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Sammanfattning

Bakgrund: Patienter med avancerad cancersjukdom har allt 1angre éverlevnad till foljd av
utvecklade onkologiska behandlingsalternativ. Detta medfor allt langre period som patienten
lever med en livshotande diagnos och de biverkningar och existentiella behov som féljer pa
behandling som inte syftar till att bota. Att som patient fa vara delaktig i beslut angdende sin
vard och behandling ligger till grund for personcentrerad vard. Ett personcentrerat
forhallningssatt kan bidra till att patientens behov av stod och information kan tillgodoses pa
ett strukturerat och involverande sétt.

Syfte: Syftet med denna studie ar att beskriva patienters upplevelse av sjalvbestammande vid
avancerad cancersjukdom under den tidiga fasen av palliativ vard.

Metod: En litteraturstudie baserad pa Bettany-Saltikov och McSherry metod. Data samlades
in fran tre databaser, Cinahl, PubMed och Psycinfo, for aren 2017-2022. Analysen omfattade
14 artiklar.

Resultat: Patienter upplever sjalvbestammande som ett satt att uppna kontroll dver sin
situation. Det framkommer att olika satt att uppna kontroll anvéands av patienter. Vissa vill
sjalva ta sina beslut, andra med hjalp av narstaende eller vardpersonal medan vissa upplever
att de inte har nagra val eller tas ifran maojligheten att sjalva vélja. Oavsett dnskan om hur
kontroll ska uppnas framkommer det att patienter &r i behov av stod under sin beslutsprocess
och att de efterfragar mer information fran varden for att kunna ta valgrundade beslut.
Slutsats: For att ge stod till patienter i deras sjalvbestammande behover vardpersonal arbeta
utifran ett personcentrerat forhallningssatt. Detta for att ta tillgodose det varierande behov av
stod patienter uttrycker for att kunna ta beslut om sin vard och behandling. Varden behdver
tillracklig kompetens i form av specialistsjukskaterskor i onkologisk vard saval som lakare
insatta i personcentrerat forhallningsstt.

Nyckelord: sjalvbestaimmande, palliativ vard, avancerad cancersjukdom, personcentrerad
vard.



Abstract

Background: Patients with advanced cancer have increasingly longer survival rates as a
result of developed oncological treatment options. This entails an increasingly longer period
that the patient lives with a life-threatening diagnosis and the side effects and existential needs
that follow treatment that does not aim to cure. As a patient, being able to be involved in
decisions regarding their care and treatment is the basis for person-centred care. A person-
centred approach can contribute to the patient's need for support and information being met in
a structured and involving way.

Aim: The purpose of this study is to describe patients' experience of self-determination in
advanced cancer during the early phase of palliative care.

Method: A literature review based on Bettany-Saltikov and McSherry method. Data was
collected from three databases, Cinahl, PubMed and Psyclnfo, for the years 2017-2022. The
analysis included 14 articles.

Results: Patients experience self-determination as a way to achieve control over their
situation. It emerges that different ways of achieving control are used by patients. Some want
to make their own decisions, others with the help of relatives or healthcare professionals,
while some feel that they have no choices or that the opportunity to choose for themselves are
taken away from them. Regardless of the desire for how control is to be achieved, it emerges
that patients are in need of support during their decision-making process and that more
information is requested from the healthcare provider in order to be able to make informed
decisions.

Conclusion: To provide support to patients in their self-determination, healthcare
professionals need to work from a person-centered approach. To meet the varying needs for
support patients express in order to be able to make decisions about their care and treatment a
person-centered approach is needed. The healthcare system then needs to have sufficient
competence in the form of specialist nurses in oncological care as well as doctors familiar
with person-centred approaches.

Key words: self-determination, palliative care, end of life care, advanced cancer, decision-
making, person-centered-care.
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Inledning

Manga patienter drabbas av cancersjukdom och med dagens behandlingsalternativ lever allt fler
med avancerad cancersjukdom under langre tid. Manga ganger upplever patienten besvérande
symtom saval som psykiska pafrestningar under denna tid. Kénslor som ovisshet och osékerhet
over framtiden upplevs av patienterna. Palliativ onkologisk behandling kan innebéra risk for
biverkningar och symtom som paverkar patientens vardag. Studier visar att en tidig initiering
av palliativ vard kan bidra till battre livskvalité och storre involvering i beslutsfattande for
patienter med avancerad cancersjukdom saval som ekonomiska vinster for sjukvarden och
samhallet.

Vi ar tva studenter pa specialistsjukskdterskeprogrammet med inriktning onkologisk vard som
bada arbetar med onkologisk vard av patienter med cancersjukdom. Vara arbetsplatser ar pa ett
stort respektive ett mindre sjukhus i Vastra Gotalandsregionen. Dagligen moter vi patienter
med avancerad cancersjukdom som ej gar att bota. Med denna litteraturstudie vill vi fa en okad
kunskap om vad som framjar patientens sjalvbestammande i den tidiga fasen av palliativ vard.
Vi som fardiga specialistsjukskoterskor har ett stort ansvar for att stotta patienten till att ta
beslut om sin vard och kan med resultatet fran denna litteraturdversikt utveckla var forstaelse
for vad patienten behover for att fa stod i denna process.

Bakgrund

Cancersjukdom

Arligen fér ca 60,000 personer en cancerdiagnos i Sverige och 1 av 3 svenskar beraknas fa en
cancerdiagnos under sin livstid (Varden i siffror, 2021). Cancersjukdom anges som den tredje
storsta orsaken till dodsfall enligt dodsorsaksregistret for 2021, 23 070 avled till féljd av
cancersjukdom (Socialstyrelsen, 2022). Cancer omfattar cirka 200 olika sjukdomar med
ursprung ifran stort sett vilket organ som helst i kroppen. Tidigt upptackt av tumorer &r
avgorande for mojligheten att behandla och bota en cancersjukdom. Idag botas cirka 71% av
alla patienter med cancersjukdom med moderna behandlingsformer sdsom operation,
stralbehandling och cytostatikabehandling (Socialstyrelsen, 2022).

Avancerad cancersjukdom innebér spridning till andra omraden i kroppen an lokaliseringen av
priméartumaren. Dels kan cancersjukdomen avancera lokalt till nérliggande vitala organ eller
spridas via lymfsystem eller blodomlopp till delar av kroppen langt fran primartumaéren. Dock
gar avancerad cancersjukdom oftast ej att bota genom onkologisk behandling (Kim m.fl.,
2016).

Tack vare forskning kan cytostatika- och stralbehandling i kombination med antikroppar och
immunterapi bidra till langre 6verlevnad, till skillnad fran tidigare behandlingsalternativ, trots
en avancerad cancersjukdom (Yu m.fl., 2022). Forlangd 6verlevnad resulterar i att patienter
lever langre med avancerad cancersjukdom och for flertalet uppkommer forr eller senare ett
behov av palliativ vard och onkologisk behandling som syftar till att forlanga livet eller 6ka
livskvaliteten (Neugut & Prigerson, 2017). Dock skiljer sig dverlevnad i tid at mellan olika
cancersjukdomar. Generella siffror for cancersjukdom fran cancerregistret visar pa en relativ 5-
arséverlevnad pa strax 6ver 70% i Sverige. Diagnoser som brostcancer och malignt melanom



Annelie Dagobert & Rebecka Simonsson

innebar en relativ 5 arséverlevnad pa 6ver 90% medan motsvarande siffra ar 21% vid
lungcancer (Varden i siffror, 2022).

Att leva med avancerad cancersjukdom

Att som ménniska leva med en obotlig cancersjukdom innebér en komplex tillvaro som medfor
forandringar saval kroppsligen som kanslomassigt, vardagligt och existentiellt (Sand & Strang,
2019). Karlsson m.fl. (2014) och Jabloo m.fl. (2014) har undersokt hur patienter paverkas av att
leva med obotlig cancer och vara i behov av palliativ vard och behandling. Kroppsliga
forandringar bidrog till den existentiella ovissheten da patienterna inte langre kunde lita pa sin
kropps férmagor och begransningar. For att skapa visshet i den nya kroppen fick patienterna da
lara kanna sin kropp pa nytt. Dels genom att soka information om vad sjukdomen i sig gjorde
med kroppen, dels hur olika behandlingar fungerade. Det var viktigt for patienterna att
uppratthalla funktioner och rutiner i vardagslivet i sa stor utstrackning som mojligt. Genom att
fa dela sina erfarenheter med andra sa kandes det lattare att hantera den forandrade kroppen
(Karlsson m.fl., 2014; Jabloo m.fl., 2017). Livskvalitén paverkades av att inte kunna delta i
sociala sammanhang langre da mycket tid gick till sjukvardsbesok och besvarande symtom
enligt Loughran m.fl. (2019). Manga patienter var beroende av andra for att kunna ta sig
nagonstans och upplevde sig lasta till sitt eget hem. Loughran m.fl. (2019) patalar att behoven
av rehabilitering hos patienter med avancerad cancersjukdom i palliativt skede &r stora men inte
sa prioriterade. Patienterna upplevde att de inte visste vilken hjélp som fanns att tillga eller vart
de skulle vanda sig med sina fragor.

| samspelet med sjukvarden upplevde patienter en skev maktfordelning och de kande ett stort
behov av sjalvbestdmmande och integritet i dessa situationer enligt Karlsson m.fl. (2014). Att
kédmpa med en osaker framtid beskrevs som en annan aspekt av existentiell ovisshet. For att
hantera ovissheten larde de sig att leva i nuet, det som skots pa framtiden kanske de aldrig
skulle fa uppleva. Trots det ville de vara delaktig i att planera for framtiden. Patienterna som
intervjuades uttryckte att de genom den existentiella ovisshet som de upplevde néar framtiden
blev osaker genomgick en personlig utveckling. Deras liv forandrades nér doden blev ett
faktum och de utvecklade en sjalvinsikt angaende det kommande slutet (Karlsson m.fl., 2014).

Vidare har Buiting m.fl. (2019) intervjuat patienter som levt med avancerad cancersjukdom
under lang tid och genomgatt tidig palliativ onkologisk behandling som del av
sjukdomsforloppet. Patienter upplevde att livet praglades av optimistisk forvantan pa en positiv
framtid, hopp om att palliativ onkologisk behandling skulle halla sjukdomen i schack och
forlanga livet. | motsats till hopp upplevdes radsla, att sjukdomen inte ska svara pa behandling,
att den ska aterkomma och pa nytt ta fart. Det ledde till oro, att ofta vilja géra extra kroppsliga
kontroller och svarigheter att gora framtidsplaner. Sist namner de osakerhet, vilket innefattar att
hitta mening i det som hander. Patienter forklarar att livet med avancerad cancersjukdom gar att
likna vid en standig balansgang. Genom att acceptera sin cancersjukdom blev det lattare for
patienterna att balansera mellan optimism, hopp, radsla och osékerhet.

Palliativ vard

Den palliativa vardens dimensioner
Socialstyrelsens definition av palliativ vard (Socialstyrelsen, 2013) gar i linje med WHO:s
definition och de fyra hérnstenarna i palliativ vard. Hornstenarna innefattar symtomlindring,
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multiprofessionellt samarbete, kommunikation och relation samt stod till narstaende
(Socialstyrelsen, 2013). WHO beskriver palliativ vard som ett tillvagagangssatt dar malet ar att
forebygga och lindra lidande hos patienter. Pa liknande satt patalar aven WHO vikten av
teamarbete i sin definition av palliativ vard, samarbete kravs for att kunna ge patienten basta
mojliga vard (WHO, 2020).

Den palliativa varden som grundar sig i de fysiska, psykiska, sociala och existentiella
dimensionerna i livet kan bidra till att personen i behov av vard ses som en helhet i planeringen
av varden. Alla fyra dimensioner behdver tas i beaktande for att skapa forutsattningar for en bra
vard for saval patient som anhoriga (Sand & Strang, 2019). Harden m.fl. (2017) beskriver
begreppet palliativ vard likt personcentrerad vard som utéver patienten aven riktar sig till familj
och narstaende. Ett palliativt forhallningssatt bor ta sin borjan nér patienten diagnostiseras med
avancerad sjukdom och borde vara en stor del i varden dven under onkologisk behandling som
syftar till att forlanga patientens liv. Harden m.fl. (2017) anser dven att alla patienter med
avancerad cancersjukdom drar nytta av ett tidigt inférande av palliativ vard da fokus ligger pa
patientens livskvalité. Det ar &ven av stor vikt att ha ett multidisciplinért arbete kring patienten
for att kunna uppna en god palliativ vard dar patienten bér ses som en sjalvklar del i teamet.
Den palliativa vardens primara fokus beskrivs som symtomlindring och smartlindring, samt att
ge patienten stod utifran kansloméassiga och existentiella behov (Hallman & Newton, 2019;
Sand & Strang, 2019). | Sverige finns det i olika former, beroende pa vart i landet patienten
bor, mojlighet till att konsultera palliativ specialistkunskap fran olika professioner som lakare
och sjukskaterska med specialistutbildning inom palliativ vard. Ibland kan aven dietist, kurator
och andra relevanta professioner inga Regionala cancercentrum (RCC) i samverkan, 2021.

Collins m.fl. (2018) menar att den palliativa varden har manga olika positiva effekter hos
patienten men aven hos sjukvarden i stort. Patienten kan uppleva forbattrad livskvalité och
hjalp med sina symtom och besvar som sjukdomen eller behandlingen orsakar. Initiering av
palliativ vard tidigt for patienter med avancerad cancersjukdom kan vara kostnadseffektivt for
sjukvarden och samhaéllet (Seow m.fl., 2022). Inférande av palliativ vard kan enligt Collins
m.fl. (2018) ocksa vara gynnsamt for sjukvardens belastning da patienter ibland under den
palliativa regimen vardas mer i hemmet och kan darav undvika att beh6va soka vard pa
sjukhus. Det kan i sin tur resultera i storre trygghet for patienterna da de kan vardas i sin
hemmiljo.

Overgéangen till palliativ vard

Som tidigare namnt tar den palliativ varden sin borjan nar sjukdomen inte langre ses som
botbar (Harden m.fl., 2017). Dock kan onkologisk behandling samtidigt som palliativ vard vara
ett fortsatt alternativ for att lindra symtom, 6ka patientens livskvalitet samt eventuellt forlanga
livet (Haun m.fl., 2017; Kelley & Morrison, 2015). Nar varden byter riktning och dvergar till
palliativ vard behover ett samtal hallas mellan patient och vardpersonal (RCC i samverkan,
2021). Samtalet ska utga fran patienten och dennes 6nskemal och kanslor kring situationen,
samtalet ska dven anpassas till den kognitiva niva dar patienten befinner sig. Hansyn ska tas till
patientens delaktighet i varden samt dennes kulturella bakgrund. Det kan behévas flera samtal,
detta for att patienten kan ha behov av upprepad information kring den palliativa varden och
det faktum att cancersjukdomen inte &r botbar. Det ar darfor viktigt med en fungerande relation
och kommunikation mellan vardpersonal och patient (RCC i samverkan, 2021).
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Internationellt foresprakas liknande samtal vid dvergangen till palliativ vard. | flera studier
beskrivs inte dvergangen utifran ett enskilt samtal utan beskrivs tydligare som en pagaende
process dar samtal fortgar under hela sjukdomstiden. Ett begrepp som aterkommer i
internationella studier ar end-of-life (EOL). EOL beskrivs tillsammans med begrepp som
kommunikation och diskussion som handlar om cancerdiagnosen och dess prognos. Flera
studier beskriver komplexiteten i EOL- diskussionen dar patienten och vardpersonal samtalar
om patientens prognos, palliativa behov samt patientens tankar och kanslor kring situationen i
stort. EOL-diskussionen beskrivs som mer &n ett samtal dar flera faktorer ska inga. Dessa
faktorer beskrivs som respekt, erk&nnande av patientens egna kanslor och ett eget
beslutsfattande fran patienten (Gonella et al, 2021). Flera studier patalar vikten av patientens
delaktighet i samtalen kring vardens inriktning och planering (Gonella et al, 2021; Kitta m.fl.,
2021; Sinuff m.fl., 2015).

Ett annat begrepp som forekommer vad galler dvergangen till palliativ vard ar begreppet
advanced-care-planning (ACP). Aven i ACP beskrivs en process dar vard i livets slut diskuteras
med patienten. Processen ar enligt studier till hjalp for att tillgodose patientens vilja och behov i
den palliativa processen. ACP anvands for att patient, vardgivare och narstaende ska kunna
gora upp en vardplan i samrad med varandra (Cruz-Carreras m.fl., 2018; Goswami m.fl., 2020).
ACP innehaller en planering utifran patientens individuella behov och énskemal om sin vard
dar dven anhorigas tankar och kanslor tas i aktning. Planeringen gors i samrad med patienten
vad galler behandlingsplan samt i vissa fall diskussion om aterupplivningsbeslut (Goswami
m.fl., 2020).

Den palliativa vardens olika faser

Palliativ vard beskrivs ofta utifran olika faser som patienten befinner sig i I6pande under den
individuella sjukdomsprocessen. Definitionen av palliativ vard ar vard i livets slut, dock ar den
tiden svar att berakna. Det kan handla om allt fran nagra timmar till flera manader eller ér.
Tiden &r svar att faststélla beroende pa den aktuella diagnosen och patientens allmantillstand
(RCC i samverkan, 2021). All vard som sker i livets slutskede bedéms som palliativ vard, dock
kan inte all palliativ vard betraktas som vard i livets slutskede (Wantonoro m.fl., 2022).

Som tidigare namnts bor den tidiga fasen av palliativ vard inledas med ett samtal dar ansvarig
lakare informerar patient och narstdende om att cancersjukdomen inte gar att bota (RCC i
samverkan, 2021). Den palliativa varden ses enligt Wantonoro m.fl. (2022) som en process i
konstant forandring Gver tid. Patienten kan 6ver tid genomga olika stadier i sin cancersjukdom
och f& nya behov som behover tillgodoses. Aven narstendes behov kan forandras dver tid, i
linje med patientens sjukdomsprocess. Darfor anser Wantonoro m.fl. (2022) att vardgivare bor
vara medvetna om den palliativa vardens standiga forandringar, for att kunna folja med i
patientens aktuella behov. Aterigen visar forskning pé vikten av multiprofessionellt arbete i
team som involverar patienten i diskussionen kring prognos, vardplanering samt utvardering
och kontroll av symtom anvands for att skapa en sa bra tillvaro for patienten som méjlig
(Wantonoro m.fl., 2022).

Fliedner m.fl. (2019) pavisar att flertalet av patienter med avancerad cancersjukdom kopplade
palliativ vard till den sena delen av sjukdomen, livets slutskede. Patienter kom fram till att en
tidigare diskussion om palliativ vard samt vetskapen att den dven riktar sig till narstaende
skapade forutsattningar att sjalva kunna paverka och delta i beslut géllande sin egen vard fram
till den sena fasen, livets slutskede. Merparten av patienterna upplevde att de fick en mer
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realistisk bild av framtiden samt béattre forutsattningar att planera for framtiden genom tidig
start av palliativ vard. Som tidigare namnt visar forskning pa att tidig initiering av palliativ vard
gav patienterna storre mojligheter att paverka och medverka i planeringen av sin vard fram till
livets slutskede battre (Fliedner m.fl., 2019; Harden m.fl., 2017; Wantonoro m.fl., 2022).

For att ge patient och narstaende maojlighet att forbereda sig pa att livet gar mot sitt slut ar det
viktigt att forsoka identifiera nar tiden for detta narmar sig. Da patienter och narstaende &r
inforstadda med att livet gar mot sitt slut kan det ge dem storre majligheter att planera och ta
vara pa den tid som &r kvar. Flertalet samtal om vilken riktning sjukdomsprocessen tar
underlattar for patient och narstaende att fatta beslut om hur de vill att varden ska fortlopa
(RCC i samverkan, 2021).

Den tidiga fasen stracker sig fram till att sjukdomen ej langre gar att bromsa med behandling
och da inleds den sena palliativa fasen med fokus pa symtomlindring (RCC i samverkan, 2021).
Den sena fasen, livets slutskede, &r ett tillstand till f6ljd av skada eller sjukdom dér halsa med
stor sakerhet inte gar att aterstalla genom behandling och en naturlig dod ar oundviklig utan
konstgjorda livsforlangande atgarder (Wantonoro m.fl., 2022). Fokus hér &r att lindra de
symtom som uppstar nar kroppen stanger ner for att do (Haun m.fl., 2017). | det sena palliativa
skedet ar fokus att lindra symtom som dyspné, rosslingar, smarta, illamaende, férvirring, angest
och oro. Det kan uppnas dels genom farmakologisk behandling, dels icke-farmakologiska i
form av tex. miljéanpassning runt patient och anhériga. En stor del i omvardnaden i sent
palliativt skede dr att se till att patienten har det bekvamt och att &ven omhénderta anhériga runt
patienten (RCC i samverkan, 2021).

Palliativ onkologisk behandling

Patienter med avancerad cancersjukdom kan behandlas enligt ett palliativt forhallningssétt i
manga ar. Darmed kan en avancerad cancersjukdom ibland klassas som en kronisk sjukdom da
sjukdomen inte ar botbar men inte hotar patientens liv i nartid (Peters m.fl., 2016). Patienter
med avancerad cancersjukdom lider ofta av komplexa symtom i form av smértor, andnéd,
hosta, svullnad, sér, blédningar, neurologisk paverkan och minskad mobilitet (Kumar m.fl.,
2019). For att minska och lindra besvaren fran dessa symtom anvands onkologisk behandling i
form av cytostatika, stralbehandling samt andra ldkemedel (Kumar m.fl., 2019). Det innebar
enligt Neugut och Prigerson (2017) att en onkologisk behandling inte ges med malet att bota
sjukdomen utan att forsdka krympa tumorbdrdan eller minska tillvéxten av tumaren. Palliativ
cytostatikabehandling ges med férhoppning om att 6ka patientens livsléangd.
Cytostatikabehandling ges aven i syfte att minska patientens symtom som ibland kan vara
relaterade till cancersjukdom. Beslut om onkologisk behandling bor tas i samrad med patient
och narstaende i sa stor utstrackning som det gar (Kumar m.fl., 2019).

Stralbehandling i ett palliativt skede syftar till att lindra symtom som smaérta fran
skelettmetastaser, krympa tumorborda eller stilla blddningar. Kumar m.fl. (2019) och
Kiedrowski och Szacht (2021) har visat pa att stralbehandling har en god effekt hos merparten
av patienterna med smadrta, hjadrnmetastaser eller blédningar. Behandlingen visades tka
livskvalitén. Tillaggsbehandling i form av antikroppar och immunterapi har ytterligare visat sig
kunna forlanga 6verlevnad och 6ka livskvalitet (Yu m.fl., 2022). Samtidigt patalar Kumar m.fl.
(2019) att stralbehandling kan ge andra symtom och biverkningar och det ar darfor av storsta
vikt att vaga fordelarna med stralbehandling mot nackdelarna for att uppna sa bra livskvalité
som majligt for patienten.
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Patienter som erhaller onkologisk behandling i tidig palliativ fas har ofta en rad olika besvar
och symtom som kan leda till, eller har lett till, sviktande kroppsfunktioner. Symtomen kan
aven vara kvarvarande efter tidigare given onkologisk behandling. Det kan i sin tur leda till att
patienten upplever forlorad véardighet som manniska. VVardigheten & sammanléankad med andra
kanslor sdsom hopp, respekt och existentiella tankar (RCC i samverkan, 2021).

Personcentrerat forhallningssatt inom palliativ vard

Vardens uppgift inom den palliativa varden &r att arbeta personcentrerat och syftar till att
forstarka och lyfta patienten utifran dennes unika forutsattningar (RCC i samverkan, 2021).
Samtal och dokumentation har en central roll i forhallningssattet och ska underlatta for saval
patient som varden att skapa en individuell plan for hur varden ska utformas. Personcentrerat
forhallningssatt har sin utgangspunkt i patientberattelsen. Patienten ska i partnerskap med
varden ges mojlighet att 6ka sin forstaelse for sin egen situation och vilka resurser denne
besitter. Beréattelsen ska sedan ligga till grund for att utforma varden i varje enskilds individs
unika livssituation bade fysiskt, psykiskt som socialt (Wallstrém & Ekstrom, 2018). Det &r av
stor vikt att vardpersonal ar medveten om de kanslor som patienten kan uppleva for att kunna
bemata patienten pa ett respektfullt satt (Harstade m.fl., 2018).

Studier visar att patienter vardesatter den mellanmaénskliga interaktionen som delgivande av sin
berattelse kan ge forutsattningar for. Patienterna kande sig mer delaktiga och upplevde att de
battre kunde bemastra sin situation utifran sina egna resurser. De tyckte aven att det blev
enklare att identifiera vilket stod och hjélp de behdvde. (Koinberg m.fl., 2018.; Wolf m.fl.,
2017). Likval redogor Gonella m.fl. (2021) for att uppna personcentrerad vard behover det
finnas en tydlig och 6ppen dialog dar patienten visas respekt for dennes dnskemal och
varderingar i livet. Det &r speciellt viktigt nar det galler olika beslut som patienten behdver ta
gallande sin framtida vard.

Patientens sjalvbestammande som del i personcentrerat forhallningssatt
Sjalvbestdammande grundar sig i begreppet autonomi. Autonomi innebar att manniskan ses som
en person med tankar, viljor och formagor att fatta beslut for egen del utifran en rationell
synpunkt. Motsatsen till autonomi blir en vardgivare som inte fragar patienten om dennes
onskemal, viljor eller asikter om vardsituationen. Det &r viktigt att se patienten som en autonom
beslutsfattare (Xiao m.fl., 2021). Det motsatta begreppet kallas enligt Ternestedt m.fl. (2017)
for paternalism.

Inom den personcentrerade palliativa varden beskriver Osterlind och Henoch (2021) begreppet
sjalvbestimmande som en av flera grundpelare. Det innebér att patienten bor ses som en
autonom person med en férmaga att kunna fatta egna beslut. Dock har varden begransningar
for vad som patienten kan krava eller 6nska. I sin artikel anvénder forfattarna ordet self-
determination for att pa engelska beskriva begreppet sjalvbestimmande. De beskriver autonomi
som en forutsattning for sjalvbestimmande. Aven patientens delaktighet i sin vard beskrivs
som en stor del av begreppet sjalvbestdammande. For att patienten ska ses som
sjalvbestammande maste patienten kunna ta ett informerat beslut. Férutséttningarna for kunna
ta ett informerat beslut ar att patienten har erhallit tillracklig information for att forsta
situationen och inse vilka konsekvenser som kan komma av géllande beslut. (Osterlind &
Henoch, 2021).
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Precis som Osterlind & Henoch (2021) skriver Robbins m.fl (2018) om vikten av att hela
samhéllet styrs om mot ett mer personcentrerat synsatt som dven innefattar att individen har ett
eget ansvar for sin egen halsa gentemot samhallet. Vidare skriver Robbins m.fl (2018) om
sjalvbestammande och att samhallet inte kan lamna 6ver detta ansvar helt pa individen utan
maste stotta och informera individen for att kunna ta sjalvstandiga beslut. Dock behdver
individen fa valmajlighet om hur i stor grad den vill vara delaktig i de beslut som fattas om
dennes vard. Personen i fraga behdver ses som en expert pa sin egen situation och vara den som
kan bidra med insikt i vad ex. olika halso- och sjukvardsinsatser innebar for just dem.

Patientens delaktighet i sin vard ar befést i patientlagen som beskriver att varden i stérsta
mojliga man ska genomforas i samrad med patienten. En ny paragraf i lagen som beskriver
vikten av patientens medverkan genom egenvard utifran patientens individuella 6nskemal och
forutsattningar kommer trada i kraft (SFS 2014:821). Delaktighet i sin vard som patient
beskrivs (Sandstrom m.fl., 2019; Xiao m.fl., 2021) som en stor del i den personcentrerade
varden. Nar patienten ar delaktig i sin vard samt beslut gallande sin vardplan visar studier
(Sandstrom m.fl., 2019; Xiao m.fl., 2021) pa en 6kad kénsla av tillfredsstéllelse och livskvalité
hos patienter. Dock finns det hinder vad galler patientens delaktighet och medverkan i sin vard,
det beskriver Ternestedt m.fl. (2017). For att kunna informera patienten om diagnos och
rekommenderad vardplan behdver tid och utrymme for samtalet skapas vilket kan ibland vara
en utmaning. Ett annat hinder kan vara att vardpersonal upplever det som svart och jobbigt att
ge besked som inte ar positiva. Det ar aven svart som vardpersonal att informera patienten om
forvantad 6verlevnad da det &r omajligt att forutse.

Wallstrom och Ekman (2018) & andra sidan patalar att det ar partnerskapet mellan patient och
vardpersonal som mojliggor patientens delaktighet i sin vard. Det ar med partnerskapet som
grund som kommunikationen sker mellan patient och vardpersonal, dar vardpersonal far ta del
av patientberattelsen. En annan viktig del i att bidra till patientens medverkan ar att patienten
far tillgang till och laser sin journal som denne har rétt till. Att som patient vara delaktig och ta
beslut som sin vard ser Sharma m.fl. (2019) som en utmaning bade for patient men likval for
vardpersonal. Darfor kan ett sa kallat delat beslutsfattande vara ett bra verktyg att anvanda for
att besluta om vidare behandling eller vardinriktning. Det innebar att patienten och
vardpersonalen tillsammans beslutar om kommande vard i ett gemensamt samtal dar patienten
far uttrycka sina tankar, dnskningar och kanslor (Sharma m.fl., 2019).

Problemformulering

Patienter med avancerad cancersjukdom som 6vergar till palliativ vard i tidig fas ar i stort
behov av stdd i den nya livssituation de star infor. Om patienten ar valinformerad och har insikt
i prognos och behandlingsalternativ och vad de innebér kan patienten fa mojlighet till
valgrundade beslut och forbereda sig infor framtiden. Det framkommer dven i studier att
patienter upplever ett behov av att vara delaktig i beslut for att kdnna kontroll 6ver sin situation.
Genom att patienten ar delaktig och kan paverka sin vard tidigt 6kar mojligheten att paverka
hela den palliativa processen. Det kan i forlangningen 0ka patientens livskvalité.

Vardens uppgift enligt forskning &r att arbeta utifran ett personcentrerat férhallningssatt och
darmed gora patientberattelsen till en central del inom den onkologiska savél som palliativa
varden. Det finns hinder inom varden som kan férsvara mojligheten att gora patienten delaktig i
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sin vard. Forskning namner organisatoriska hinder som tidsbrist, kunskapsbrist och
vardpersonalens egna kanslor kring situationen. Det finns studier inom omradet men lite som &r
fokuserat pa patientens upplevelse av sjalvbestimmande. Darfor finns behov av att
sammanfatta det forskningsmaterial som finns publicerat for att beskriva kunskapslaget inom
omradet.

Syfte

Syftet med detta examensarbete &r att beskriva patienters upplevelse av sjalvbestdmmande vid
avancerad cancersjukdom under den tidiga fasen av palliativ vard.

Metod

For att uppna detta examensarbetes syfte valdes litteraturstudie som metod for att skapa en
oversikt av forskningsomradet.

Litteraturstudier syftar till att skapa en bild av laget inom ett visst forskningsomrade enligt
Bettany-Saltikov och McSherry (2016). Genom att identifiera relevanta studier, beddma deras
kvalitet och slutligen sammanfatta deras resultat utifran forskningsmetodik kan en systematisk
litteraturéversikt ses som néra primarforskning. Denna studie kan sedan i sin tur anvandas for
att utveckla den evidensbaserade varden. Vidare menar Bettany-Saltikov och McSherry (2016)
att en systematisk litteraturéversikt behdver ha tydliga inklusions- och exklusionskriterier, &ven
en tydlig sokstrategi och hur information har extraherats fran ingdende studiernas resultat.
Urvalsprocessen ska vara tydligt beskriven och kvaliteten pa utvalda studier ska sékerstéllas
genom utvérdering.

Urval

Inklusions- och exklusionskriterier bor vara tydliga och stringenta. De ska &ven vara faststéllda
innan arbetet med den systematiska litteraturoversikten paborjas (Bettany-Saltikov &
McSherry, 2016).

For att identifiera artiklar som speglar det senaste inom forskningsomradet soktes kvalitativa
originalartiklar publicerade fran och med 2017 och fram till att sokningen genomférdes.
Artiklarna skulle vara pa engelska och ber6ra patienter 6ver 18 ar och upplevelse av
sjalvbestdmmande vid avancerad cancersjukdom i tidig palliativ fas. Tidig fas definierades
utifran att patienterna diagnostiserats med en avancerad cancersjukdom men ej befann sig i
livets slutskede, sen palliativ fas. Dock inkluderades artiklar dar patienter uttrycker tankar om
den sena palliativa fasen.

Artiklar som fokuserade pa sen fas (livets slutskede) i den palliativa varden likval artiklar som
enbart berorde barn, narstaendes eller vardpersonals upplevelser exkluderades. Artiklar med
enbart kvantitativt innehall exkluderades. Artiklar med mixed-method, dar det kvalitativa
resultatet tydligt gick att sarskilja fran det kvantitativa, valdes att inkluderas. Vidare
exkluderades artiklar som berérde andra sjukdomar an avancerad cancersjukdom. Aven artiklar
som inte erhallit etiskt godkannande eller saknade tydliga etiska évervaganden exkluderades.
SBU:s granskningsmall anvandes for att kvalitetsbeddma utvalda artiklar, vilket 6kar
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reliabiliteten av inkluderade artiklar (SBU, 2022).

Datainsamling

Litteratursékning genomfordes i tre databaser som omfattar forskning inom amnen relevanta
for studiens syfte. Databaserna som anvéandes var Cinahl, PubMed och PsycINFO.

Sokord som téckte in syftet togs fram genom att anvanda Cinahl headings, Mesh-termer samt
genom att soka fram synonymer. Denna process skedde i samrad med biblioteket vid Géteborgs
universitet. PEO togs fram for att sékerstalla att sokning var stringent i forhallande till syftet, se

tabell A.
Population Exposure Outcome
Patienter med Sjalvbestammande i palliativ Vad som framjar
cancersjukdom vard sjalvbestimmande?
Amnesord
Cinahl

cancer patients OR
oncology patients OR
patients with cancer

relational autonomy OR
decision making OR self
determination OR personal
autonomy

palliative care OR end of life

care

experiences OR perceptions
OR attitudes OR views

PubMed

patient OR clients OR client
cancer OR oncology

personal autonomy OR self
determination
palliative care

experiences OR perceptions
OR attitudes OR views

Psyclnfo

cancer patient OR oncology
patient

personal autonomy OR self
determination OR decision
making

palliative care OR end of life
care

experiences OR perceptions
OR attitudes OR views

Tabell A. PEO

Sokningar i olika kombinationer med AND och OR genomférdes. Alternativa sdkord hittades i
relevanta artiklars keywords, ddr ibland forekom end-of-life-care ofta i samband med palliative
care varav dess inkluderades i s6kningar. Sokningar redovisas i bilaga 1 utifran varje enskild

databas.

Inledningsvis gjordes storre 6vergripande sokningar i alla tre databaserna for att fa grepp om
omfattningen av den forskning som fanns. Vidare lades fler sokord till for att sndva ner antalet
traffar till sa fa och relevanta som mojligt. Dubbletter som forekom sallades bort. Slutligen
sallades artiklar utifran titel och abstrakt. Dessa steg genomférdes gemensamt. Relevanta
artiklarnas resultat lastes sedan enskilt for att skapa en bild om de innehdll relevant fakta for
syftet. Gemensamt exkluderades sedan artiklar som inte var relevanta for syftet i studien, se

bilaga 2.
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Totalt 14 kvarvarande artiklar efter dessa inledande steg granskades enligt SBU:s
granskningsmall for studier med kvalitativ metodik for att sakerstalla deras forskningskvalitet.
Denna granskning utfordes forst enskilt av forfattarna for att sedan jamforas innan beslut om
kvalitetsniva. Artiklarnas innehall och kvalitet redovisas i bilaga 3. Efter granskning kunde
samtliga 14 artiklar inkluderas i studiens resultat. Matris for extraherade radata arbetades fram
utifran Bettany-Saltikov och McSherry (2016), se tabell B.
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Sokning i databaserna
Cinahl, PubMed och
Psyclinfo,

n=733

Identifikation

Urval 1 Artiklar som

Artiklar valda uifran exkluderades,

titel och abstract,
n= 100

n=76

Screening

Urval 2 Anrtiklar som

Artiklar som lastes i exkluderades,

helhet, n= 10
n= 24

Urval 3

Artiklar till relevans och
kvalitetsbedomning,

n=14

Beddmning

Urval 4

Artiklar valda att
inkluderas i resultat,

n= 14

Inkludering

Figur 1: Prisma Flow som beskriver litteratursokning och urvalsprocessen.
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Dataanalys

Dataanalysen genomfordes utifran de nio steg som beskrivs av Bettany-Saltikov och McSherry
(2016). Inledningsvis laste bada forfattarna samtliga resultat flertalet ganger for att skapa sig en
bild av helheten av varje enskild artikels resultat (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Genom
att fa en forstaelse for upplevelserna som kom fram i resultaten forsokte forfattarna se
situationen fran det perspektiv som patienten som beskrev sin upplevelse gjorde. Vidare
fargkodade bada forfattarna de meningsenheter som beskrev patienters upplevelser for att sedan
gemensamt ga igenom om de svarade mot syftet. De meningsenheter som bedémdes svara mot
syftet sammanstalldes utifran varje enskild artikel i en tabell av extraherade radata (se tabell B).
| ndsta steg utformades underteman som beskrev vad varje enskild textenhet handlade om.
Dessa grupperades sedan under mer omfattande huvudteman utifran likheter i innehall och allt

for lika underteman slogs samma. Efter att underteman och huvudteman faststallts lastes
resultaten aterigen enskilt av forfattarna for att sakerstélla att all data inkluderats.
Sammanstéllining av underteman och huvudteman till ett resultat gjordes sedan gemensamt av

forfattarna.

Textenhet

Subtema

Tema

The women expressed a wish to make things easier
for their doctors and said they focused on
symptoms and treatment but left their feelings and
inner thoughts out of the consultation.

Kénsla av att vilja
vara till lags

Andras
forvantningar

“So I said. But you know I have to do this? Yes,
answered my 10-year-old son, because if you don’t
get your treatment you will die.”

Kénsla av tvang, jag
maste gora detta

Andras
forvantningar

“No I have not ([discussed treatment with family
members). They take it for granted that | will
continue with anticancer therapy. What will happen
if I don’t?”’

Kénsla av tvang, jag
maste gora detta. Jag
har inget annat val

Andras
forvantningar

The patients expressed that they put their faith and
hope to the expertise, the doctor. They did not want
the responsibility themselves to decide what to do
next. All the women said they trusted their doctors
and wanted him or her to decide about treatment, as
the doctor was the ‘‘expert.”” They outlined they

they wished to focus on their everyday life
themselves.

wanted the doctor to take care of their cancer, while

Lita pa att
lakaren/varden tar det

bésta beslutet for mig.

Slappa kontrollen.
Overlamna beslutet

Overlamna
beslutsfattande

Tabell.B Utdrag fran analystabell for resultat. Artikel 1. Bergquvist, J., och Strang, P. (2019).
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Etiska Overvaganden

Forskningsetik syftar till att bidra till vetenskaplig kvalitet, forskningen ska inte enbart stilla en
nyfikenhet hos forskaren utan skapa mervérden for ménniskan i stort (Coster, 2014).

Enligt forskningsetisk lagstiftning i Sverige (SFS 2003:460) kravs det en etikprévning for
forskningsprojekt innan dessa startas. Genom att ta hansyn till de etiska aspekterna av
forskning i relation till lagar, riktlinjer och principer som dr satta kan det enligt Kjellstrém
(2017) undvikas att manniskor tar skada, saras eller blir utnyttjade i samband med forskning.
Enligt Helsingforsdeklarationen (2018) ska eventuell vinning i kunskap alltid védgas mot de i
studiens ingaende deltagarnas intressen. | denna studie formodas den kunskap om patienters
upplevelse av sjalvbestimmande vid avancerad cancersjukdom under den tidiga fasen av
palliativ vard skulle kunna leda till battre forstaelse och vidare diskussion.

Detta examensarbete som bygger pa redan publicerade data behdver inte genomga en sadan
prévning innan start men etiska 6vervaganden ska anda formuleras for att pavisa medvetenhet
om de etiska dilemman som finns med forskning dar ménniskor ingar. Ingaende material i form
av artiklar inom amnet ska ha ett etiskt godkannande innan de pabdrjats for att sakerstélla att de
ar etiskt korrekt utforda.

Reid m.fl. (2018) har undersokt de forskningsetiska dilemman som finns med kvalitativ
metodansats och kommer fram till att forskaren kan genom diskussion av tidigare erfarenheter
och delgivande av dessa bidra till sjalvinsikt och reflektion. Dessa reflektioner kan vara viktiga
for mottagaren av forskningsresultatet att ta del av nar denne ska vardera studien.

For att uppratthalla ett etiskt forhallningssatt genom detta examensarbete amnar forfattarna vara
oppna med hur arbetet gatt till vaga genom att beskriva forskningsprocessen och inte utelamna
nagot ur den processen. For att redovisa processen pa ett strukturerat satt har forfattarna anvant
sig av Bettany-Saltikov och McSherry (2016) stegvisa metodguide for systematisk
litteraturdversikt for att sakerstalla ett metodiskt tillvagagangssatt.

Resultat

Resultatet i denna litteraturéversikt baserades pa 14 artiklar och efter kvalitetsgranskning och
analys identifierades tre huvudteman; Stravan efter kontroll, Ansvar for andra och Vilja att leva
vidare. Vidare fortydligades dessa huvudteman med hjalp av atta underteman, se tabell C.

Stravan efter kontroll Ansvar for andra Vilja att leva vidare
Lamnat 6ver kontrollen Rédsla for att bli en borda
Tagit kontrollen Andras kanslor och férvantningar
Frantagits kontrollen Foraldraskap

Gemensam kontroll

Behov av stdd och trygghet

Tabell C. Oversikt huvudteman och underteman.
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Stravan efter kontroll

Lamnat 6ver kontrollen

En kansla av trygghet infann sig hos patienter da de tog beslutet att Iamna 6ver beslutsfattandet
till sin lakare. I en studie framkom att en patient uttryckte en stark kansla av trygghet till sin
behandlande lakare och litade till fullo pa lakaren. Patienten kande sig trygg i att lakaren kande
henne val och tog valgrundade beslut om hennes vard med hennes bésta i atanke. Patienten
kande sig trygg i att lamna Gver sitt beslutsfattande till en lakare hon litade fullt ut pa. Att
lamna over beslutsfattandet till sin lakare skapade nojdhet med varden (Pini m.fl., 2021; Chen
m.fl., 2021). | en studie beskrev en patient att hon vid beslutsfattandet var valdigt sjuk och inte
sjalv hade sjalvfortroendet att fortsatta sin behandling. Da valde hon att lita pa lakaren som gav
henne radet att ta emot mer behandling, detta for att lakaren forsakrade patienten om att allt
skulle bli bra (Bergqvist & Strang, 2019; Tsuboi m.fl., 2020)

Patienter i en studie beslutade sig for att folja lakarens rekommendationer om fortsatt vard pa
grund av egen brist pa kunskap och/eller for lite information for att kunna ta valgrundade beslut
sjalvstandigt. De upplevde en kéansla av minskad egen forstaelse och kunskap kring situationen
(Tsuboi m.fl., 2020). Patienter forlitade sig pa lakarens kompetens gallande beslutsfattande om
deras vard da de sjalva inte ville bara ansvaret att besluta kring varden. De bendmner lakaren
som expert inom omradet. Det framkom ett behov av att fokusera pa egen livskvalité snarare &n
att fokusera pa vilket beslut som bor tas om deras vard. Patienter uttryckte aven en kansla av att
inte vilja gora lakaren besviken nér lakaren presenterar en ny behandlingsform, de litade pa
lakaren som de ansag var experten. | samband med beslut kunde radsla uppkomma exempelvis
nar det gallde beslut om kommande behandling, men radslan mildrades nér lakaren forsékrat
dem om att det kommer ga bra och att kommande vardplan ska fullféljas (Bergqvist & Strang,
2019).

Tagit kontrollen

Flera patienter upplevde en dnskan om att sjalva fa besluta om sin vard utan patryckningar fran
andra. De beslut som de ville ta kontroll ver var dels beslut om behandling bor fortsatta,

eller avslutas eller andra beslut som berorde varden i livets slut. Dessa patienter kopplade sin
beslutanderétt till vardighet och respekt, de ville fa sina beslut respekterade, vad det an gallde
(Pujol m.fl., 2018; Staats m.fl., 2020; Ugalde m.fl., 2018). Vardplan om kommande vard dar
patientens dnskan dokumenterades gav en kansla av makt dver eget liv, det gjorde &ven
patienter lugnare och tryggare kring sin egen situation. Dokumentationen i vardplan innebar en
lattnad Over att deras 6nskningar och viljor kring framtiden blev kanda for varden. Patienter
kande att vardplanen underlattade for narstaende nar svara beslut behdvde tas. De uttryckte
aven en gladije over att forskona vardpersonalen fran att ta svara medicinska beslut. Patienter
ville planera sin vard sa langt det gick. En kénsla av trygghet infann sig hos patienter nar en
plan hade lagts for varden, detta géllde beslut kring vidare behandling men &ven
aterupplivningsatgarder (Ugalde m.fl., 2018).

Frantagits kontrollen

En kénsla av osakerhet vad galler beslutsfattande framkom. Nar patienter inte fick méjlighet att
ta egna beslut om sin vard, besluten fattades at dem. Patienter uttryckte dven en kansla av
uppgivenhet kring sin egen kontroll 6ver situationen. En patient kdnde sig passiv i sin situation,
pa grund av att denne fatt valdigt mycket hjalp och assistans kring sin vardsituation under lang
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tid (Staats m.fl., 2020). Patienter fick ibland ta egna beslut att avsdga sig
aterupplivningsatgarder vid plotslig dod, ndgot som en patient kande sig negativt installd till.
En patient hade sett narstaende skriva under liknande dokument och dessa foljdes sedan inte
vid den narstaendes dod. Patienten kande darfor en minskad tillit och trygghet till varden med
denna erfarenhet i bagaget (Ugalde m.fl., 2018).

Gemensam kontroll

Patienter foredrog att ta beslut i samrad med sin behandlande lékare, ett sa kallat gemensamt
beslutsfattande. Patienter beskrev det som en stor hjélp i sitt beslutsfattande att kunna ta hjalp
av sin behandlande lakare vad galler medicinska beslut om sin vard. De upplevde det som ett
“teamwork”. En del patienter upplevde det som att de tog egna beslut men med stéttning av sin
lakare. Det gjorde att beslutet kandes grundat i lakares asikter och medicinska kunskap (Chen
m.fl., 2021).

Behov av stdd och trygghet

Behov av stod och trygghet i processen att kunna fatta beslut uttrycktes av patienter i flera
studier (Berggvist & Strang, 2019; Brom m.fl., 2017; Chen m.fl., 2021; Foley m.fl., 2019;
Gemmell m.fl., 2022; Hannon m.fl., 2017; Lin m.fl., 2019; Pujol m.fl., 2022; Tsuboi m.fl.,
2020; Ugalde m.fl., 2018). Hur behovet av stod och trygghet upplevdes varierade beroende pa
vilka situationer patienter stod infér. | valen géllande behandling eller ej upplevdes l&karens
kompetens som en trygghet. Patienter upplevde att de kande sig trygga med att lékaren hade
tillracklig kompetens att vélja at dom nar det géllde behandling. Patienter upplevde ett
fortroende for lakaren da denne var insatt i deras situation och var palast infor besok och
diskussioner kring deras vard och behandling.

Narstaende spelade en stor roll for patienters upplevelse av stod och trygghet i det vardagliga
livet. Narstaende sags som en distraktion fran sjukdomen och ett stod i vardagen men patienter
ville inte involvera dem i beslut kring behandling eller i diskussion om ddden. Néra relationer
upplevdes som viktiga for att ge 6émsesidig tillgivenhet, kérlek, stéd och hénsyn, dessa
relationer uttrycktes som en kélla till att finna mening i den utsatta situation som en obotlig
sjukdom innebar (Bergqvist & Strang, 2019).

Patienter uppskattade stodet fran palliativt team i sitt beslutsfattande (Hannon m.fl., 2017).
Teamet erbjod en fristad att diskutera livets slut pa ett Gppet satt som bidrog till att patienter
fick mojlighet att fatta valinformerade beslut kring sin vard. Patienter upplevde en kénsla av
frigorelse nar de fick mojlighet att normalisera ddendeprocessen tillsammans med personalen i
det palliativa teamet. Vissa anvande teamet som bollplank nér det kom till att ta beslut.
Patienter upplevde dven att teamet var till stor hjalp for att tolka information som gavs och att
guida i vardprocessen (Hannon m.fl., 2017).

Patienter i flera studier (Brom m.fl., 2017; Foley m.fl., 2019; Gemmell m.fl., 2022; Lin m.fl.,
2019; Pujol m.fl., 2022; Staats m.fl., 2020; Tsuboi m.fl., 2020;) upplevde att de behtvde mer
information fOr att kdnna sig trygga i sitt beslutsfattande. Utan tillrdcklig information om vilka
alternativ som fanns upplevde patienter att de inte k&nde sig trygga i att fatta egna beslut och
upplevde sig da inte involverade i planeringen av sin egen vard. Vissa patienter upplevde att de
saknade tid for att ta in och forsta information som gavs for att sedan kunna fatta sina beslut.
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Tid som kanske inte alltid fanns exempelvis da det var angelaget fran vardens sida att komma
igang med behandling.

Ansvar for andra

Radsla for att bli en bérda

| en studie uttryckte patienter en tacksamhet kring att ha sina narstaende nara under en svar tid i
deras liv, de fick annat att tdnka pa an sin sjukdom. Dock ville de inte prata med sina
narstaende om de beslut som behdévde tas kring fortsatt behandling (Bergqvist & Strang, 2019).
Patienter kande en trygghet i att ta sina egna beslut vad géller sin egen vard for att inte behéva
lagga den bordan pa sina narstaende. De kande ett ansvar gentemot sina narstaende att skona
dem fran att behdva ta svara beslut kring behandlingsplan eller terupplivningsatgéarder (Ugalde
m.fl., 2018).

Radslan av att vara en borda for andra aterkom i flera studier (Pujol m.fl., 2018; Tsuboi m.fl.,
2020). Patienter uttryckte radsla for att vara en borda for sina néarstaende vilket paverkade
deras beslutsfattande om sin egen fortsatta vard. Beslut kunde innefatta att avsaga sig vard for
att skona sina narstaende och/eller att mottaga mer vard for att inte vara en borda for sina
anhoriga. Radslan berorde vuxna narstaende men aven relationen till patienters barn (Pujol
m.fl., 2018; Tsuboi m.fl., 2020). Aven familjens ekonomiska forutsattningar paverkade
patienters beslutsfattande kring sin vard. Patienter ville inte belasta familjens ekonomi med
kostsam livsuppehallande behandling som de i manga fall upplevde inte bidrog till nagon stérre
skillnad i 6verlevnad utan forlangde lidande. Vissa beslut togs for att tillgodose familjens
onskningar och behov. Att avsdga sig aktiv behandling gav &ven patienter en kansla av att bidra
till samhallet istallet for att belasta, da de resurserna kunde anvandas till andra patienter (Lin
m.fl., 2019).

Andras kanslor och forvantningar

En kénsla av att vilja vara andra till lags aterkom i patienters beréttelser. Olika narstaende har
ofta olika viljor och asikter kring patientens behandling och vard, detta kan darmed bli nagot
som patienten tar hansyn till nar det kommer till beslutsfattandet om sin egen vard. Aven en
kansla av tvang fran sina barn aterkom i studier. Patienters barn ville verkligen att deras
foraldrar genomgick behandling for sin cancersjukdom, vilket ledde till att patienter ként sig
tvingade att ta beslut de egentligen inte vill ta. Om lakaren foreslog en behandling sa ville hen
darmed patientens bésta. Darfor sag patienten inget annat alternativ an att ta emot behandling
for sin cancersjukdom (Berggvist & Strang, 2019).

Patienter upplevde dven att lakaren hade forvantningar pa patienten kring vilka beslut som bor
tas om den kommande varden. En patient blev ifragasatt nar patienten valde att skriva under
papper for att inte bli aterupplivad om déden plétsligt skulle intrada. Det kandes valdigt
upprorande for patienten att bli ifragasatt gallande ett sadant beslut (Ugalde m.fl., 2018). Likval
upplevde patienter att lakaren ibland forsokte 6vertala dem till att genomga behandling, trots att
patienter uttryckte starkt hur daligt de madde av behandlingen. De upplevde en stark trétthet av
behandlingen som tidigare getts, darmed fanns inte styrkan att orka sta upp for sig sjalv.
Patienter tolkade detta beslut som ett beslut taget pa uppmaning av lakaren och inte ett
gemensamt beslut att fortsatta med mer behandling (Pujol m.fl., 2018).
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Foraldraskap

Patienter med palliativ cancersjukdom som var foraldrar till minderariga barn upplevde att
deras foréldraskap végledde dem i deras beslutsfattande (Check m.fl., 2017; Park m.fl.,

2017). Enligt patienter fungerade deras barn som en motiverande faktor som hjalpte patienter
att vilja finnas till sa lange som majligt. Flera patienter uttryckte att foraldraskapet var
anledningen till att de tog emot mer cytostatikabehandling for sin cancersjukdom. Om patienten
inte var foralder hade kanske beslutet varit ett annat. De kande en stor 6nskan om att fa vara
narvarande i sina barns liv sa lange som mojligt. De ville maximera sin tid de hade kvar for att
fa spendera mer tid med sina barn. Upplevelsen av att det inte fanns nagra alternativ var
genomgaende, en deltagare uttryckte att behandling var hennes hogsta prioritet. Om inte
behandling gavs, vad fanns da kvar? Om de inte hade haft barn skulle de valt en palliativ
inriktning utan behandling betydligt tidigare an de gjorde. Om deras barn hade varit dldre, sa
hade de inte valt att fa en sa pass aggressiv behandling. Nagra patienter valde dock att inte ta
emot mer behandling for sin cancersjukdom da de ville vara i sa gott fysiskt skick sa lange som
mojligt, detta for att kunna vara narvarande och valfungerande i sina barns liv. Oavsett om
foraldern i fraga prioriterade livsforlangande atgarder eller palliativa insatser sa var fokuset for
beslutsfattandet deras barns basta (Check m.fl., 2017; Park m.fl., 2017).

Vilja att leva vidare

Patienter i flera studier (Brom m.fl., 2017; Chen m.fl., 2021; Foley m.fl., 2019; Gemmell m.fl.,
2022; Staats m.fl., 2020; Ugalde m.fl., 2018) upplevde att de inte hade nagot annat val &n att
acceptera den onkologiska behandling som presenterades. Skulle de vélja bort behandling sa
sag de det som att acceptera sin dod och ge upp hoppet om att leva vidare. De ville inte ge upp
hoppet om bot/lindring och sdg inte det som ett val att avsta onkologisk behandling och enbart
fa symtomlindring. De upplevde en radsla infor doden och vad tiden fram till déden kunde fora
med sig. Likval fanns det patienter som upplevde att palliativ vard ar inget de kunde valja, &r de
doende och inte kan ta hand om sig sjélva sa fanns inget annat alternativ. Samtidigt upplevde
vissa patienter att de valde onkologisk behandling i radsla for att angra sig annars. Fortsatt
saknade patienter information om det fanns andra alternativ att 6vervéga for att inte behéva ge
upp, de upplevde att de sallan fick vara del av diskussionen om de évriga méjligheter som
fanns. Patienter upplevde osakerhet om vad som véntade om de inte valde det
behandlingsalternativ som presenterades. Ofta gavs ingen information om vad som hande om
de tackade nej till behandling. Vidare upplevde patienter osdkerhet om vad behandlingen som
gavs hade for biverkningar och forvantat resultat. Detta bidrog till att de ansdg det vara svart att
ta ett valgrundat beslut (Brom m.fl., 2017; Chen m.fl., 2021; Foley m.fl., 2019; Gemmell m.fl.,
2022; Staats m.fl., 2020; Ugalde m.fl., 2018).

Diskussion

Metoddiskussion

Examensarbetet genomfdrdes som en litteraturstudie. Strukturen for en systematisk
litteraturstudie foljdes i stort men i vissa avseenden uppnaddes inte de krav som stélls pa en
systematisk litteraturdversikt. T.ex. nar det galler ssmmanstallning av resultat sa innefattar
detta examensarbete ingen metasyntes av resultatet. Tidsbegransningen som finns vid
genomforandet av ett examensarbete pa magisterniva paverkar ocksa hur omfattande de
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ingaende stegen kan genomarbetas. Examensarbetet kunde dven ha genomforts som en
intervjustudie da syftet var att undersoka patienters upplevelse. Detta hade dock varit mer
tidskravande och svarare att motivera ur ett etiskt perspektiv da patienter i den valda kontexten
for studien &r i en utsatt situation. Dock bygger resultatet i denna litteraturéversikt pa artiklar
dar patienter intervjuats och pa sa kan fler intervjusvar inkluderas an om egna intervjuer
genomforts. En litteraturdversikt ger mojlighet till stérre dataunderlag an intervjuer. Férdelen
med egna intervjuer hade kunnat vara mojligheten till foljdfragor och ytterligare férdjupning
vilket inte gar vid en litteraturdversikt.

Initialt valdes begreppet delaktighet istéllet for sjalvbestammande men begreppet delaktighet
uppfattades for brett for att passa syftet. Ett forsta forsok att snava ner gjordes genom att soka
diagnosspecifikt pa patienter med prostatacancer da det &r en patientgrupp som lever lange med
avancerad cancersjukdom. Detta resulterade dock i alldeles for lite tréffar. Beslut om att byta
begrepp till sjalvbestammande utan specifik diagnos togs da av forfattarna efter diskussion med
handledare. Vidare kan valen av sokord paverkat sokresultatet da de olika databaserna anvéande
olika ord for sjalvbestammande. | flera fall fanns inget direkt motsvarande ord pa engelska for
sjalvbestammande utan ett sa narliggande som mojligt fick anvéandas. Sjalvbestammande enligt
Mesh-termer motsvarades av personal autonomy och self-determination som anvandes vid
sokning i PubMed. Cinahl headings rekommenderade relation autonomy som sokord men aven
self-determination, decision making och personal autonomy. Psycinfo rekommenderade self-
determination men dven autonomy. Skillnaden i begrepp mellan de databaser som anvandes vid
sokning kan ha bidragit till att artiklar relevanta for syftet missades. Det som kan stérka
sokordens relevans var att bibliotekarie vid Géteborgs Universitetsbibliotek tillfragades vid
framtagandet av sokord. Deras kompetens géllande sékning i vetenskapliga databaser &r en
styrka.

Den initiala sokning som gjordes resulterade i ett hogt antal artiklar, se bilaga 1. Tre databaser
relevanta for forskningsomradet anvandes for att ge en bredd till sokningen. S6kningen
redigerades gallande artal fran 2012 till 2017 som startpunkt. Detta for att fa ett mer lattarbetat
antal artiklar samt att det gick att koncentrera resultatet till de senaste fem aren. Trots ett stort
antal artiklar hittades fa som svarade direkt pa syftet. Av denna anledning valde forfattarna att
inkludera artiklar med mixed-method men dar det dnda gick att utlasa det kvalitativa resultatet
separerat fran det kvantitativa. Likval inkluderades artiklar dar fler an patienter intervjuats, ex
narstaende och vardpersonal, men dar svaren presenterades separat. Granskning enligt SBU:s
granskningsmall genomfordes av bada forfattarna av alla artiklar vilket starkte resultatets
reliabilitet vad galler kvalitet pa artiklarna som inkluderades. Enligt Bettany- Saltikov och
McSherry (2016) bidrar etiskt godkdnnande av studier till att starka en studies reliabilitet och
validitet. Alla inkluderade artiklar i denna litteraturstudie har etiskt godk&nnande.

Vid analysen av data framkom det svarighet att urskilja huvudteman/ underteman da
upplevelser ofta gar hand i hand och 6verlappar varandra till stor del. Detta bidrog till att
snarlika upplevelser kunde forekomma under flera teman. Vidare upptécktes att olika lander
med olika sjukvardssystem var representerade i resultatet, vilket speglar olika kulturers synsatt
pa sjalvbestammande och individen som autonom person. Det bidrar till att resultatet inte kan
anses vara generaliserbart. Detta var dock inte bara en nackdel i analysen utan gav upphov till
forstaelse for hur kulturella skillnader bidrar till patienternas upplevelser. Aven forfattarnas
forforstaelse kan ha paverkat hur analysen genomforts och vilka slutsatser som drogs,
forfattarna diskuterade sinsemellan vilken forforstaelse som de tog med sig innan studiens
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genomforande. Priebe och Landstrém (2017) menar att om forskaren ska kunna beméta en
forskningsfraga med objektivitet, sakligt och opartiskt, behdver forskaren kunna bortse fran sin
forforstaelse. Likval kan tidigare erfarenheter bidragit till en djupare forstaelse for det patienter
upplevde da forfattarna har mott patienter i liknande situationer i sitt kliniska arbete som
sjukskoterskor inom onkologisk vard.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva hur patienter upplever sjalvbestdmmande vid avancerad
cancersjukdom i den tidiga fasen av palliativ vard. Genom de huvud- och underteman som
framkommer tidigare i studien tydliggors dessa upplevelser. De tre huvudteman som framkom
var; Stravan efter kontroll, Ansvar for andra och Vilja att leva vidare.

Resultatet visar pa att patienters upplevelse av sjalvbestimmande paverkas av flera faktorer
som behov av kontroll, insikt i diagnos och prognos, fas i sjukdomen, livssituation, kulturellt
sammanhang och socialt natverk. Upplevelserna ar inte fristaende utan flyter in i varandra men
med lite olika infallsvinklar. Detta resultat styrker att ett personcentrerat forhallningssatt kan
framja patientens sjalvbestammande da det efterstrévas att planering av varden skall ske
fortlopande och i samrad mellan med patient och nérstaende. Vardpersonal kan da fanga upp
skiftande behov hos patienten allt eftersom. For att kunna hjdlpa patienten pa basta satt att
navigera fram till det beslut som blir bast for denne sjélv sa behévs dessa faktorer tas i
beaktande i planering av varden av patienter med avancerad cancersjukdom (Osterlind &
Henoch, 2021).

| denna studies resultat framkom det att patienters upplevelse av sjélvbestammande ofta
uttrycktes som en stravan efter kontroll. I stravan efter kontroll upplevde patienter att de pa
olika sétt kunde uppna detta. Vissa valde att Gverlamna kontrollen till sjukvardspersonal da de
kande sig mest trygga med att de med sin kompetens tog de bésta besluten. Andra uttryckte en
onskan om att sjalv fa fatta sina beslut utan inblandning av andra. Upplevelse av att ha
frantagits majlighet till kontroll Gver beslut framkom ocksa, i dessa fall upplevde patienter att
beslut togs 6ver deras huvuden. Det fanns dven de patienter som upplevde kontroll i ett
gemensamt beslutsfattande dar de i samrad med vardpersonal diskuterade de olika alternativen
och vad som var det basta beslutet for just de. Rodriguez-Prat m.fl. (2022) visar i sin studie att
patienter med avancerad cancersjukdom upplevde en rad av forluster dér patienter valde att
lagga fokus pa det de kunde kontrollera. Vad som upplevdes som kontrollerbart kom darfor att
forandras Gver tid beroende pa i vilken situation patienten befann sig bade i sjukdomsforloppet
och socialt, mentalt och emotionellt (Rodriguez-Prat m.fl., 2022).

Patienter upplevde en kénsla av trygghet och gléadje i att sjalva fa ta kontrollen éver sina beslut,
framfor allt nar det géllde beslut om aterupplivningsatgarder. De kéande sig glada dver att ha
skonat vardpersonalen fran att behova ta dessa svara beslut nar den dagen val kom. Betydelsen
av att planera sin egen vard framkom i flera studier. Det belyser tydligt vikten av att
vardpersonal gemensamt med patienten bor utforma en personlig vardplan, eller advanced care
planning som tidigare namnt i bakgrunden. Att som patient fa uttrycka sina tankar, kanslor och
behov till vardpersonal som tar dessa faktorer i beaktning ar av stor betydelse for patientens
framtida vard (Cruz-Carreras m.fl., 2018; Goswami m.fl., 2020).

Resultatet visar dven pa olika upplevelser vad galler stod fran vardens sida. Vissa patienter
lyfte stodet fran varden som en stor hjélp vad géllde deras beslutsfattande om sin kommande
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vard. De upplevde stodet fran palliativt team, sjukskoterskor och lakare som en trygghet dar de
fick mojlighet att stéalla fragor i lugn och ro. Det ledde i sin tur till att patienter upplevde
besluten som togs om sin kommande vérd som informerade och valgrundade. A andra sidan
kande flertalet patienter sig inte trygga med informationen som gavs fran vardens sida, de
ké&nde sig inte tillrackligt informerade kring sin situation for att kunna ta informerade beslut om
sin vard, vilket ledde till en kansla av otrygghet nar besluten sedan fattades. De kéande sig
osakra pa om det var ratt beslut. Enligt patientlagen (SFS 2014:821) ska patienten sa langt som
mojligt vara delaktig i utformandet av sin egen halso-och sjukvard. Det innebar att beslut som
behover fattas vad géller patientens kommande vard bor tas i samrad med patienten, vilket en
del patienter i studier inte kande ha uppfyllts.

Patienten har en laglig rattighet till autonomi (SFS 2014:821). Patientens ratt till eget
beslutsfattande kan framjas genom att vardpersonal skapar en personlig vardplan tillsammans
med patienten, dar patientens tankar, kanslor och 6nskningar om sin egen vard tas i beaktning
(Goswami m.fl., 2020). Begreppet “shared decision-making” forekommer i flera studier, det
beskrivs som ett verktyg nar patienter ska ta viktiga beslut om sin egen vard i samrad med
behandlande lakare och sjukskdéterska, ett sa kallat gemensamt beslutsfattande (Covvey m.fl.,
2019; Henselman m.fl., 2019; Sharma m.fl., 2019; Tariman m.fl., 2016). Ett gemensamt
beslutsfattande kan darmed hjélpa patienten att bli medveten om sin egen beslutanderétt kring
sin egen vard. Det forutsatter dock att patienten har fatt tillracklig med information som just
denna patient behdver for att tillsammans med vardpersonal kunna besluta om ex. utokad
cellgiftsbehandling (Henselman m.fl., 2019).

Som tidigare namnt i bakgrunden finns det enligt Sharma m.fl. (2019) svarigheter att som
patient vara delaktig i sin vard fullt ut. Sharma m.fl. (2019) visar pa att en stor del av ansvaret
for att tillgodose patientens eget sjalvbestammande ligger hos behandlande lakare. De pavisar
att lakare behover bli battre pa att tolka patientens egna mal med sin vard och vérderingar i
livet. Detta for att pa ett battre sétt kunna vagleda patient likval som narstdende genom den
palliativa processen. Det finns darmed enligt Sharma m.fl. (2019) stora mojligheter for mer
utbildning for lakare vad galler patientens involvering i varden.

Aven specialistsjukskoterskor inom onkologisk vard har en viktig roll i att framja patientens
sjalvbestammande. Detta framgar i svensk sjukskoterskeforenings kompetensbeskrivning for
specialistsjukskaterskor inom onkologi (Swenurse, 2017) saval som i studien av Tariman m.fl.
(2016). Béada beskriver specialistsjukskoterskans roll i teamet kring patienten som avgdrande
for att mojliggora patientens sjalvbestammande. Detta genom att ha en tat kontakt med patient
och narstaende och darmed majlighet att etablera ett partnerskap. Specialistsjukskoterskor har
fordjupad kunskap inom omvardnad vid komplexa vardbehov och planering kring dessa. Om
behandlande lakare och specialistsjukskoterska battre kan véagleda patienten och tolka viljor
och onskningar kan detta leda till mer valgrundade beslut som ar grundade i en personcentrerad
vard. Ett uttryck som beskrivs i en artikel skriven av Carrieri et al (2020) & amicus mortis, som
Oversatts till a friend at death. Det &r ett ovanligt begrepp som beskrivs enligt artikeln som en
nara van som har modet att sdga den dystra sanningen, men som anda féljer med sin van till
livets slut. FOrfattarna anser att ansvarig onkolog bor axla denna roll som amicus mortis for att
med detta synsatt kunna ge patienten basta mojliga palliativa vard (Carrieri m.fl., 2020).

Det finns dock problem nér patientens sjalvbestdmmande och autonomi ska Overséttas till
praktik. Enligt Carrieri m.fl. (2020) &r patientens autonomi endast existerande utifran en
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forutsattning att det fran vardpersonalens sida finns en god kommunikation och information for
att patienten i fraga ska kunna ta ett informerat beslut om sin kommande vard. Dérfor kan
denna modell bli ett hinder for patientens sjalvbestimmande om patienten inte erhaller den
information som den behdver for att kunna fatta ett informerat beslut. Carrieri m.fl. (2020)
menar att med detta synsétt hindrar vi patientens autonomi, likval familjens autonomi. Det kan i
sin tur resultera i att det laggs ett stort ansvar pa patienten i fraga, att ta beslut utan att ha den
korrekta informationen om det beslut som ska fattas. Ar patienten i fraga i ett skort tillstand,
paverkad av trotthet exempelvis, kan det leda till att patienten da valjer att lagga allt ansvar pa
varden vad géller beslut om sin vard och darmed tappa sin ratt till sjalvbestammande. Om
patienten da inte orkar ta beslut om kommande vard, om mer cytostatikabehandling exempelvis
och lamnar det beslutet till varden kan det leda till att patienter mottar mer aggressiv
behandling (Carrieri et al 2020).

Resultatet i denna studie visar pa att upplevelsen av att ta ansvar for andra i sitt beslutsfattande
delas av flertalet patienter. Det fanns bade positiva och negativa sidor av detta. Det framkom
ansvar gentemot anhdriga for att inte belasta de eller pa samhéllsniva dar patienter inte ville ta
resurser fran andra patienter med langre férvantad 6verlevnad med hjélp av behandling. Det
framkommer ocksa kulturella skillnader i hur detta ansvar upplevs, de studier i resultatet som
utforts i Asien visar pa ett mer kollektivt ansvarstankande an de fran lander i vést tex. | Asien
forvantas familjen ta ett storre ansvar for omvardnad an i vast och detta bidrar till att patienter i
Asien oftare fattar beslut utifran att belasta anhoriga sa lite som majligt. Ozdemir m.fl. (2021)
kommer fram till att patienter i Asien forvantar sig att inte behdva ta beslut om sin vard da
halso- och sjukvarden i Asien utgar fran ett mer paternalistiskt synsatt som paverkar hur
involverade patienter ar i beslutsfattandet. Patienter upplevde ansvaret att ta beslut om sin vard
som tungt att bara och att de asidosatte sina egna énskningar och viljor i besluten de tog. Vidare
visar resultatet i denna studie att rollen som foréalder diagnostiserad med avancerad
cancersjukdom influerade deras sjalvbestimmande. Foraldrar satte ofta sina barns valmaende,
eller vad de trodde bidrog till det, i forsta hand. Hurst m.fl. (2022) har undersodkt vad som kan
vara hinder i patientens delaktighet i beslut och kommer fram till att sprak, socioekonomisk
status, utbildningsniva, kon och familjens installning paverkade patientens delaktighet.

Resultatet i denna studie visar att radsla hos patienter att inte kunna undvika doden &r stor, sa
pass att de inte ansag sig kunna avsta onkologisk behandling d&ven om de led av svara
biverkningar. De var radda for att tappa hoppet om att 6verleva, skulle de acceptera
behandlingsavslut upplevdes det som att acceptera sin dod. Som tidigare namnt finns det, enligt
forskning, en problematik kring att lagga for mycket eget ansvar pa patienten vad galler
patientens eget sjalvbestimmande. Tanken med att frimja patientens eget sjalvbestimmande
kan ge patienten en sjélvstandighet kring sin egen situation, samtidigt som det kan inge en
kénsla av hopp infor framtiden. Dock anser Carrieri m.fl. (2020) att det &ven kan ge patienten
skuldkénslor, om inte utfallet av beslutet blir som patienten har ténkt, att cytostatikabehandling
patienten har valt att ta visar sig att inte vara verksam.

Det finns enligt forskning flera olika modeller for att beskriva personcentrerad vard, dock har
alla modeller samma utgangspunkt. Det som kan ses som gemensamt for alla olika modellerna
ar att patientberdattelsen ses som den mest centrala delen. Dock finns det enligt Wallstrom och
Ekstrom (2018) skilda uppfattningar vad géller patientens upplevelse av sitt maende och
lakarens bedomning av patientens allmantillstand. For att lakare och patient ska kunna ha
samma upplevelse behdver vardpersonal lyssna noggrant pa patientberéattelsen och specifikt
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lyssna pa patientens upplevelse av sitt eget maende. Nar ett beslut ska tas vad galler patientens
kommande behandling och vard behover lakare och patient métas i ett gemensamt beslut
(Wallstrom & Ekstrom, 2018). Som Carrieri m.fl. (2020) skriver forutsatter dock ett
gemensamt beslut att patienten fatt tillrackligt med information kring sin situation for att kunna
ta ett informativt beslut gemensamt med sin behandlande lakare. Den personcentrerade varden
utgar ifran patientberattelsen, med den som grund kan patient och vardpersonal i samrad med
varandra ta viktiga beslut gemensamt. Genom att vardpersonal utgar fran ett personcentrerat
forhallningssatt kan patienten fa stod i att uppleva kontroll 6ver sin situation och
sjalvbestammande utifran de forutsattningar och énskemal de har (Cruz-Carreras m.fl., 2018;
Goswami m.fl., 2020; Koinberg m.fl., 2018; Wallstrém & Ekstrém, 2018; Wolf m.fl., 2017;
Osterlind & Henoch, 2021).

Slutsatser

Resultatet ger en bild av hur varierande upplevelser av sjalvbestdmmande &r hos patienter med
avancerad cancersjukdom. For att kunna ge stod till patienter i deras sjalvbestimmande
behdver vardpersonal arbeta utifran ett personcentrerat forhallningssatt. Detta for att ta
tillgodose det varierande behov av stod patienter uttrycker for att kunna ta beslut om sin vard
och behandling. Varden behover tillracklig kompetens i form av specialistsjukskaterskor i
onkologisk vard savél som lakare insatta i personcentrerat forhallningssatt.

Specialistsjukskoterskor som vardar denna patientgrupp har ett stort ansvar for att framja
patientens sjalvbestammande. Genom att tillampa ett personcentrerat forhallningssatt kan
specialistsjukskaterskor fa en struktur som stodjer patientens majligheter till eget
beslutsfattande. For att kunna bidra till att mojliggdra patientens sjalvbestdmmande behdver
specialistsjukskaterskor veta vad som framjar patientens formaga att fatta egna beslut.

Kliniska implikationer

For att skapa forutsattningar for ett personcentrerat forhallningssatt i klinisk verksamhet behovs
kompetensen som specialistsjukskoterskor besitter for att implementera och driva arbetet
framat for att kunna skapa ett klimat som framjar patientens sjalvbestimmande. Teamarbete
behdvs for att sakerstalla en personcentrerad vard dar patientens behov och 6nskan star i fokus
dar alla professioner viktiga for patientens vard ar representerade och involverade. Det &r aven
viktigt att det skapas en samsyn i teamet pa vad som &r malet med varden och vad barande
begrepp som ex. palliativ vard, brytpunktsamtal och sjalvbestimmande innebér.

Vidare forskning

Var bedémning ar att mer forskning behovs kring patienters beslutanderatt inom den palliativa
varden. Enligt den forskning vi tagit del av rader en forvirring kring olika begrepp som
definierar palliativ vard. Definieras den som vard i livets slut (end of life care) eller som
palliativ vard som inleds nar diagnosen faststélls att patienten inte kommer kunna botas? Det
vore av intresse att gora en intervjustudie dar behandlande l&kare intervjuas kring deras
beddmning kring brytpunktssamtal, det palliativa forloppet samt patientens involvering i sin
egen vard.
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Resultat Alla kvinnorna visste att de hade obotlig brostcancer men uttryckte hopp om bot. Patienternas definition av en god
medlidsam lékare var en som gav positiva nyheter och lamnade utrymme for hopp. Pagaende cytostatika, positiva
nyheter fran lakarna och stod fran anhériga uppmuntrade till hopp. Kvinnorna uttryckte ofta att de accepterade
cytostatika for att tillmotesga lakare och anhoriga. Informanterna uppskattade att lakaren var arlig, men inom positiva
granser. Over tid slutade de att stélla fragor av radsla att fa déliga nyheter, och éverlamnade mer och mer av
beslutsfattandet kring behandling till lakaren.
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och meningsfullhet, kanna sig uppskattad som méanniska och ha méjligheten att vara i en vardefull och vardande miljo.
Forlust av vardighet var relaterad till att forlora mojligheten till sjdlvbestdmmande, uppleva hoppldshet och kénsla av
vardelOshet i ett holje av sjukdom, upplevelse av krankning av deras personliga liv och befinna sig i miljéer som
forstarkte deras kénsla av franskildhet och utanférskap. Kvaliteten pa varden upplevdes som viktigare an den fysiska
platsen for den sista tiden i livet.
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Titel Does implementation matter if comprehension is lacking? A qualitative investigation into perceptions of advance care
planning in people with cancer.

Syfte Utforska hur patienter tolkar och forstar sin aktuella avancerade vardplan. Samt utforska hur val dokumentationen
Overensstdmmer med patientens vilja/6nskning.

Metod Kvalitativ deskriptiv design.

Urval Strategiskt urval. Hematologisk cancer, >18ar, engelska i tal/skrift, befintlig palliativ vardplan.

Genomforande | Intervjuer, undersdkning av redan upprattade vardplaner.

Resultat Tre uppenbara teman framkommer i resultatet: ofullstandig forstaelse och tillit for ACP, begransad dverensstammelse

mellan instéllning och dokumentation, ACP kan skapa sinnesro. Total forstaelse for ACP var ovanligt; de flesta
deltagarna pavisade delvis forstaelse for sin egen ACP, och nagra pavisade véldigt begransad forstaelse.
Overensstaimmelse mellan deltagarnas installning och deras nedskrivna dokument var begransad, men ACP sags som
hjalpsam.

Kvalitet Godkéand
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Urval Metastaserad cancer, >70ar, minst en pagaende palliativ behandling och ] i terminal fas.

Genomforande | Semistrukturerade intervjuer och observation hur Ikm foérvarades i hemmet.

Resultat Aldre cancerpatienter ser sig sjalva som éverlevare och kdmpar. Deras langa bana &r ett resultat av framgangs full kamp
och tolerans av behandlingen som tillater dom att fortsatta. De observerar kontinuerligt sin fysiska formaga och testar
sin motstandskraft, de véagrar klaga och &r tacksamma att de fatt sin cancersjukdom sent i livet. Genom att belysa sitt
aktiva liv snarare dn behandlingens oldgenheter, visar de att de &r “unga” dldre kapabla att vara fysiskt aktiva. De dr
behandlade noggrant da de visat att de har bade fysiska och moralisk kapacitet till att deras kropp klarar av cytostatika
saval som viljan att kimpa.
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Titel Palliative care for patients around the time of haematopoietic stem cell transplant: a qualitative study of patients’
perceptions and experiences of unmet need and attitudes towards palliative care involvement.

Syfte Identifiera omraden dar palliativa team kan stodja patienter aktuella for stamcellstransplantation och utforska attityder
och uppfattning av palliativ vard i detta skede.

Metod Kvalitativ design.

Urval >18 ar. Aktuella for stamcellstransplantation pga hematologisk malignitet. Inte traffat en palliativ specialistlakare de
senaste 3 manaderna. | stand att godkéanna deltagande i studien.

Genomforande | Semistrukturerade intervjuer och fokusgrupper.




Resultat Teman som identifierades var foljande: Identifierade behov, Information och beslutsfattande, Vikten av relationer,
Andrat synsatt pa vad palliativ véard innebar och Framtiden. Patienterna associerade palliativ vard med terminal vard till
foljd av indirekta erfarenheter. Patienterna var 6ppna for palliativ vard nar dess mal forklarades och beskrevs
kanslomassigt och utifran fysiska behov relevanta till tidig palliativ vard.

Kvalitet Godkéand
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Titel Qualitative study of patients' decision-making when accepting second-line treatment after failure of first-line
chemotherapy.

Syfte Undersokning av patienters tankar och attityder till att genomga 2:a, 3:e linjen eller palliativ kemoterapi.

Metod Grounded theory.

Urval Palliativa lungcancerpatienter. >18 ar, bada kan, spridd socioekonomisk bakgrund, flytande franska, traditionell
kemoterapi, ej i studiesyfte.

Genomforande | Intervjuer.

Resultat Tumdrborda och forsamrad livskvalitet i relation till lungcancer var det stérsta drivkrafterna i processen av

beslutsfattande for patienterna. Det fanns en balans mellan tva olika installningar: ta ett beslut att genomga en ny linje
av cytostatika eller att starta en psykologisk process i syfte att acceptera livets slut. Genom att valja mellan dessa tva
val tillats patienterna halla tanken pa palliativ vérd pé& avstand. Aven i fall med liten chans till framgang av behandling
valde en del patienter en ny omgéng behandling da de var oroliga for sin partners framtid. Nagra patienter upplevde
ké&nslomassig kluvenhet géllande sitt sociala nétverk, sarskilt 6ver att familjens vardagliga liv kunde inskrénkas vid
okat hjilpbehov hos den sjuke. De initiala tankarna ”oroa sig dver andra” minskade med 6kat behov av hjilp fran
anhoriga; detta fenomen kan 6ka patientens sjalvuppfattning som en bérda for andra. Tidigare fortroende for formella
vardgivare var en annan drivkraft i beslutsfattandet: vissa patienter med fortsatt fortroende for vardpersonalen satte det
formella stodet fran varden fore stod fran familjen da det senare uppfattades som ett tecken pa svaghet, otillrackligt
eller patrangande.
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Titel Experiences and hidden needs of older patients, their families and their physicians in palliative chemotherapy decision-
making: a qualitative study.

Syfte Att klargora upplevelser och behov hos aldre patienter med cancer och deras familjer och lakare géllande palliativ
kemoterapi.

Metod Kvalitativ design.

Urval Oppen- och slutenvard, >70 ar, nyligen diagnostiserade med avancerad malignitet, beslut fattade om palliativ
kemoterapi.

Genomforande | Djupgaende intervjuer, individuellt, guide.

Resultat Foljande fyra teman identifierades: Lakares medvetenhet av paternalism; beredskap for kommunikation av allvarliga
nyheter; utvardering av sjalsliga vardbehov; stod som ett team. Patienterna och deras familjer forvantade sig att lakaren
anvande sig av paternalism i beslutsfattandet da de var inte var sakra pa sin egen beslutsformaga. Aven om likarna var
medvetna om denna forvantan sa stotte de pa svarigheter vid rekommendation om behandling till &ldre patienter.
Patienterna hade sjalslig smaérta sen tiden for diagnos. Psykologiska problem blev sallan diskuterade vid beslutstagande
och behandling, vilket triggade kénslor av isolering hos patienter och deras familjer.
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Titel Experiences of patients and caregivers with early palliative care: A qualitative study.

Syfte Faststalla, ur ett deltagarperspektiv, upplevelsen av att erhalla tidig palliativ vard och inslag av den varden.

Metod Kvalitativ, grounded theory.

Urval Malinriktat urval av onkolog, >18 ar. Grad IV gastro, gyn, uro, brost. Grad 11/1V lung eller lokalt avancerad esofagus/
pankreascancer. Prognos pa 6verlevnad 6-24 manader. ECOG 0-2. Engelsksprakiga.

Genomforande | Individuella semistrukturerade intervjuer, personligen eller per telefon. Patienter och lakare.




Resultat Deltagarna beskrev att de upplevde stdd och guidning i sin sjukdomsupplevelse och i navigeringen av
sjukvardsystemet. Specifika inslag av tidig palliativ vard inkluderade snabb, individanpassad symtomkontroll, holistiskt
stod for patienter och vardgivare; guidning i beslutsfattande; och forberedelse for framtiden. Patienter med symtom
varderade snabb uppmarksamhet for deras fysiska besvér hogt, medan de utan besvarande symtom vérderade andra
delar av vard hogre. Trots att tre patienter var kluvna rérande om de var i behov av palliativ vard eller inte, sa
rapporterades inga konsekvenser av interventionen.
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Titel Challenges in shared decision making in advanced cancer care: A qualitative longitudinal observational and interview
study.

Syfte Om och hur en SDM (shared decision-making) kan anvéndas i beslutsfattande géllande andra och tredje linjens
kemoterapi.

Metod Kvalitativ metod.

Urval Patienter med diagnos glioblastom eller metastaserad colorektalcancer. >18 ar. Ska kunna prata och forsta hollandska.

Genomfdrande | Djupgdende intervjuer samt observationer av mottagningsbesdk. Léakare och patienter intervjuas separat efter beslut om
behandling. Inspelade mottagningsbesok for observering av icke-verbal kommunikation.

Resultat Patienterna var néjda med beslutsprocessen, men stegen i SDM var knappt synliga i daglig praxis. Skapandet av
medvetenhet for behandlingsmojligheter av lakarna var begransad och inte diskuterad pa ett jamlikt satt. Patienternas
onskemal och bekymmer blev inte tydligt faststallda, vilket ledde till olika uppfattning om forbattrad 6verlevnad av
efterféljande linjer av cytostatika.
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Titel Patient and professional experiences of palliative care referral discussions from cancer services: A qualitative interview
study.

Syfte Identifiera nuvarande hinder, framjande faktorer och upplevelser av att ta upp diskussionen om palliativ vard hos
patienter med avancerad cancer.

Metod Kvalitativ intervjustudie.

Urval >18 ar. Diagnostiserade med vad som anses vara en obotlig cancer. Engelsktalande. Erfarenhet fran att bli remitterad
till palliativ vard eller pa vag att bli.

Genomforande | Semistrukturerade intervjuer med patienter och vardpersonal.

Resultat 24 patienter och 8 sjukvardspersonal deltog. Tva huvudteman och fem underteman framtradde:
Tema ett - remissprocessen: timing och utldsande faktorer, ansvar.
Tema tva — engagemang: uppfattning av behandling, prognos och palliativ vard, psykisk och kanslomassig forberedelse
for diskussion, och forstaelse for hur palliativ vard kan vara till fordel for nuvarande och framtida vard.
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Titel Parenting while living with advanced cancer: A qualitative study.

Syfte Beskriva erfarenhet av att leva med avancerad cancer som foralder. Beror fragor sasom beslutsfattande, erfarenhet av
sjukdom, farhagor att som foralder leva med cancer.

Metod Kvalitativ metod.

Urval Malinriktat urval. > 18 ar. Engelsk eller spansktalande, minst 1 barn <18. Diagnos-spridning. Varierande kon och
funktionsstatus.

Genomforande | Semistrukturerade intervjuer med patienter.

Resultat Fyra teman identifierades rorande upplevelsen av att vara forédlder med avancerad cancersjukdom. (1) Foréldrars oro

over vilken effekt deras sjukdom och dod har pa deras barn; (2) ”gé miste om” och forlust av fordldraroll och ansvar;
(3) uppratthalla foraldraansvaret trots livsforkortande sjukdom; (4) och identiteten som foralder paverkar
beslutsfattande gallande behandling. Funktionen som foralder paverkades inte bara av fysiskt ansvar utan aven
intensifierade psykologiska bekymmer kopplade till fordldraskapet.
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Titel What influences patients’ decisions regarding palliative care in advance care planning discussions? perspectives from a
qualitative study conducted with advanced cancer patients, families and healthcare professionals.

Syfte Utforska processer och drivkrafter kring att ta beslut om att erhalla palliativ vard i ACP-planering.
Tre perspektiv, patienters, narstaendes och vardpersonalens.

Metod Kvalitativ metod.

Urval Malinriktade intervjuer. En variation av kon, alder, cancertyp och utbildningsniva. Patienter som bedéms ha <12
manader kvar i livet.

Genomforande | Enskilda intervjuer med alla tre grupper av intervjuobjekt. Féltanteckningar spelades in pa band efter avslutad intervju.

Resultat 45 deltagare intervjuades (n= 15 fran varje grupp). Tre huvudspar kring beslutsfattande identifierades: (1) "vilja
palliativ vard” kopplades till patientens onskan att minska fysiskt lidande fran behandling, undvika att vara en borda for
familj och samhélle, minska meningslosa behandlingar och donera organ for att hjalpa andra; (2) “avbgja palliativ
vard” kopplades till patientens uppfattning av nyttan for andra som viktigare dn nyttan for dem sjilva; och (3) ’ingen
mdjlighet att vilja palliativ vard” kopplades till avsaknad att kunna diskutera potentiella vinster med palliativ vard,
avsaknad av formaga hos personalen att diskutera fragor kring livets slut, och kulturella faktorer, séarskilt vordnaden for
foraldrar fran barnen.
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Titel Patient-Provider Communication, Decision-Making, and Psychosocial Burdens in Palliative Radiotherapy: A
Qualitative Study on Patients’ Perspectives.

Syfte Undersoka patienters uppfattning om diskussioner, beslutsfattande, psykosocial borda r/t palliativ radioterapi.

Metod Explorativ kvalitativ studie.

Urval Patienter med metastaserad cancer. > 18 ar. Engelsktalande. Planerades for palliativ stralbehandling for forsta gangen.

Genomforande | Semistrukturerade intervjuer samt muntliga enkater.

Resultat Teman som paverkade patienternas beslut att paborija stralbehandling inkluderade en énskan att minimera smarta,
optimism infor vad stralbehandling kunde medfora 1 framtiden, uppfattningen av att ”inte ha nagot annat val”,
besvikelse dver progress av cancersjukdomen, och att inte veta vad stralbehandling innebar. De flesta patienter foredrog
ett delat beslutsfattande nar det kom till initiering av stralbehandling och rapporterade makt 6ver sin egen situation,
effektiv kommunikation, och samarbete i team som bidragande till deltat beslutsfattande. De flesta patienterna féredrog
att deras lékare tog beslut om behandlingens intensitet och beskrev ett fortroende for sin lakare, institutionens rykte,
och expertis inom stralbehandling som en motivator for denna preferens. Patienternas som besatt en forebyggande
installning till att paborja stralbehandling i motsats till ” att inte ha ett val” var mindre trolig att uppleva psykosocial
borda.
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Titel Concerns underlying treatment preferences of advanced cancer patients with children.

Syfte Skapa forstaelse for hur foraldrar med avancerad cancer blir paverkade av sitt foraldraskap i sitt beslutsfattande
gallande sin egen cancervard. Kvantitet kontra kvalitet.

Metod Kvalitativ intervjustudie.

Urval Patienter >18 ar, engelsk eller spansktalande, diagnos IV solid tumor, minst 1 biologiskt eller adopterat barn <18 ar.

Genomforande | Enkét foljt av semistrukturerade intervjuer.




Resultat

Majoriteten av deltagarna (29/42) rapporterade att ha barn paverkade deras val av vard for avancerad cancersjukdom.
For de flesta foréaldrar, forlangning av livet for att maximera tiden de hade kvar med sina barn var viktig i vagledningen
till behandlings preferenser. Andra prioriterade bevarande av sin fysiska kondition och foraldrafunktion och att finnas
kvar fysiskt nara sina barn. Manga foréldrar diskuterade livsforlangning och bevarande av foraldrafunktion som
konkurrerande prioriteringar. De flesta uttryckte intresse av palliativ vard och hospice, men svaren fran flera deltagare
speglade bekymmer 6ver att d6 hemma och avsaknad av klarhet av betydelsen av tidig palliativ vard.
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