiu (2004) kunde vardpersonal genom olika
handlingar ge patienter stod och visa omsorg. Vidare beskriver Mok och Chiu (2004)
att da patienter litade pa sjukskoterskor vadgade de berdtta om sina innersta pldgor da
det var traumatiskt och energikrdavande att kimpa mot en obotlig sjukdom. Enligt
Kvaile och Bondevik (2008) stod sjukskoterskor oftast ndrmare patienter 4n vad
likaren gjorde. Aven stodet fran en psykolog var virdefullt di de kiinde att de kunde

prata konfidentiellt. Varden och dess stod var dver ofta forvéintan (Cortis & Williams,

2007).
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De beskrev att vara i behov av hjdlp och stdd pa olika sétt och ibland hitta egna sétt
att hantera detta (Cortis & Williams, 2007). Personliga resurser var familj och vinner
men dven professionell hjilp var viktigt, men det behovet var ofta storre dn
tillgéngligheten. Det fanns en 6nskan om ett storre stod frdn samhéllet (Fitzsimons et

al., 2007)

Det fanns behov av att fi veta allt kring sin sjukdom och att fa hora sanningen.
Annars uppstod forvirring osékerhet och frustration. De ville ta del i beslut rorande
det dagliga livet (Kvale & Bondevik, 2008). En 6ppen dialog mellan vérdare, familj
och patient minskade oro och stress, att fa hora sanningen av ldkaren var viktig

(Doumit et al., 2007).

Betydelsefulla relationer

En delaktig och involverad familj, att uppleva sjukdomen tillsammans med dem och
prata oppet om den gynnade bade patienter och deras familjer. Diskutera problem
med familjen bidrog till en 6kad acceptans och forstéelse for sjukdomen. Att familjen
och vinnerna stéllde upp for dem var uppskattat (Greisinger et al., 1997). Vidare
beskriver Wijk och Grimby (2008) sociala behov sa som besok fran familj och vanner
och att fi hjilp med praktiska problem s& som vid flytt. Enligt Cortis och Williams
(2007) var stodet fran familjen léttare ett acceptera dn frén andra, men trots detta
kunde de kdnna sig som en borda. Studier (Prince-Paul, 2008; Wijk & Grimby; 2008)
behov av att vara tillsammans med familjen och delta i sociala aktiviteter, detta gav en
anledning att leva. Wijk och Grimby (2008) menar att lingtan efter hemmiljon och
personliga saker fanns men dnda forknippades hemmet med oro och angest.
Greisinger et al. (1997) beskriver familjen som en livlina som gav styrka att orka leva.
Forvaning fanns 6ver hur nira familjen stod dem i sjukdomen. Prince-Paul (2008)
belyser vikten av att ta vara pa den tid som fanns kvar med familjen och leva varje
dag som om den vore den sista for att vara redo for doden. Varje dag var virdefull

och det var ocksa viktigt att fa berétta det for andra.

Studier (Prince-Paul, 2008; Tanaka et al., 1999) visade att makarnas stod och omsorg
var centralt for den sjuke. Enligt Prince-Paul (2008) var dven stodet sa som omsorg,

energi och praktisk hjilp fran vénner och kollegor viktigt. Kérleksfulla relationer gav
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trost och de var tacksamma Over att andra givit upp sa mycket for att vara med dem.
Familjernas nirvaro, kravldsa stod och vetskapen om att tidigare dvervunnit
svérigheter tillsammans gjorde att familjen sags som det storsta stodet. Wijk och
Grimby (2008) menar att det fanns behov av att reparera déliga relationer och
forsonas innan det var for sent. Price-Paul (2008) beskrev att alla relationer inte var
intakta men att sjukdomen forde dem narmare varandra. Att aterforenas med

familjemedlemmar var viktigt.

Cortis och Williams (2007) beskriver att depression, oro, lagt sjélvfortroende och 14gt
egenvérde var forekommande. Vidare beskriver Greisinger et al. (1997) behovet av att
prata och hur det hjélpte for att motverka dessa kinslor. Wijk och Grimby (2008)
beskriver att det ocksé fanns behov av att fa prata om sadant som inte rorde
sjukdomen. Doumit et al. (2007) skriver hur oro uttrycktes dver familjen och sorgen
over att behova limna dem, hur deras framtid skulle se ut och hur de skulle klara sig.
For att skona barnen avsldjades inte egna bekymmer for dem. Wijk och Grimby
(2008) beskriver oron dver nérstaende som ett bekymmer de helst ville slippa.
Greisinger et al. (1997) beskriver behovet av vetskapen om att familjen skulle klara
sig och att barnen skulle f& det bra. Funderingar kring barnens framtid kunde gora det
svart att mota sjukdomen. Vidare menar Prince-Paul (2008) att de forstod att de berort

andras liv da sa manga stéllde upp for dem i sjukdomen.

Att trdffa andra 1 samma situation som de kunde relatera till gav sjilvfortroende och
en ny syn pa livet. Stodgruppen gav frihet att prata 6ppet och ha normala
konversationer vilket inte alltid gick att géra hemma dé de ville skydda familjen.
Stodgrupper var forum dir de delade med sig av information och stottade varandra
vilket gav en 6kad kontroll och sjdlvstindighet. Sdrskilt viktig var det for de som
levde ensamma eftersom det lindrade kdnslor av isolering. Det fanns en rédsla for att
inte alltid ha tillgang till stodgruppen (Low, Perry & Wilkinson, 2005). En vanlig
anledning att delta i stddgrupper var att fa information som var ett stod for att hjdlpa
sig sjélv. Att lara frén andra i liknande situation var mycket vardefullt och hjélpte dem
att utveckla nya sitt att hantera sjukdomens inverkan. Att triffa andra

gruppmedlemmar gav styrka da de sdg att andra hade det véirre men &ndé klarade av
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det. Stodgruppen gav trost di det var hemskt att vara ensam och fyllde behovet av

kontakt med andra i liknande situation (Cortis & Williams, 2007).

Att vara behovd av andra

Det fanns ett behov av att vara behovd av andra. Det var psykiskt tillfredstillande att
exempelvis komma till jobbet och hélsa pd och tréffa kollegor men det var svart att
acceptera att inte kunna arbeta ldngre. Detta gav dock styrka att fortsitta kimpa och
de kiinde sig behdvda och viktiga (Doumit et al., 2007). Aven Tanaka et al. (1999)

beskriver betydelsen och dnskan om att ma bittre for att kunna arbeta igen.

Behovet att roller och normaliteten var starkt utryckt. Sjukdomen blev ett hot mot
sociala roller, identitet och framtiden (Prince-Paul, 2008). Doumit et al. (2007) menar
att forandringar till f6ljd av sjukdomen medférde en stor sorg och att inte kunna leva
upp till sina roller skapade oro dver familjens framtid. Aven Tanaka et al. (1999)
beskriver hur de kénde oro 6ver familjerollerna och ett misslyckande dver att inte
kunna leva upp till sin egen roll. Vidare skriver Greisinger et al. (1997) att det var
viktigt att kéinna sig uppskattad av familjen. Om inte nirstdende moétte detta behov sa
fick det en negativ effekt pa livskvaliteten. Prince-Paul (2008) belyser behovet av
karlek i relationerna, att bli bekriftad genom att hjilpa andra och att {4 bli

omhéndertagen av andra.

Ensamhet och reflektion

Enligt Wijk och Grimby (2008) fanns ett behov av att f4 vara ensam ibland, att fa ro
och tystnad och reagera pa situationen. Aven behovet att fa reflektera dver livet och
sammanfatta det och {4 det bekréftat genom att berétta om sitt liv for andra fanns dar.
Fitzsimons et al. (2007) menar att ensamheten ocksd kunde vara betungande om det
inte var sjilvvald. Vidare skriver Cortis och Williams (2007) att ensamheten kunde
upplevas som social isolering. Den sociala isoleringen kunde vara ett resultat av
forluster av familj och vénner och en oforméga att sjdlv ta sig ut och triaffa manniskor.
Enligt Greisinger et al. (1997) kunde familjen heller inte alltid ge det stdd de var i
behov av vilket kunde uppfattas som att familjen inte brydde sig om dem da de aldrig

fragade hur de madde.
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Sammanfattning

Bemdtande fran varden, trygghet och stod var viktigt for att kunna 6ppna sig och viga
prata om sina behov. Att f& prata med négon i fortroende var skont da det var jobbigt
att bdra allt som sjukdomen medforde inom sig. Sjukdomen kunde kénnas littare da
det fanns en trygghet i relationen till sjukskoterskan. Relationen till familj och
nérstdende var central for att klara av situationen. Familjen var det storsta stodet men
oron dver dem var ocksa vildigt betungande. Aven relationer till ménniskor i liknande
situationer var givande da de erbjod en annan form av 6msesidigt stod. Det var viktigt
att fortfarande kédnna sig behdvd av sin familj men sjukdomen var ett hot mot roller
och det var svart att inte kunna leva upp till dem. Att acceptera att inte lingre kunna
arbeta var ocksa svart. Ensamhet i sjukdom kunde vara positivt da det fanns behov av

lugn och ro men ensamheten kunde vara ofrivillig och leda till social isolering.

Diskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att sammanstélla kunskap for att beskriva vilket
behov av stod som finns hos personer som far palliativ vard. Resultatet indelades efter
de tre huvudomradena fysiska, andliga/existentiella och psykosociala behov av stod. I
omradet fysiska behov framkom vikten av att vara sjélvstiandig och delaktig, hur
symtom skapade oro och riddsla och hur de var begrinsade att orka med vardagen. De
andliga/existentiella behoven beskrevs som betydelsen av att finna en mening, att
hantera fordndringar inom sig sjdlv, ovisheten om hur framtiden skulle bli och att
finna styrka och ro 1 sjilen trots sjukdomen. De psykosociala behoven innefattade
bemétandet och relationen till varden for att kidnna trygghet och stod, betydelsen av
relationer till familj och andra sociala relationer, att fortfarande vara behovd av andra

och ensamhetens betydelse.

Fysiska behov av stod

Resultatet 1 litteraturstudien visade behovet av att vara delaktig i beslut rorande den
egna vérden och f4 sina behov och 6nskemal respekterade. Aven att fa stod till att
uppritthalla sin fysik var ett viktigt behov. Enligt McKinlay (2001) &r det viktigt att
vardpersonalen ser patienter som autonoma individer som kan ta egna beslut. Genom
att samtala om olika behandlingsalternativ och fa ldra sig olika tekniker som kan

anvindas hemma for att ma béttre, gor att patienterna kédnner sig respekterade och mer
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delaktiga i varden. Enligt Hewitt-Taylor (2003) beskrivs en persons autonomi som
individens formaga att ta egna beslut som ror en sjélv och &r ocksa starkt
sammankopplat till sjdlvstindighet. Aven om en person ir sjilvstindig nog att ta egna
beslut krivs det information for att individen ska kunna fatta autonoma beslut
gillande den egna hélsan. For hilso- och sjukvardspersonal ér det en etisk plikt att ge
information for att framja personens autonomi och mojliggora autonoma beslut.
Sjukskoterskor ska hjdlpa patienter att fa information, stodja och identifiera deras

behov samt respektera individens personliga vérderingar.

I litteraturstudiens resultat var oro och rddsla 6ver symtom, frimst smaérta, starkt
framtrddandet. Oron for smértan kunde till och med likstédllas med upplevelsen av
smirta. Detta gjorde att sjukhuset sags som ett tryggare alternativ &n hemmet. Enligt
McKinlay (2001) var sjukhuset en plats for fysisk trygghet da patienter kunde fa
direkt hjalp med fysiska symtom om det behovdes. Patienter kunde uppleva en
fridfullhet da de inte behdvde oroa sig for att ha ont. Att vara observerad och
overvakad gav en forsdkran om att personalen skulle agera om nagonting onormalt
skulle intrédffa. Enligt Kendrick och Robinson (2002) kan sjukskéterskor inte
eliminera ridsla helt men genom att lyssna till och berora patienten kan
sjukskoterskor formedla trygghet. Nir patienter far dela med sig av funderingar och
bekymmer far sjukskdterskor vetskap om dessa och kan da finnas som stod. Oron

kanske inte forsvinner men patienter upplever sig som sedda och uppmérksammade.

Litteraturstudiens resultat visade att begrdnsningar som sjukdomen medforde gjorde
att orken att klara av vardagen inte fanns dir, trots att viljan fanns. Att inte kunna gora
sadant man tidigare tyckt om hade en mycket negativ effekt pa livskvaliteten.
Vardagen kridvde mer &n bara anpassning for att det skulle gé att leva i den. Det stod
som var viktigt var det stod som normaliserade vardagen. Arman och Rehnsfeldt
(2007) beskriver i sin studie det lilla extra”, for sjukskoterskor betyder detta att vaga
gora lite mer for patienter. Det méste finnas en vilja och en holistisk syn dir
sjukskdterskor ser bakom sjukdomen och respekterar personers dnskningar och
behov. Det kan handla om att patienter far ha de kldder de 6nskar, eller att

sjukskoterskor dgnar lite mer tid till patienter for att bara sitta och samtala.



19

Litteraturstudiens resultat visade att de fysiska begrdnsningarna hade en negativ
inverkan pa den psykiska hilsan. Det var viktigt att bli respekterad och lyssnad till av
vardpersonal och fa vara delaktig i den egna omvardnaden. I en studie av Arman,
Rehnsfeltd, Lindholm, Hamrin och Eriksson (2004) beskrivs hur vardpersonalen i
varje mote med patienterna pa alla nivaer har ett val att beméta patienternas behov
eller att inte gora det. Vardpersonal kinde inte till att patienter var medvetna om detta

val existerade. Da patienterna inte kidnde sig vél bemotta 6kade lidandet.

Resultatet i litteraturstudien visade att fysiska begrinsningar hade inverkan pa
sjdlvkénslan, att inte kunna genomfora vardagliga sysslor kunde vara virre 4n den
palliativa diagnosen. Trottheten var manga ganger 6vervildigande och orsaken till att
inte orka med det dagliga livet. Beroendet av andra ménniskor skapade oro over
nirstdendes hiilsa och gav kiinslor av att vara till besviir. Ohman och Soderberg
(2004) beskriver i sin studie hur nirstaende till kroniskt sjuka kénde att de forlorade
sin frihet da de inte ville 1imna den sjuke. De upplevde att de hade kravet pa sig att
alltid finnas vid den sjukes sida och satte sig sjdlv at sidan. Den sjuke var helt
beroende av dem for att klara det dagliga livet. Nirstdende kénde sig behdvda och sa
linge de klarade av att ta hand om den sjuke kéinde de inte att det var en uppoffring.
De gav dem glidje att kunna hjilpa till aven om det krivde mycket fran dem. Da de
inte klarade av att ta hand om den sjuke utan fick ldmna ansvaret till sjukvarden kénde
de en stor skuld. Enligt Fisher, O’Connor och Abel (2008) &r det fysiska beroendet
och begrinsningarna starkt sammankopplat till det psykosociala vilméaendet. Det som
sjukdomen medforde gjorde att personerna kénde sig fysiskt bundna. Detta kunde
vara geografiskt da de var tvungna att ha nra till sitt sjukhus, medicinskt bundna
relaterat till olika symtom sa som fatigue och bundna pa det sitt att de inte kunde

genomfora vardagliga, “normala”, aktiviteter.

Andliga/existentiella behov av stod

Resultatet i litteraturstudien visar att andliga/existentiella behov kunde vara att finna
en mening med situationen, att hantera forédndringar inom sig da ett ifrdgasittande av
sjilvet uppstod. Aven en oro for framtiden och att finna en inre ro var tydligt
framtradande. Enligt Kuuppeloméki (2001) kénde sig bara hélften av

sjukskoterskorna som ingick i studien trygga med att méta andliga och existentiella
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behov hos personer som fér palliativ vard. Diskutera meningen med livet tillsammans
med patienter, tala om Gud och ldsa bibeln var nagra av de sitt som sjukskoterskor
tillmdtesgick andliga och existentiella behov. Det beskrevs som vanligt av
sjukskoterskor att palliativt sjuka patienter uttryckte sina andliga och existentiella
behov. Vidare fanns dock problem att tillgodose de dessa. Det kunde bero pé
sjukskoterskans egen instillning och tro, sjukskoterskors uppfattning av patienter,
brist pa sjalvfortroende och bristande kompetens och tid. Det beskrevs ocksa som tabu
att prata om sin tro och det ansags som ndgot privat. Sjukskdterskor menade att

patienter sjélva skulle ta initiativ till att samtala om andliga och existentiella frgor.

Andersson (2006) beskriver livsdskadningsstodjande samtal som ett samtal dar
utgdngspunkten inte nddvandigtvis behdver vara en religion eller andra filosofiska
livsdskadningar. Istillet utgar samtalet fran patienters egna livsaskddningar och
fungerar som ett stod. Det ar viktigt att sjuskdterskor visar respekt for
religionsfriheten och nirmar sig livsadskadningsstodjande samtal med respekt for
individen for att inte krdanka personens integritet. En persons livsdskddning innefattar
helhetsuppfattningen om ménniskan och hennes omvirld, centrala varderingar och
grundhallning. Vid ett livsaskddningssamtal kan patienters grundldggande antagande

bli ifrdgasatta och det dr da risk for att sjdlvbilden skadas.

Psykosociala behov av stod

I resultatet frén litteraturstudien framgick hur viktigt det var med en tillitsfull och
trygg relation till sjukskdterskor. Detta for att patienter skulle véga tala om sina behov
och fa hjdlp att hantera sjukdomen. Enligt Kendrick och Robinson (2002) ligger
karlek till grund for en god relation. I en kérleksfull omvardnadsrelation rder en
omsesidighet mellan sjukskoterskor och patienter. Omsesidigheten ges i uttryck och
starks genom dialog och genom dialogen lir de kénna varandra. Empati finns 1
relationen och visar sig genom att sjukskoterskor finns till for patienter for samtal
savil som for att hdlla en hand. Genom relationen kan patienter kénna sig virdefulla

och sedda av sjukskdterskor.

Utifrén litteraturstudiens resultat framkom att palliativt sjuka personer behdvde hjélp

och stdd for att hantera situationen som sjukdomen medforde. Det fanns ocksd behov
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av att fa reda pa sanningen om sin sjukdom och fa information om den. For att klara
fordndringen fann de styrka i familj och vdnner men ansag ocksa att den
professionella hjilpen var viktig. I en studie av Kralik, Visentin och Van Loon (2006)
beskrivs att d& en persons verklighet blir fordndrad tvingas personen till anpassning
for att bygga upp en ny verklighet. Detta kan bara ske om personen dr medveten om
fordndringarna. Da medvetenheten har infunnit sig kan personen aktivt soka
information och stdd for att hitta nya sétt att vara och leva pa. Pé sé sitt kan personen
hitta en ny mening trots den nya situationen. For sjukskdterskor dr det viktigt att ha en
forstaelse for denna transitionsprocess som sjukdomen medfor for att kunna stodja

patienten i den.

I en studie av Wenrich et al. (2003) framkom hur viktigt det var att vardpersonal
visade empati, hade en positiv attityd, hjélpte patienter att behdlla hoppet, formedlade
trygghet och var mottagliga for patienternas behov. Det kunde handla om att spendera
lite mer tid med patienterna, att de forklarade och gav patienterna information och att
de sag hela patienten och inte bara sjukdomen. Da vardpersonalen fokuserade pa
patienten som en individ med unik personlighet och unika intressen kunde patienterna

kénna sig speciella och relationen till personalen kunde bli mer personlig.

Litteraturstudiens resultat belyser hur viktiga nérstdende var for personer med
palliativ diagnos. Relationer till nirstdende och stddet som dem gav var centralt {or att
kunna kénna livskvalitet och orka med situationen. Narstdende var enligt
litteraturstudien det storsta stodet. Personer fann livskraft genom familj och
nérstdende. En stark oro dver nérstdende och hur de skulle kunna hantera sjukdomen
var ocksa centralt. I en studie av Eriksson, Arve och Lauri (2005) menade nérstaende
att de starkaste stod de kunde fa var att bli respekterad och lyssnad till av
vérdpersonal, men nirstdende kédnde att de hade begrinsade mdjligheter att 4 prata da
vérdpersonalen séllan eller aldrig tog initiativet till att frdga dem om deras situation.
Wong och Chan (2007) beskrev att nédrstdende till palliativt sjuka personer ocksa
behovde uppmirksamhet fran sjukskdterskan for att orka visa omsorg for den sjuke
personen. Nir de fick detta stod kunde de littare hantera den smértsamma situationen.
Speciellt viktigt var det psykologiska stodet i den outhirdliga situationen dé den sjuke
avled. Nirstdende uttryckte ockséd behov av att f4 kunskap om hur de kunde hjilpa till

att ta hand om den sjuke, samt att fa information om den sjukes tillstdnd och vardplan.
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Informationen kunde minska deras oro. Vidare beskrev nérstaende att de hellre
pratade med sjukskdterskor dn ldkare da de upplevde att ldkare inte hade tid. De ville

forsikra sig om att patienten inte hade ont eller led.

I litteraturstudiens resultat framkom hur viktigt det var att kénna sig behovd av andra,
framfor allt sin familj och nérstdende. De ville behdlla livet och sina roller s& normala
som mojligt. D& de inte var mdjligt beskrevs det som ett misslyckande. D& den
palliativa diagnosen blev ett hot mot identitet och roller ledde detta till att personer
inte kinde att de kunde bidra med sddant de kunde tidigare. Ek och Ternestedt (2008)
beskriver att sjukdomen skapade en oséker vardag da det dagliga livet blev svért att
hantera. Detta kunde kidnnas som meningslost att inte lingre kunna utfora vardagliga
sysslor. Personerna kdmpade for att behalla sitt liv normalt bade for sig sjilv och for
sin familj. Nar livet kindes meningslost och utan livskvalitet kdnde personerna ingen

koppling till sitt eget liv

Ensamheten dr beskriven 1 litteraturstudiens resultat som positiv i bemérkelsen att {4
vara for sig sjilv i lugn och ro och reflektera men det beskrevs dven hur sjukdomen
kunde leda till social isolering. Att leva med en palliativ diagnos kunde leda till
isolering pa olika sétt. De som var mest framtrddande var da de fysiska
fordndringarna skapade en of6rmaga hos personer att ta sig ut och trdffa andra och
delta i sociala aktiviteter. Men dven da personer hade stdd och méinniskor i sin nirhet
kunde ensamheten vara stark da personerna trots allt var ensam om att uppleva sin
sjukdom. Ek och Ternestedt (2008) beskriver ensamheten i sjukdom som en
existentiell och social ensamhet. Personer kunde kénna social isolering och ensamhet
dven dd de hade nira relationer till andra. De kunde ocksa undvika att involvera sig i
relationer och att tréffa andra trots att de klarade av det fysiskt. Da de upplevde att
inget nytt hinde i deras liv kdnde de att de hade nagot att bidra med i konversationer
med andra. Att se familjen paverkas av sjukdomen gjorde att personer valde att
skydda dem genom att inte prata om det. Detta ledde till att kiinslor som upplevdes i
samband med sjukdomen bara kom till uttryck ndr de var sjdlva. Personerna kénde
ocksa att hélso- och sjukvérdspersonal var ddliga pa att identifiera denna ensamhet

som upplevdes i sjukdomen.



23

Metoddiskussion

Studien har genomforts som en systematisk litteraturoversikt med syfte att
sammanstélla kunskap for att beskriva vilket behov av stdéd som finns hos personer
som far palliativ vard. Willman et al. (2006, s. 88-89) beskriver att litteraturoversikter
ar en sammanstéllning av det som finns skrivet inom ett visst omrade, vilket for
ldsaren ger en ldttare tillgénglighet till det specifika omrddet. Whittenmore och Knafl
(2005) beskriver att det inte finns ndgon tydlig utarbetad analysmetod for denna typ
av studie. Dérfor har vi varit noggranna och anvint en tydlig systematisk metod under
hela processen, detta for att stirka troviardigheten och replikerbarheten. Vidare
beskriver Whittenmore och Knafl (2005) att alla steg i processen ska dokumenteras sa
utforligt att ldsaren kan bedoma tillforlitligheten i varje steg. For ett systematiskt
tillvigagéngssétt har vi arbetat utifrdn Goodmans sju steg men bortsett fran de sista

stegen da dessa inte var relevanta for studien.

Litteratursokningen genomfordes i tre av de databaser som ansags relevanta for
dmnet. D4 tiden for sokningen var begransad kunde inte sokning genomforas i alla
tillgéngliga databaser. Detta kan enligt Willman et al. (2006, s. 62) innebéra att alla
relevanta referenser inte har hittats vilket kan ha paverkat studiens resultat. Som
Whittenmore och Knafl (2005) beskriver har dven vi noga dokumenterat alla sdkord,
databaser, strategi for litteratursokningen och kriterier for sokningen for att hitta
relevanta priméra kéllor. Enligt Polit och Beck (2008, s. 107) dr det viktigt att
anvéinda priméra kéllor for att denna typ av studie ska vara trovérdig. Da de insamlade
studierna forfattade pa engelska Oversatts till svenska kan vissa feltolkningar och

brister uppstétt. Detta kan eventuellt ha inneburit bias i studien.

De utvalda artiklarna kvalitetsgranskades av bdda forfattarna vilket enligt Willman et
al. (2006, s. 83) stirker studiens trovérdighet och ger granskningen en storre tyngd.
Kvalitetsgranskningen utgick frén protokollet for kvalitetsbeddmning for studier med
kvalitativ metod som finns beskrivet i Willman et al. (2006, s. 156-157) vilket ocksa

okar objektiviteten.

En styrka i litteraturdversiktens resultat dr att alla artiklar som ingétt i analysen &r

skrivna av olika forfattare. Holloway och Wheeler (2010, s 308) beskriver att det
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styrker studiens trovirdighet om forfattarna anvént sig av flera olika killor till vid
datainsamlingen. Eftersom vi inte genomfort en manifest innehéllsanalys utan givit
utrymme for viss tolkning av texten sé kan detta ha medfort en viss subjektivitet dven
om vi hallit oss textndra. Men for att undersoka detta omrade sé var det nodvéndigt
med viss tolkning av texten. Vidare har vi haft en dialog genom hela studiens process
och tillsammans genomfort analysens alla steg. Detta har varit bra for att behalla
texten sa objektiv som mojligt. Vi har dven gatt tillbaka till originaltexten for att
ytterligare stirka objektiviteten. Under tre seminarietillféllen har vi fatt synpunkter
fran kollegor och handledare och haft mojlighet att diskutera problem som uppstatt,

vilket hjélpte oss vidare i arbetet.

Slutsats

Personer som fér palliativ vard har ett stort behov av stdd inom olika omréden. Det
centrala som framkommit har framst handlat om familjen och nirstdende och hur
viktiga de dr livet och for sjukdomshanteringen. Sjukskoterskors stod bor rikta sig
direkt till personen som fér palliativ vard och dennes nérstaende. Nérstdende dr det
storsta stodet for den sjuke personen behdver darfor ocksé stod for att orka fortsitta
kdmpa och vara starka. Omvérdnad ska vila pd en holistisk syn vilket utifran
litteraturstudiens reslutat visar att &ven de nirstdende bor inkluderas for att 6ka
patientens livskvalitet. Om den sjuke har vetskap om att narstdende far det stod de
behover kan oron dver dem lindras. Om nérstdende kadnner stod fran sjukskoterskor sa
skulle dven deras lidande i situationen lindras. Den tillitsfulla relationen mellan
sjukskoterskor, patienter och nérstdende dr en forutséttning for att kunna stodja sjuka
personer. Om tilliten inte finns kommer inte patienter och deras nirstdende kénna
tryggheten att formedla sina behov och utan tillit kommer sjukskoterskor forsok att
tillhandahalla stdd inte urskiljas. Vidare forskning skulle kunna fokusera pd hur
sjukskoterskor tillhandahaller stod till personer som fér palliativ vard och deras
nérstdende, vad sjukskdterskor ser som de primdra behoven hos dem, nérstaendes
upplevelse av stod fran sjukskoterskor, hur behoven identifieras av sjukskdterskor,
samt da sjukskoterskor kdnner att de inte riacker till som stod. Det skulle vara

intressant att jamfora olika perspektiv pa stod i samma situation.
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Bilaga 1
Tabell 1 Oversikt av litteratursékning

Svyftet med sokningen: att identifiera behov av stod hos palliativt sjuka

PubMed 2010-02-04

Soknr *) Soktermer Antal triffar Antal valda
1 MSH Hospice care 3391
2 FT Palliative care 36888
3 MSH Nursing 194811
4 MSH Qualitative research 8028
5 land2 and3 and4 7
6 1 and 2 1394
7 FT Inpatients 24649
8 6 and 7 30
9 2 and 7 and 3 23
10 FT Support* 5614414
11 9 and 10 13 1
12 FT Need* 807702
13 11 and 12 10
14 2and 7and 1275 1
15 MSH Terminally ill 4308
16 2 and 15 and 12 273
17 FT Experience* 517556
18 7 and 17 and 2 or 502 2
15and 12
PubMed 2010-01-29
1 FT Terminally ill 7141
2 MSH Quality of life 78966
3 1 and 2 746
4 MSH Patients 47466
5 3and 4 54
6 FT Concerns* 60652
7 1l and 2 and 6 37 1
Cinahl 2010-02-04
1 TSH Palliativ care 2653
2 TSH Terminally ill 1270
patients
3 FT Support* 32032
4 TSH Human needs 91
(physiology)
5 TSH Human needs 220
(psychology)
6 FT Nursing* 85133
7 TSH Qualitative 11677
studies
8 1 and 2 and 3 82 2

9 1and 4 and 5 2
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Fortsdttning Tabell 1 Oversikt av litteratursékning
Cinahl 2010-02-04

Soknr *) Soktermer Antal triffar Antal valda
10 2and 4 and 5 2

11 1 and 5 8 1

12 1 and 4 5

13 land 6 and 7 96 2
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Bilaga 2
Tabell 2 Oversikt over artiklar ingdende i analysen (n=14)
Forfattare Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
Ar studie Datainsaml/
Land Dataanlys
Cortis et al. Kvalitativ 10 palliativa ~ Semi- Patienterna upplevde Hog
(2007) patienter strukturerade fysiska symtom och
Storbritan- intervjuer. oférmagor, blev psykiskt
nien Kvalitativ paverkade, socialt
Innehéllsanalys isolerade och funderade pa
existentiella fragor. Hur
deltagarna anpassade sig
och hanterade detta hade
att gbra med instéllningen
till sjukdomen och hur de
anvénde sina resurser.
Doumit etal.  Kvalitativ 10 palliativa ~ Semi- Patienterna kénde sorg Hog
(2007) cancer- Strukturerade Over att vara beroende av
Tyskland patienter Intervjuer och andra gillade inte att folk
observationer tyckte synd om dem, oro
fenomeno- for familjen, beskrev hur
logisk, dem forlitade sig pa sin
hermenutisk gudstro, hur dem ogillade
dataanalys att vara pa sjukhuset samt
behovet av att fa vara
produktiv rddslan for
smaérta och behovet av
kommunikation.
Fitzsimons et ~ Kvalitativ 18 palliativa  Intervjuer, enkdter Forsdmrad héilsa var det Medel
al. och kvantita- patienter och fokusgrupper. centrala temat som ledde
(2007) tiv Dataanalys av den  till en miskad
Nordirland kvalitativa datan sjalvstandighet, social
enligt Colaizzi. isolering och bli en borda
Den kvantitativa for andra. Problemen
datan lindrades av egna resurser
analyserades samt stod fran vardgivare,
genom att men stddet rackte inte.
sammanfatta Deltagarna i studien kdnde
véirderna for varje  oro dver framtiden och
grupp. beskrev kénslor av
depression eller
accepterande av doden.
Grant et al. Kvalitativ 20 palliativa  Intervjuer med Patienternas spirituella Hog
(2004) patienter Oppna fragor. behov grundades pé deras
Storbritannien NVivo forlust av roller och en
analysmetod fordndrad sjalvbild samt

radslan for att d6. Ménga
forsokte se meningen med
livet. Deltagarna
associerade oro,
somnproblem och
hoppldshet med dessa
spirituella problem. Det
var lattare att anvinda sina
egna resurser med stod
fran hélso- och sjukvérden
som motte deras behov.
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Forfattare Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
Ar studie Datainsaml/
Land Dataanlys
Greisinger et~ Kvalitativ 194 Metoden &r Deras mest framtradande Medel
al. palliativa uppdelad i tre bekymmer rorde
(1997) patienter faser med existentiella, spirituella,
USA intervjuer och familjéra, fysiska och
enkiter. kansloméssiga problem.
Hermann Kvalitativ 19 palliativa ~ Semi- Spirituella behov var Hog
(2001) patienter Strukturerade knutna till Gud eller
USA intervjuer. religion men dven till hela
Kvalitativ deras existens. De
innehalls- spirituella behoven delades
analys in i behovet av en tro,
behovet av séllskap,
behovet av att fa vara
delaktig och ha kontroll,
samt behovet att fa slutfora
saker, uppleva naturen och
behovet av att ha en
positiv syn pa framtiden.
Johnston Kvalitativ 22 sjukskdt-  Intervjuer med Patienter ville behélla sin Hog
et al. erskor och fenomeno sjélvstandighet och
(2006) 22 palliativa  logisk ansats. kontroll. Sjukskéterskorna
Storbritannien patienter Innehalls-analys upplevde effektiv och
ineffektiv social
kommunikation vid
uppbyggandet av stodjande
relationer till patienter vid
smartknotroll och andra
symtom. Patienterna och
sjukskoterskorna ansag att
de viktigaste kvaliteterna
hos sjukskoterskor som
vérdar palliativa patienter
var férmagan att kunna
kommunicera med
patienterna samt kvaliteter
s& som vénlighet , varme,
medlidande och
genuinitet.
Kvale et al. Kvalitativ 20 cancer Intervjuer med De som identifierades som  Hog
(2008) patienter fenomenologisk meningsfullt for
Norge ansats. Giorgi’s patienterna utifrdn deras

analysmetod for
fenomenologi

perspektiv kunde delas in i
tre olika teman;
sjdlvbestimmande, att fa
vara delaktig i
beslutsfattningen och att fa
vara delaktig i sin egen
vard.
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Forfattare Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
Ar studie Datainsaml/
Land Dataanlys
Low et al. Kvalitativ 18 palliativa  Fokus-grupper. Patienterna upplevde att Hog
(2005) patienter 12 Tematisk det var en fordel att fa stod
Storbritannien vard- innehélls fran personal med tidigare
givare och analys erfarenheter av palliativt
22 volon- sjuka, detta bidrog till att
térer deras livskvalitet 6kade.
Vardgivarna uppskattade
stodet som de fick frén den
palliativa enheten med
upplevde dnda att deras
egen livskvalitet var délig.
Mcllfatrick et~ Kvalitativ 24 patienter ~ Semi- Professionella vardgivare Hog
al. och och deras strukturerade upplevde svarigheter att
(2006) kvantitatv vérdare intervjuer och definiera vad palliativ véard
Storbritannien fokusgrupper. ar. De framkom att de
Analys- fanns svarigheter i
metoden kommunikation och
inspirerades av samarbetet mellan olika
Burnard enheterna. De
huvudsakliga behoven
identifierade var socialt
och psykiskt stod,
ekonomiskt stod, behovet
av information och
valmojligheter. Deltagare
upplevde en orittvisa nér
géllande palliativ véard
bland cancersjuka och icke
cancersjuka.
Mok et al. Kvalitativ 10 palliativa  Ostrukturerade Fyra kategorier framkom Hog
(2004) patienter och  intervjuer med fran bade patienternas och
Kina 10 sjukskot-  Oppna fragor. sjukskdterskornas
erskor Hermeneutisk perspektiv; att skapa en
analys relation av tillit, att vara en
del av familjen, att fa ny
energi i livets slut och att
reflektera Gver livet.
Prince-Paul Kvalitativ 8 palliativa Intervjuer med Teman som beskrev Hog
(2008) patienter fenomenologisk betydelsen av néra
USA hermeneutisk relationer i slutskedet av
ansats. analys- livet var realtioner med
metoden familj, vanner,

inspirerades av
Giorgis

analysmetod i fem

steg

arbetskamrater samt
meningen med relationen
till Gud eller hogre makt.
Forlust av gamla roller och
betydelsen av nya. Vidare
beskrevs betydelsen av
karlek och tacksamhet och
vad livet hade for med sig.
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Forfattare Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
Ar studie Datainsaml/
Land Dataanlys
Tanaka Kvalitativ 8 palliativa Semi- Huvudfynden delades upp  Medel
et al. patienter strukturerade i fyra olika kategorier; att
(1999) intervjuer. kunna kontrollera smértan,
Japan Kvalitativ att fa leva ett vanligt liv,

innehalls- hopp om att bli battre samt

analys att fa ha familjen i

nirheten.

Wijk et al. Kvalitativ 30 palliativa  Patient journaler,  Elimination av fysisk Medel
(2008) och kvantita- patienter semistruk- smadrta var det priméra
Sverige tiv turerade intervjuer behovet. Andra viktiga

behov var psykologiska,
sociala och spirituella
behov




