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Sammanfattning

Att varje dodsfall gor ett bestdende intryck pd de efterlevande dr ett dterkommande
faktum for de som vérdar patienter palliativt. Palliativ vard i hemmet &r en vardform
som Okar 1 omfattning och som bygger pé en samverkan av flera yrkeskategorier 1 olika
organisationsformer. Professionell vird i hemmet vid livets slut utifran ett
livsvdrldsperspektiv avser att lindra patientens lidande och istdllet uppnd optimalt
vilbefinnande for patienten och de nirstdende. Da det dr en vard som stéller krav pa
sjukskoterskors forméga att medvetet samordna och tillimpa olika kunskaper inom
omvardnad, &dr det viktigt att urskilja vilka faktorer som dr av betydelse for patientens
upplevelse av att vardas palliativt 1 hemmet. Syftet med detta arbete dr att belysa
faktorer av betydelse for patienters upplevelse av palliativ vard i det egna hemmet.
Studien baseras pa en litteraturstudie, dir Evans (2003) modell anvinds for att analysera
atta kvalitativa artiklar som é&terfanns 1 databaserna Cinahl, MedLine och PubMed.
Analysen gav upphov till tvd huvudteman; lidande respektive vilbefinnande. Vidare
utgjorde fem motsatspar tio subteman i resultatet. Dér aterfanns kontroll visavi
maktloshet, hopp kontra hoppldshet, oberoende och valmdjligheter gentemot beroende
och slutligen begreppen relation och vardkvalitet som bada kunde aterfinnas savél vid
lidande som vid vélbefinnande. Resultatet belyser att vélbefinnande och lidande
forekommer var for sig men ofta ocksa samtidigt. I arbetet med att individanpassa
virden innebir det att det finns tyst kunskap 1 en stor variation av parametrar, tankar,
kéanslor och ménniskor som behover synliggoras for att det ska bli en god palliativ vard.
Vi konstaterar att det alltid finns ndgot att gora for att frimja den hér patientgruppens
vilbefinnande.

Nyckelord: palliativ vdard, vard i livets slut, upplevelse, patientupplevelse, hem,
hemsjukvard
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INLEDNING

”How people die remains in the memory of those who live on” (Saunders, 2006, s185).

Det dr ndgra ord vérda att beakta och yttrade av Dame Cicely Saunders, en betydande
forgrundsfigur inom den moderna palliativa medicinen och vardens utveckling. Det ar
ocksa erfarenheter som vi sjukskoterskor gjort sdsom anstdllda inom kommunal
hemsjukvard.

Palliativ hemsjukvérd beror oss och dr en vardform som allt fler patienter viljer och
som under de senaste artiondena har Okat alltmer i omfattning. Vardformen stiller
omfattande krav pa formagan att prioritera uppgifter, samordna och I6sa komplexa
problemsituationer. Arbetet som sjukskoterska med palliativ vard i hemmet innebér en
stravan efter att forbattra livskvaliteten 1 den fordndrade livssituationen, inte bara for
patienten sjilv utan ocksd for de nirstdende. Ménga olika former av lidande kan
forekomma som kraver samspel mellan flera olika professioner. Vardformen kriaver en
flexibel attityd med stor lyhdrdhet for individens integritet, vanor, behov och dnskemal.
Det innebér att personlig balans och mognad éar viktiga egenskaper for att kunna klara
de situationer vardare méter i den palliativa hemsjukvarden. Arbetet rymmer ju allt fran
kvalificerade faktakunskaper till att kunna knyta en slipsknut at en méanniska vars liv
nyss avslutats.

Trots svarigheterna det kan fora med sig att varda nadgon palliativt i hemmet, upplever vi
anda att det dr meningsfullt, att kunna gora det mojligt for patienterna att vistas 1 sitt
hem och samtidigt fi en professionell och god sjukvard fram till livets slut.Vi som
vardar reflekterar ofta dver konsten att behandla och bemota de palliativa patienterna pa
ett professionellt och bra sitt. Upplever verkligen patienterna inom den palliativa
hemsjukvarden att vi lindrar lidandet, forbattrar livskvaliteten och tillmétesgar deras
rittigheter, behov och onskeméal? Ses vi som omsorgsfulla, medkdnnande och kunniga
manniskor som forsoker att forstd behoven och som tycker att det dr givande att hjdlpa
patienten att mdta sin dod? Det dr exempel pa obesvarade frdgor som vi har och som
ocksa utgor nagra av de réttigheter en doende faktiskt har enligt de sexton punkterna i
FNs deklaration fran 1975 som Qvarnstrom redovisar (1993) (se bilaga 1).

Ett sdtt att f4 svar pd nagra av fragorna man stéller sig &r att, liksom vetenskapsmannen
David Hume angiende utseendet av den perfekta cirkeln, ldgga avgdrandet i
betraktarens 6gon. For oss medfor det att vi i foreliggande uppsats viljer att utgd frén
patienternas livsvérld for att belysa faktorer av betydelse for patienternas upplevelse av
att vardas palliativt 1 sitt hem. Att ta del av forskning om dessa patienters upplevelser
leder till mojligheter att bredda sina kunskaper och uppné en djupare forstaelse for de
olika vérdsituationerna man agerar i som sjukskdterska inom palliativ hemsjukvérd.



BAKGRUND

Samhéllets demografiska fordndringar och en véxande vilfird har medfort att bade
befolkningsmédngden och medellivslingden i1 landet har 6kat. Med stigande lder tilltar
risken for ohilsa vilket ocksd medfor ett Okat hjdlpbehov. Sammantaget med
genomforandet av sjukvérdsreformer, medicinsk och teknisk utveckling har det
resulterat i ett stegrat behov av hemsjukvard. Antalet sjukhusplatser har skurits ner da
allt fler behandlingsmetoder har effektiviserats och behandlingstiderna har forkortats.
Rehabilitering och aterhdmtningsfas efter sjukhusvard har alltmer forlagts till det egna,
ordinarie boendet. Nadgot som framforallt berdr gruppen med storst andel alderskrampor
och sjukdomstillstaind och didrmed hjilpbehov dvs de dldre dver 85 ar (Lindencrona,
2003).

Ar 2020 passerar 40-talisterna 80 &rs dlder och man riknar d4 med att antalet dodsfall
per & kommer att stiga brant. Av Statistiska Centralbyrans berdkningar (2011)
framkommer ocksd att andelen dldre 1 Sveriges befolkning blir allt stérre de ndrmsta 20
aren. Ca 60% av de 90 000 personer som arligen avlider dr 6ver 80 ar. Enligt Beck-Friis
och Strang (2005) &r antalet svért sjuka ménniskor som foredrar att vardas hemma 1
livets slutskede en allt storre grupp.

Enligt Socialstyrelsens bedomning (2006) avled ungefér en fjardedel av de dldre utanfor
sjukhuset fore Adelreformens inforande 1992 medan det idag 4r nistan omvinda
proportioner. Ca 65 % avlider numera i hemmet eller pd ett sdrskilt boende
(Socialstyrelsen, 2006).

Vanligaste dodsorsakerna dr hjért- och kdrlsjukdomar som stir for ungefar hélften, foljt
av tumorsjukdomar som utgor ca en fjardedel och sjukdomar i andningsorganen (ca
7%). Den 6kande medellivsldngden i befolkningen é&r i sig en faktor som medfér dkad
risk att drabbas av cancer och en trend finns att cancer som doddsorsak Okar
(Socialstyrelsen, 2009).

Doendet ses ofta som ett forlopp fram till det 6gonblick livsprocesserna upphdr och
doden intrdder. De flesta som avlider, ca 80%, dor den sa kallade langsamma doéden,
vilket innebér en mindre dramatisk och mer utdragen déd. En process som inte dr akut
sasom exempelvis vid en hjartinfarkt eller ett trauma. Att doden inte dr s& dramatisk
utesluter inte att behovet av palliativ vard foreligger. Man bedomer i1 nuldget att ungefar
en tredjedel av de 90 000 som avlider per ar &r i behov av palliativ vard (Beck-Friis &
Strang, 2005; Nationella Radet for Palliativ Vard, 2010; Statens offentliga utredningar,
2001; Socialstyrelsen, 2006; Widell, 2003).



Palliativ vard

Ordet palliativ kommer fran latinets pallium som betyder mask eller mantel. En
betydelse som pekar pa att palliativ vard handlar om att maskera den obotliga
sjukdomens paverkan eller att erbjuda en mantel till de som blivit utlimnade och
blottade nér inte ldngre den traditionella medicinen kan bota (Europaréadet, 2003).

Det dr ocksa det karakteristiska for palliativ vard. Den skiljer sig fran vanlig vard med
kurativt syfte genom sin intention att istéllet vara lindrande och stddjande, oberoende av
vilken diagnos som stillts. I Pehrsson (2003) redovisas ursprungsdefinitionen som
Virldshélsoorganisationen, WHO, kom ut med 1990:

Palliativ vérd 4r en aktiv helhetsvard av patienter i ett skede nér sjukdomen inte
langre svarar pa kurativ (botande) behandling och nér kontroll av smérta eller
andra symtom och problem av psykologisk, social och existentiell/andlig art &r
av storsta vikt (WHO,1990, refererad i Pehrsson, 2003 s.10).

Definitionen undantar inte malet for allt virdande som ér att frimja och stddja hélsa.
Hélsa som begrepp ar enligt en modell utarbetad av Eriksson under 1980-talet, en
process med flera dimensioner i stindig fordndring och som Dahlberg, Segesten,
Nystrom, Suserud & Fagerberg (2003) uttrycker, ndgot mangfacetterat med olika djup
och vidd, som avspeglar ménniskans nuvarande livssituation.

Eriksson (1986, refererad i Wiklund, 2003) pépekar att en sjukdomsdiagnos inte hindrar
att personen kan uppleva hilsa dvs att utifran sin kropp uppleva vardighet, mening och
sammanhang i livet. Potentialen att uppnd hélsa &r beroende pé individens upplevelser,
mal, resurser (som tex formaga att kommunicera) och handlingskapacitet och det finns
en risk for ohélsa nér individen inte klarar av att bearbeta och ta till sig det som hénder.
Utvecklingsprocessen dr relaterad till graden av bade subjektiva och objektiva symtom
sammantaget med graden av det personligt upplevda vilbefinnandet(ibid).

Eriksson (1995) sdger ocksa att hilsa dr en utvecklingsprocess av stindigt strivande
mot upplevelsen att vara en hel minniska och dirmed uppné balans och harmoni, en
inre frid. Enligt Beck-Friis och Strang (2005) kan det i dessa sammanhang exempelvis
handla om att bli sedd och bekriftad, att fa smartstillande mediciner, att fa reflektera
och samtala for att kunna acceptera sitt lidande och diarmed kunna se meningsfullhet i
vardagen och sammanhang i livet. Inte minst &r det viktigt att fi behalla sin
personlighet, virdighet och sjdlvkdnsla. Angeldgna foreteelser som underldttar for
patienten att slutligen kunna komma till ett slags samtycke till och accepterande av den
forestdende doden. Att skapa vilbefinnande genom att forebygga och lindra lidande i
vardandet forutsétter enligt Eriksson (1994) att patienten erkdnner sitt lidande, sina
problem. Lidande som begrepp ér en del av livet och ddrmed ocksa en del av hélsa. Det
ar en kamp mellan det onda och det goda men, det dr ocksa mojligt att vara i ett lidande
samtidigt som ett vilbefinnande kan upplevas. Sa beskriver exempelvis Dahlberg et al.,
(2003) hur ett skratt kan innebéra ett vilbefinnande trots forekomsten av sjukdom.



Patienter kan, ocksa enligt Dahlberg et al., (2003), uppleva tre olika former av lidande.
Sjukdomslidande kommer till uttryck i form av kroppslig, sjélslig och/eller andlig
smirta eller andra symtom som &r utlosta av sjukdomen eller dess behandlingar.
Vérdlidande dr nir patientens vérdighet krinks genom fornekande, maktmissbruk eller
utebliven vérd. Livslidande dr nér livssituationen och patientens existens hotas sdsom
nér patienter far reda pé att de inte finns nagon bot for den sjukdom de drabbats av.
Wiklund (2003) tar upp ett antal forluster som den déende stér infor och som innebér en
lika stor sorg som den de nirstdende kédnner. Kroppens fordndringar och forlust av
formagor, forlust av sjilvbestimmande och kontroll, identitet och personlighet,
medmaénniskor och livsinnehall dr alla orsaker till lidande for den som &r déende.

Palliativ vard har inte for avsikt att forldnga livet men inte heller att paskynda doden.
Den utgér fran att doendet dr en process som tillhor livet. WHO utokade ocksa senare
(2002) sin ursprungsdefinition till att ocksa innefatta ett forhallningssitt med
mélséttning att uppna hogsta mojliga livskvalitet. Detta giller da inte bara for patienten
utan dven for de nirstdende, ocksa i deras efterfoljande sorgearbete. Sektionen
Sjukskoterskor for palliativ omvardnad (SFPO) har 1 samarbete med Svensk
sjukskoterskeforening (2008) utgivit Kompetensbeskrivning for sjukskoterska med
specialisering inom palliativ omvéirdnad. Genom att tidigt diagnostisera, bedoma och
behandla exempelvis smérta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som
uppkommer vid obotliga, livshotande sjukdomstillstind forebygger man och lindrar
lidande. Mélsittningen for varden r, i enlighet med WHO'’s definition (2002, ocksa att
erbjuda hjdlp till att leva sa aktivt som mdjligt fram till doden. Den bygger pa en
tviarfacklig samverkan i vardteam med ldkare, sjukskdterskor, sjukgymnaster,
arbetsterapeuter, kuratorer och andra yrkeskategorier. Palliativ vard 1 tidigt skede
utesluter inte samtidig anvindning av andra kurativa terapier i symtomlindrande syfte,
som exempelvis stralbehandling eller kemoterapi. Detta medfor ofta, vilket ocksa
beskrivs av Strang som ingdr i Socialstyrelsens betéinkande (2006), att en sa kallad tidig
palliativ fas darfor kan fortgd under flera dr. Den sena fasen ér oftast kort och borjar nir
sadan samtidig behandling inte lingre fyller ndgon funktion eller &r alltfor anstringande
for patienten och dirfor avslutas.

I Qvarnstrom (1993) aterfinns de forsta riktlinjerna med mal att strdva efter i palliativ
vard, formulerade 1975 av Forenta Nationerna 1 dokumentet ”Den ddendes
rittigheter” ( bilaga 1). 1 Haélso- och sjukvérdslagen (HSL1982) framkommer att:
"Varden ska ges med respekt for alla méanniskors lika virde och for den enskilde
ménniskans virdighet”. I lagens andra paragraf sidgs vidare att: ”den som har det storsta
behovet av hilso- och sjukvérd ska ges foretrdde till varden”. For att underlétta en sddan
prioritering kom darfor en proposition, den si kallade prioriteringsutredningen (prop
1996/97:60) att antas av riksdagen. Dér aterfinns fyra prioriteringsgrupper varav grupp
1 dr den grupp som é&r viktigast. I den gruppen ingdr bland annat vérd 1 livets slutskede
som dirigenom jamstélls med akuta livshotande sjukdomar.



Utredningen konstaterar vidare att det rdder stora brister inom varden 1 livets slutskede
och att virden ser mycket olika ut beroende pa var i landet man bor. Dar fastslas ocksa
att alla patienter i livets slutskede fortsdttningsvis ska garanteras en palliativ vard pa lika
villkor i hela landet, oberoende av vilken diagnos man har fatt eller inom vilken
virdform man vardas. Socialstyrelsen (2006) fastsldr att det skett en forbittring men att
mdjligheterna att fa palliativ vard fortfarande &r begrinsade och ojdmnt fordelade
geografiskt. Man konstaterar att vanligen far korta sjukhusbesdk varvas med vérd i
hemmet av personal som saknar tillfredsstidllande stodresurser eller tillricklig
kompetens for sin uppgift.

Senare sammanstdllningar som Nationella Radet for Palliativ Vard (NRPV) har gjort,
med Ogonblicksbilder fran dren 2008 och 2010, visade att tillgdngligheten avseende
savil det geografiska planet som kompetenstillgang fortfarande dr ojimnt fordelad 1
Sverige. Socialstyrelsen har nu fatt uppdraget att ta fram nationella riktlinjer for den
palliativa varden. Riktlinjer som berdknas vara klara 2012.

Vérdformer inom palliativ vard

I ett historiskt perspektiv har ménniskor pa olika sétt tagit hand om sina déende och
doda. Olika seder, bruk och religion har styrt detta genom tiderna ( Fridegren &
Lyckander, 2001).

Hospicerorelsen - grunden till palliativ vard

Fridegren och Lyckander (2001) beskriver vidare hur hospice redan pad medeltiden kom
att anldggas utefter vandringslederna. Det var dé ett harbédrge i ett kloster dar de som
insjuknade gavs mdjlighet att f4 mat och vila. Dagens palliativa vird och behandling av
déende systematiserades under 1950-talet av Cicely Saunders, ansedd som grundare av
modern palliativ medicin. Efter gedigen utbildning bla till kurator, sjukskdterska och
lakare, startade hon St Christopher’s Hospice i London 1967. Flera andra hospice
etablerades strax dérefter i flera andra europeiska ldnder samt i USA och Kanada. Enligt
Kaasa (2001) startades slutet av 1980-talet Briacke diakonigdrd som forsta hospice i
Sverige.

Hemvéird/Hemtjinst/Hemsjukvard

I Sverige blir hemsjukvard med tiden allt vanligare. Delvis for att antalet hospiceplatser
ar for fa men, ocksa beroende pa att allt fler som dr déende vill vardas hemma. I
Fridegren och Lyckander (2001) framkommer hur vi i Sverige har en lang tradition av
att varda doende 1 hemmet. Langst har den bevarats ute pad landsbygden beroende pa
geografiskt stora avstind till sjukhusen. Organisationen av dagens hemvérd inleddes,
enligt Lindencrona (2003) under 1950-talet av kommuner i samarbete med
frivilligorganisationer. Erfarna husmodrar timanstélldes och kallades hemsamariter eller
hemvérdsbitrdden med uppgift att bla hjilpa dldre med hemmets skotsel. D& systemet



med vérdcentraler inrdttades under 1980-talet byggdes ocksd hemvérden ut i form av
hemtjinst och hemsjukvérd. Influerade av industrins uppbyggnad med lopande band
kom det dnda att drdja ytterligare ndgra &r innan de tvd organisationsformernas insatser
kom att samordnas och arbeta mer mélstyrt (ibid).

I LinkOping startades hemsjukvérd av den geriatriska kliniken 1962. 1 Motala 1976
startar professor Beck-Friis det forsta hemsjukvardsteamet som &dr bemannat hela
dygnet, kallad Lasarettsansluten hemsjukvard och som ocksd kommit att g& under
bendmningen "Motalamodellen". Den déende far hir mojlighet att 4 sjukvard 1 hemmet
i stillet for pa vardavdelning. Denna modell blir forebilden for den avancerade
hemsjukvérden i Sverige och 1 manga andra ldnder ( Fridegren & Lyckander, 2001).

Kommunerna 6vertog under 1990-talet huvudansvaret fran landstingen for vard och
omsorg av funktionshindrade, psykiskt storda och de langtidssjuka bla som en effekt av
Adelreformen. En allt vanligare trend under de senaste tio &ren #r att kommunerna
overlater drift for alla dessa véardverksamheter till privata entreprendrers vardbolag.
Socialtjinstlagen (SoL) samt Hélso- och sjukvérdslagen (HSL) &r de regelverk som
utefter kommunernas ekonomi, lokala behov och 6nskemadl har kommit att styra och
utforma dagens hemvérd, hemtjénst och hemsjukvard. Inom palliativ vard forekommer
enligt Lindencrona (2003) fyra liknande och nérliggande begrepp som skiljer sig &t
enligt foljande:

Hemvird: Ges i1 det ordindra boendet déir virdtagaren vistas. Hilso- och
sjukvérdsinsatser dr integrerade med hemtjdnstinsatser.

Hemtjéinst: Ges i ordindra och sérskilda boenden. Insatser inom allmin omvérdnad,
omsorg och service som &r beviljade enligt socialtjdnstlagen. Personlig omvardnad i
form av tvittning och péklddning samt stddning och matkdp dr exempel pé insatser hér.
Hemsjukvéird: Ges i patientens hem. Insats i anslutning till en medicinsk diagnos eller
sjukdom. Legitimerad sjukvardspersonal ansvarar for genomforandet och utvirdering.
Avancerad hemsjukvard: Sjukvéard utford av team bestdende av specialistldkare,
legitimerad hélso- och sjukvardspersonal samt omvérdnadspersonal. Teamen kan utga
frdn primérvarden eller vara knutna till ett sjukhus (ibid).

Specialiserad palliativ vard kréaver tillgang till ldkare och sjukskoterskor med specifik
palliativ kompetens dygnet runt, enligt Socialdepartementets utredning kallad Virdig
vard vid livets slut (SOU, 2001). Nationella Radet for Palliativ Vérd (2010) sérskiljer
basal palliativ vard som att personalen har en grundldggande kompetens i palliativ vard.
Nér den kompetensen inte ricker till raddfrdgas dérfor palliativa rddgivningsteam i
kommunen eller pd sjukhusen. Framfor allt sa detta &r en vanlig och nddvéndig
samverkansform 1 glesbygden konstaterar Socialstyrelsen 1 sin utredning. Dér faststéller
man vidare att det fortfarande finns alltfor fa platser pd vardavdelningar inom kommun
och landsting ddr man bedriver palliativ véard enligt definitionen (SOU, 2001).



Hemmets betydelse

Med hem kan menas savil ett ordinirt boende i den egna privata bostaden som ett
sarskilt boende, med plats exempelvis pa ett dldreboende eller gruppboende. Dvs de
boendeformer som kommunen bedriver enligt Socialtjdnstlagen (SoL) och Lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade (LSS) samt i daglig verksamhet och
dagverksamhet. Boendeformer som ersdtter det egna hemmet och som sa langt som det
ar mojligt ska efterlikna ett boende 1 den egna hemmiljon (Lindencrona, 2003).

I en avhandling av Karlsson (2008) framkommer hur hemmet, som kan existera i olika
boendeformer, i forsta hand ar patientens hem dér vardarna méste respektera den privata
sfaren, seder och bruk. Manga frdgor om respekt uppstir ndr hemmet ocksd ar en
arbetsplats for de som vardar. En grundforutsittning for god palliativ vard i hemmet &r
att savil patienten som eventuella nérstiende Onskar att varden bedrivs ddr. Om
patienterna kénner att de genom sin beroendestdllning utgdr en borda for sina
narstdende ar det mojligt att de kinner storre autonomi pa en vardavdelning (ibid).

I en studie av Somerville (1992) urskiljdes sex saker som kidnnetecknande for ett hem:
skydd, hird, hjérta, avskildhet, rotter och boning. Boning &r ett stille ddr man kan
stanna och fa skydd av sjidlva byggnaden. Hird &r uttryck for en vilkomnande, varm
och avkopplande kroppslig miljo och hjirta dr en metafor for en kérleksfull, stodjande
och trygg miljo. Inneborden 1 avskildhet syftar pa ett omrade dér man kan skapa och
kontrollera personliga granser. Rotter ger hemmet betydelse som upphov till identitet
och mening 1 varlden.

Statens utredning om Vard i livets slutskede (SOU 2001:6, Socialstyrelsen 2006)
framhaller att det egna hemmet dr den vardplats dér patienten ldngst kan bevara sin
autonomi. Ett pastdende som bla kritiserats av Sandman (2007) som istéllet menar att
autonomin i vissa fall kan vara storre pé en institution dé patienten tycker att narstdende
belastas alltfor mycket sa att han/hon kédnner sig alltfor beroende av anhdrigas insatser.
Beckman-Friis och Strang (2005) papekar att det dr en forutsittning att patienten sjdlv
viljer att vardas hemma. I Gverensstimmelse med den statliga utredningen uttrycker
Lantz i Silfverberg (2007) att det ger patienten stdrre mdjlighet till sjdlvbestimmande
om hon far vara 1 sitt eget hem men beskriver ocksa hur det dven frimjar tryggheten.
Hemmet visar vem vi dr och man bestimmer sjilv vilka man vill bjuda in. Troskeln ar
gransen till den privata sfiren. Att trdda Over den utan lov utgdér en kridnkning.
Huvudrollerna i ett hem dr vdrd och gist. Det kan finnas olika former av géster. Ett
exempel dr den professionella gésten, som kan vara sjukskoterska, lakare, eller
omvardnadspersonal. Det kan ldtt bli ombytta roller, sa att den sjuke inte léngre &r
"herre 1 sitt eget hem", utan véardprofessionen tar over vardskapet. For att frimja den
sjukes sjalvbestimmande bor vi som professionella vardare alltid ha detta i atanke. Nar
en patient vardas palliativt i hemmet ar det viktigt for oss vardpersonal att kunna se
kopplingen mellan makt och ansvar. Nér patienten blir mer och mer beroende av hjilp
frdn andra kan detta bli en utgangspunkt for maktutévning.



Sjukskoterskans roll

Wiklund (2003) beskriver hur god vard bygger pa en mellanménsklig relation mellan
patient och vardare. Forutom detta krévs ett professionellt engagemang av den som
vardar. Enligt Socialstyrelsen (2005), dr det ett engagemang dar sjukskoterskan utan att
forvinta sig ndgot i gengdld systematiskt anvinder kunskap, kompetens och ett
medvetet forhdllningssatt. Allt i samklang med caritasmotivet och den for yrket etiska
koden, for att erbjuda god vard med lindrat lidande och optimalt vilbefinnande utifran
livsvarldsperspektivet (ibid).

Dahlberg et al., (2003) klargér nodviandigheten av att en professionell vardare antar ett

Oppet forhdllningssitt som bejakar patientens livsvirld och alltsé tillvaratar exempelvis
patientens erfarenheter, upplevelser och levda verklighet. Patientens livsvarld paverkar
hilso- och vardsituationen, beroende pd betydelsen for varje enskild patient i dennes
individuella situation. Det dr patienten som bast forstar sig sjdlv och sin livssituation
och som avgoér vad som medfor ett vilbefinnande. Ett livsvarldsperspektiv innebér att
vardaren med ett Oppet forhéllningssétt reflekterar 6ver och medvetandegdr sina egna
eventuella fordomar, forutfattade meningar och den egna forforstdelsen sé att det blir
mojligt att &sidositta sin egen tolkning av patientens perspektiv. Tid utpekas i flera
studier som betydelsefull i dessa sammanhang (Dahlberg 2002, Stajduhar, Thorne,
McGiunness, Kim-Sing, 2010).

Ett vardvetenskapligt helhetsperspektiv genom begreppet subjektiv kropp beskriver hur
sjukdomar utsétter kroppen for begransningar och hur det péd olika sétt kan paverka
patienters upplevelser av lidande och vélbefinnande. Néar kroppen ar foremal for
vardande berors dven individens sjél och ande (Ekebergh, 2009).

Sjukskdterskans roll har stor betydelse for att koordinera samspelet mellan patienten
och vardteamet. Narvaron av sjukskoterska medfor ocksé att fortlopande beddmningar
gors 1 patientens tillstand sd att fordandringar synliggors, dokumenteras och dvervakas.
Pé sa siétt kan problem forutses och forebyggas, atgiarder planeras och samordnas sé att
befintliga resurser utnyttjas ritt enligt Benner (1993).

Att arbeta inom hemsjukvarden som sjukskoterska och varda palliativa patienter
forutsétter en fortrogenhet med kunskaper inom ett brett kunskapsfalt. Trots det finns
idag ingen specialistutbildning for sjukskoterskor inom palliativ vard i Sverige
(Friedrichsen, 2005). SFPO, en intresseforening inom Svensk sjukskoterskeforening,
har 2008 tagit fram en “Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska med
specialisering inom palliativ omvédrdnad”, som ett komplement till Socialstyrelsens
“Kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor” (2005). Andamélet #r att
SFPO framfor allt vill tydliggora och stotta sjukskdterskans roll i den palliativa varden
men ocksé vigleda vid planering av verksamhet inom omrédet och bidra till arbetet med
kursplaner for hogskoleutbildning i1 palliativ omvéirdnad. Kompetensbeskrivningen
innefattar bland annat behovet av fordjupade kunskaper om: palliativ vard i livets



slutskede, symtomlindring ur ett helhetsperspektiv, narkotiska preparat och terminal
sedering, kommunikation som innefattar samtal om doden, anhorigstod, olika kulturer
och traditioner om ddden och déendet samt personalhandledning (SFPO, 2008).

Tidigare forskning

Intresset for forskning om palliativ vérd har, enligt Socialstyrelsen 6kat markant de
senaste tio &ren. Man har givit ut en publikation, ddr man har sammanstéllt all aktuell
svensk forskning som speglar varden 1 livets slutskede. Det dr en kunskapsdversikt, som
baseras pd 133 vetenskapliga artiklar och 31 avhandlingar publicerade under aren
1989-2007. Av dessa studier fokuseras drygt en tredjedel pa hemsjukvérden och belyser
patientens, nidrstdendes och personalens situation liksom vérdorganisationens och
vardkulturens betydelse for god vard (Socialstyrelsen, 2007).

Det Svenska Palliativregistret ar ett kvalitetsregister som sedan 2006 tilldelats medel
frdn Socialstyrelsen och fran Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) med mal att
samla och analysera data om varden i livets slutskede. Pa sa sitt kan brister som finns
synliggoras vilket dr tinkt att leda till ett kontinuerligt ldrande som underlag till
forbattringsarbete och fordndringar hos beslutsfattare och vardgivarna. Déar registreras
alla dodsfall, &ven de som inte identifierats som palliativa. Initiativtagare till registret &r
det Nationella Radet for Palliativ vdrd, NRPV, en multiprofessionell organisation
bestdende av olika yrkesforeningar och nitverk. De har ocksd utformat ett nationellt
palliativt verksamhetsregister kallat Palliativguiden pa internet. Detta for informera och
underldtta for anhoriga, patienter och remitterande ldkare om var de kan hitta
verksamheter med denna typ av vard 1 Sverige (NRPV, 2010)

PROBLEMFORMULERING

Patienternas situation vid palliativt vardande kan se mycket olika ut och méjliggors idag
i ett flertal olika former som pé sjukhus, sjukhem och hospice samt i hemsjukvérd. D&
andelen dldre 1 befolkningen 6kar har det blivit allt vanligare att ménga patienter 1 olika
faser av sjukdomsprocesser véljer att helt eller delvis vardas i hemmet, dir strukturen
bestdms utifran kommunens organisation av hemsjukvarden. Malet for palliativ vard ir,
oavsett diagnos, att forebygga och lindra lidande, bevara hilsan och vilbefinnandet for
den sjuke individen, med familj och nirstdende inbegripna.

Palliativ vard i hemmet stiller krav pa att sjukskoterskan inom hemsjukvard besitter
goda firdigheter inom vardande samt en forméga att kombinera detta med breda
faktakunskaper inom flera olika doméner, sdsom exempelvis psykologi, medicin,
farmakologi. Kunskaper som maste sammanvégas och tillimpas med fortrogenhet och
stor forstdelse 1 varje vardtagares individuella fall. Det svenska palliativregistret som
nyligen upprittats dr ett exempel pa ett pagdende konstruktivt forbéttringsarbete inom
den palliativa varden. Att ta del av annan tidigare forskning dr ocksa ett sitt. For



djupare forstaelse ur ett patientperspektiv dr det ocksa viktigt att ta reda pa vilka
faktorer som dr av betydelse for patienten. Patienternas uttalade upplevelser utifran
tidigare forskning kan ge vardare stdd i processen i att fordjupa sina kunskaper och
komma till nya insikter om vardandet. P4 sé sétt 6kas medvetenheten om vad som krévs
for att kunna erbjuda denna specifika vard pé ett bra sitt.

SYFTE

Syftet dr att belysa faktorer av betydelse for patienters upplevelse av palliativ vérd i det
egna hemmet.

METOD

For att kunna belysa patienters upplevelser av palliativ vard i hemmet,valde vi att
utifrdn Fribergs (2006) modell gora en litteraturstudie. Malet med denna modell &r att
med analys av kvalitativ forskning, dér olika fenomen som upplevelser, erfarenheter och
meningstolkning studeras, kunna bidra med végledning i det praktiska om-
vardnadsarbetet.

Litteratursokning

Artiklar inom dmnet soktes i1 databaserna Cinahl, MedLine, PsykInfo, PubMed,
SweMed+ och Nursing Journals. Sokorden som anvindes var: palliative care, end of
life, end of life care, terminally ill, lived experience, patient experience, patient
perspective, home/community care, community service och home i olika kombinationer.
Kriterierna for artiklarna var att de skulle vara maximalt tio ar gamla, vetenskapligt
granskade och att de var skrivna pd engelska eller svenska ur ett patientperspektiv
rorande vuxna deltagare, oavsett konstillhorighet och typ av palliativ diagnos.

Totalt fann vi 24 relevanta artiklar inom dmnet varav 16 artiklar exkluderades, da de vid
nidrmare paseende inte svarade mot vart syfte (Bilaga 2). Resultaten i dessa studier
redovisade ett anhorig och/eller vardarperspektiv i tillagg till patientperspektivet eller
rorde deltagare som inte alls vardades i hemmet. Nagra av artiklarna visade sig handla
om studier med kvantitativ design. De 8 artiklar som slutligen valdes ut hittades 1
Cinahl, PubMed och MedLine ( Bilaga 2). I tre av artiklarna véardas deltagarna pa bade
sjukhus och 1 hemmet. Det framkom tydligt vilka som intervjuades i hemmet och darfor
inkluderades dessa. En artikel har ett kvantitativt inslag som komplement. Ett inslag
som uteslots fran var analys. Artiklarna granskades ndrmare for beddmning av den
vetenskapliga kvaliteten utefter fragestdllningarna som framkommer i den
granskningsmall som aterfinns 1 Willman, Stoltz & Bahtsevani (2006). Alla 8 artiklarna
bedomdes halla en medelhdg till hog vetenskaplig kvalitet.
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Dataanalys

De atta artiklar som valdes ut sammanstilldes och analyserades enligt Evans (2003)
modell, vilken beskrivs i fyra steg. Méalet med modellen &r att med analys av kvalitativ
forskning bidra till evidensbaserad omvardnad.

I det forsta steget, som just beskrivits under rubriken litteratursokning, sker en sokning i
databaser efter artiklar som &r relevanta och som motsvarar syftet. Har anvinds ocksé
inklusions- och exklusions-kriterier.

Det andra steget innebér att artiklarna ldses i sin helhet flera gdnger och att nyckelfynd
identifieras. I det tredje steget identifieras likheter och skillnader mellan nyckelfynden. I
bade steg tva och tre anvidnde vi oss av mindmapping som en strukturerad teknik for att
identifiera nyckelfynden. Forst gjordes en sddan minneskarta over varje studie dir
patienternas upplevelser utgjorde grenarna. Direfter gjordes en ny minneskarta dir
grenarna utgér gemensamma huvudfynd i artiklarna, vilket ger upphov till tva teman
och tio subteman. Slutligen ger det fjarde steget en beskrivning och forklaring av teman
och subteman som hir presenteras i den kommande resultatdelen. For att styrka
trovirdigheten éterges citat frén artiklarna.

RESULTAT

Resultatet presenteras i tvd teman och tio subteman som é&r faktorer av betydelse for
patienters upplevelse av palliativ vard 1 det egna hemmet.

Tabell 1. Teman och subteman i resultat

Faktorer av betydelse for Faktorer av betydelse for Lidande
Valbefinnande

Kontroll Maktléshet
Hopp Hoppléshet
Oberoende och valmdjligheter Beroende

Vardkvalitet Vardkvalitet

Relationer Relationer
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Hur spridd forekomsten av teman och subteman &r i de étta artiklarna framkommer
genom sammanstéllningen i foljande tabell.

Tabell 2. Férekomst av tema och subteman i analyserade artiklar

Artikelnummer / 1 2 3 4 5 6 7 8
Tema/Subtema

Valbefinnande/ X X X X X
Kontroll

Valbefinnande/ X X X X X
Hopp

Valbefinnande/ X X X X X
Oberoende

Valbefinnande/ X X X X
Vardkvalitet

Valbefinnande/ X X X X X
Relationer

Lidande/ X X X X X
Maktloshet

Lidande/ X X X X X X
Hoppl6shet

Lidande/ X X
Beroende

Lidande/ X X X X X X
Vardkvalitet

Lidande/ X X X X X
Relationer

Faktorer av betydelse for vilbefinnande

Analysen av artiklarna belyser hur viktigt vilbefinnande ar ur ett savél fysiskt, socialt
som emotionellt perspektiv. Det har framkommit betydelsefulla faktorer som péverkar
patienternas upplevelse av vilbefinnande i den palliativa varden i hemmet. Sa &r
kontrollkdnsla over sitt liv liksom sjukdomens olika symtom faktorer som bidrar till
detta. Ett bibehallet hopp likasa. Patienterna berdttar om sin strdvan och egna strategier
for bittre vdlbefinnande men, ger ocksa ledtrddar om vilka valmdjligheter som é&r
betydelsefulla och hur vardkvalitet och relationer kan bidra till vilbefinnandet for dessa
patienter.
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Kontroll

Det finns en strdvan hos patienterna efter att leva s& normalt som mojligt. Att om
mojligt, kunna fortsdtta med sina hobbys/intressen, sina dagliga sysslor for att behalla
kontrollen &ver sitt liv. I hemmet upplever patienterna ocksé att de har chansen till ett
fortsatt vardagsliv tillsammans med familj, sldktingar och vénner. Sjilvbestimmandet
som det medfor att vara i sitt hem med den privata egendomen, med gemensamma
minnen och foton gor hemmet till en fristad. Man upplever darfor vilbefinnande och
tillfredsstéllelse Over att befinna sig 1 sitt eget hem. I hemmet dr ensamhetskénslan inte
heller s pataglig samtidigt som det ockséd 1 hemmet &r lattare att, nir sd behdvs, uppleva
lugn och ro. (Olsson, Ostlund, Strang, Jeppsson &Friedrechsen 2010; Appelin &
Berterd 2004; Melin-Johansson, Odling, Axelsson, Danielsson, 2008).

Att vara hjdlpberoende som obotligt sjuk och i behov av palliativ vard i hemmet, medfor
upplevelsen av att vara en belastning, en borda for andra. Kontrollforlusten som detta
innebdr pédverkar bade dem sjdlva och andra inblandade savil fysiskt, socialt som
emotionellt, beréttar patienterna i en artikel gjord av McPherson, Wilson och Murray
(2007). Adekvata vardinsatser frdn hemtjinst och hemsjukvard, som moter inte bara
patientens utan ocksa de anhorigas olika behov, dr av stor betydelse for att minska
upplevelsen av borda, sdger patienterna som ocksa beréttar om sina egna olika strategier
for att minimera upplevelsen. Ett séitt som patienterna tar upp, ar att aktivt deltaga i sin
omvdrdnad. Att involvera sig i1 utveckling av rutiner och problemldsning runt olika
praktiska fragor medverkar till bibehdllen sjdlvkénsla och en kénsla av kontroll. Likasa
att tillsammans med anhoriga fa tillgang till information om olika mgjligheter och att fa
diskutera igenom 6nskningar och framtidsplaner. Exempelvis kan det gélla en strategi
for vilka behov som ska styra en eventuell overflyttning till en palliativ virdavdelning,
vilket ocksa det bidrar till kdnsla av kontroll och dirmed vilbefinnande (ibid).

Kunskap och symtomkontroll dr av avgorande betydelse for hur patienterna kan hantera
sitt dagliga liv. Smaértupplevelser dr ett av minga exempel pad symtom och ofta
aterkommande inslag i de olika studierna. Patienterna poédngterar en vilgdrande fordel 1
vetskapen om hur de ska ta sina ldkemedel for att uppnd optimal symtomkontroll. Att
f4 kontroll pa smérta eller andra komplikationer och didrmed symtomfria perioder
beskrivs ocksd som en Okad livskvalitet (Appelin, Bereterd, 2004; Melin -Johansson,
Odling, Axelsson& Danielsson 2008; Conner, Allport, Dixon & Somerville, 2008;
Benzein, Norberg & Saveman, 2001). En patient uttalar:

I take a lot of painkillers morning and night and in between I have injections of
fast-working morphine. Otherwise I wouldn’t manage. It’s essential to hold the
pain in check (Benzein et al., 2001, s 121).
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Hopp

Hopp kan beskrivas som en inre medfodd glod som foljer minniskan frin fodelsen
genom livet. Nagot som alltid finns dér och som alla oavbrutet behdver och har rétt till,
eftersom livet och hoppet dr ndra sammanflitade. Hoppet kan paverkas. Patienterna
viljer om mojligt att omge sig med hoppfulla, positiva personer som uppmuntrar och
stimulerar hoppet. De viljer ocksé att fokusera pd sma glidjande och hoppingivande
hiandelser och o6gonblick i1 vardagslivet, att finga dagen och virdesitta sina ndra
relationer for att upprétthalla sitt hopp. Ett bra provresultat trots en rad nytillkomna
svara symtom dr exempel som ges pa hur fantasin kan fa spelrum och hoppet stimuleras.
Att ha hopp underléttar och bidrar till frihetskénsla och oberoende, ett uttryck for
individens rittighet att tinka och tycka och for dess handlingsforméaga. Aven om
sjukdomen fortskrider sa upplever deltagarna hir att det ar deras rattighet och mgjlighet
att hoppas pa andra utvigar. De skyddar sig sjdlva fran besvikelser genom att overtyga
sig sjdlva om att det, trots allt dr positiva saker och héndelser som intrdffar (Olsson et
al., 2011). Sa hér beskriver en patient:

I sensed there was a possibility, although I knew it would be highly improbable
with my logical reasoning, that I would be one of the lucky few able to pull
through. The answer (from his physician) came back, and I did not have the
slow growing type of cancer. So the opportunity to pick trumps with a slow
growing cancer was not to be mine. Instead, something that was exactly what
gave me even more hope was the response to a direct question about how
rapidly the existing cancer cells would develop, I got the answer that the
speed of that process was impossible to ascertain (Olsson et al. 2011, s 49).

Patienterna beréttar om hoppet att bli botad, hur betydelsefull varje liten forédndring till
det béttre dr for deras kénsla av hopp. Det dr ocksa betydelsefullt att ha drémmar och
visioner och tillatas tro pd Overnaturliga krafter (Benzein et al., 2001). En patient
beréttar:

Then I was told that the tests were fine and that perhaps I could have another
operation, obviously hope sprang up again, it was something to do with the
white blood corpuscles (Benzein et al., 2001, s 121).

Patienterna uttrycker pa liknande sétt hur minsta fordndring till det battre inger
hopp om mdgjligheten att stanna hemma ytterligare en tid. Utvecklingen av och
tillgdngen pa nya mediciner och behandlingar gor att en forbéttring av vilbefinnandet
ocksé inger hopp om att det inte bara &r en tillfallig forbattring. Det framkommer att en
del patienter anvinder sig av olika former av alternativmedicin som ett verktyg for att
skapa hopp. De hoppas pa att mirakel ska intréffa si att sjukdomen hejdas och de blir
battre(Appelin et al.,2004; Olsson et al. , 2010,2011; Melin-Johansson et al., 2008). En
patient uttrycker:

But you never know - things can change- the weather can change - because |
sort of follow the weather - I feel very dependent on weather (Melin-
Johansson et al.,2008, s235)
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En annan patient berdttar hur hon kom pa sig sjélv mitt i natten med att be:

One night I know... I’ve never prayed before, but then it come to me that I
should pray to get well, with clasped hands, it was a bit scary, I’ve never dared
to say it before, what would people think, my children would be mad (Benzein
etal., 2001, s 121).

Att ha genomlevt svara situationer med efterfoljande perioder av symtomfrihet upplever
patienterna som hoppingivande. Det ger dem kraft att forbereda sig for nya faser med
plagsamma symtom men ocksa mod att reflektera och komma till insikt, omvérdera och
ta tillvara den kvarvarande tiden ( Melin-Johansson et al., 2008).

Patienterna beréttar hur de aktivt kommunicerar med andra om praktiska saker, kinslor
och svéra fragor. Genom att séitta ord pa nya erfarenheter och kénslor far de nya
perspektiv pa livet, sig sjdlva och sin situation och hur det leder till 6kat hopp (Olsson et
al., 2010). En dagboksanteckning beréttar:

I believe that it’s dangerous to keep deep thoughts to yourself. I think it’s
important to sort out your inner reflections about the disease. I feel that I get
more hope when Im open about my thoughts. It leads to a feeling of being
reassured and to easier acceptance of the disease (Olsson et al., 2010, s 609).

Om situationen blir existensiellt alltfor hotfull, s som vid svara besked eller nir nya
symtom upptrider, berittar patienterna hér vidare hur de soker bevara sitt hopp
genom att flytta fokus, exempelvis till annan mer uppmuntrande personal/ldkare eller
sin intellektuella kapacitet istéllet for kroppens forfall. En del flyr mentalt genom att
dagdromma. Deltagarna forsoker trots att det dr svart ockséd att ta ansvar for och
forbereda sig och sina kira pa den forestaende doden. Att gora gott for sina efterlevande
1 framtiden, tala om familjens planer i framtiden, forbereda begravningen och andra
rent praktiska saker gor det léttare att fortsatta leva, och 6kar hoppet for manga patienter
under den begrinsade aterstoden av livet (Olsson et al., 2010).

Oberoende och valmaojligheter

For att bevara en kinsla av oberoende ar det viktigt for patienterna att vara pa rétt plats,
att fa vilja att vara hemma eller pé palliativ vardavdelning. Fér dem som viljer hemmet
ar det betydelsefullt for vilbefinnandet med tillgang till utomhusmiljé och natur men
dven att inomhusmiljon tillfredsstiller deras fysiska och psykosociala behov (Cohen et
al., 2002). Ocksé patienterna i studien gjord av Benzein et al (2001) patalar betydelsen
av att kunna komma ut 1 friska luften for den som tycker om sinnesupplevelsen.En del
har ocksd husdjur i hemmet som betyder mycket for védlbefinnandet. Hér patalas ocksé
betydelsen av hemmet som en trygg och familjér plats ddar man helst vill vara. Att vara 1
sitt hem medger i storre utstrackning, sdger patienterna att ta del av beslut angdende sin
vard och hur de ska hantera sitt dagliga liv. Ett uttryck for detta ar:
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It’s really nice to be at home. I’ve chosen to be here. Here I have all my own
things and I get help with going to bed and to the toilet. I decide when I want to
get up in the morning and I can set my own pace. I want to be here to the end if
possible (Benzein et al.,2001, s122)

Vistelsen i hemmet dr mycket betydelsefull eftersom den medfor storre mojligheter att
trots sjukdomen leva som vanligt, med en kénsla av oberoende. Det innebir storre
valmgjligheter som till exempel att utifrdn sin aptit vilja, inte bara vad de vill dta utan
ocksa tidpunkten for nir de éter (Appelin et al., 2004). Aven patienterna i studien gjord
av Melin-Johansson et al. (2008) péatalar denna kénsla av oberoende ndr de vardas i
hemmet. Tillgdngen till en 16sning med anhdrigvdrdare i kombination med palliativ
hemsjukvéard som erbjuder allt de kan tdnkas behdva gynnar mojligheten till sjélv-
standighet, vilket kommer till uttryck i1 foljande citat:

I can make my own decisions - I am able to decide over things in an entirely
different way than in hospital. If I decide I want them to come later than 8
o’clock in the morning - even although we have agreed to that time - I can just
phone and change the time to 9 or 10. And if I want to skip my drip like I did
before... At least one day last week, I just phone them and we agree on this
(Melin-Johansson et al., 2008, s235)

Av patienterna i studien gjord av Conner et al. (2008) framkommer att distrikts-
sjukskoterskans insatser har en viktig roll for att frimja deras oberoende, genom att
exempelvis tillhandahalla olika sorters hjdlpmedel. En patient uttrycker det s& hir:

She’s (district nurse) organized a matress for me (cause I’ve got bedsores) and
a handrail and she says you need oxygen... That was here the next day (Conner
et al. 2008, s549).

Viardkvalitet

Tillgdngen till och mdojligheten att f& vird ndr som helst pd dygnet, inverkar pa
kdnslan av trygghet fOr patienterna, och ger dirmed en kénsla av vélbefinnande.
Kontinuitet med samma personal som dterkommer liksom personalens kompetens och
engagemang dr ocksé viktiga aspekter som framhdlls av patienterna i studien av
Cohen et al. (2002).

I studien av Melin-Johansson et al. (2008) uttrycker patienterna likasd hur
tillfredsstdllande det dr med lattillgénglig palliativ hemsjukvard. Patienterna upplever
god kvalitet 1 och med att det finns tid till en &rlig och harmonisk kommunikation med
stdd och sympati fran sjukskoterskor och ldkare. Varden upplevs som god om den
ombesdrjs snabbt och fortroendeingivande sa att patienterna far stottning och lindring.
Vare sig det handlar om fysiska eller psykiska behov inger det en betryggande kénsla.
Patienterna ser mycket positivt pa att de sjdlva hir ocksd har mojligheter att paverka sin
medicinska behandling. Att vardas palliativt hemma innebér en kénsla av trygghet, att
vara priviligierad, vilket leder till ett védlbefinnande (ibid).
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To be able to recognize scents, see my own things and smell my own

towels and bed linen - the feeling of being home is positive. I have
always felt safe and secure in hospital but then again I have never
felt insecure at home. Yes, I must say things are as good as I could
possibly expect in this situation. The good life is not always

necessarily a healthy life (Melin-Johansson et al., 2008, s 235-236)

Patienterna i Appelins och Berterds studie (2004) visar uppskattning for distrikts-
sjukskoterskornas forméga att skapa trygghetskédnsla, deras kompetens, lyhordhet och
yrkesmaéssighet. Sjukskoterskorna har betydande roller i den palliativa hemsjukvérden
bade som sjukskdterskor och som medménniskor. Stod och omvardnad av
sjukskoterskor och hemtjanstpersonal skapar forutséttningar for trygghetskinslan i
hemmet.

Att tala med sjukskoterskorna i1 hemsjukvarden upplever patienterna som trostande
och underlittar anpassningen till situationen. Betydelsefull 4r ocksa informationen som
sjukskoterskorna med specialistkunskaper 1 palliativ medicin kan formedla angdende
deras medicinering for symtomkontroll ( Conner et al. 2008).

I Olsson et al’s studie fran 2010 papekar patienterna hur viktig deras intellektuella
kapacitet &dr for dem. Att kiinna sig kapabel att ta viktiga beslut exempelvis genom att
tillatas vara inblandad i och fa lov att ta ansvar for sin egen behandling betyder
mycket for deras kdnsla av meningsfullhet med livet. En del patienter utvecklar ett
fortroendefullt forhallande till likare genom att betrakta dem som en medspelare vilket
askadliggdrs hér:

Actually I'm surprised about the fact that we became so much ”a team” as we
did. It wasn’t like that from the beginning. When I first met my surgeon I got
the feeling that he was distant and harsh...but these impressions gradually faded
away and we became us”. He gradually involved me in the process (Olsson et
al.,2010, s 610).

Relationer

Att familjemedlemmarnas néra relation har en sérskilt viktig betydelse for vil-
befinnandet hos dem som vardas palliativt 1 sitt hem framgér av samtliga patienters
berittelser i studien gjord av Benzein et al.(2001).

En del av patienterna i studien gjord av McPherson et al. (2007) beskriver hur
sjukdomen medfort att deras relationer hade stérkts, att kdnslorna for varandra hade
fordjupats och kommunikationen forbattrats. Att de ibland dessutom far berém av sina
vardare for vil fungerande 16sningar, som de sjdlva varit involverade i, upplevs mycket
positivt och bidrar till vélbefinnande.

I studien gjord av Olsson et al. (2010) beréttas hur viktigt patienterna tycker det &r att
upprétthalla sin betydelse 1 livet genom att anstringa sig att leva sd normalt som
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mojligt. Att sd 1dngt det dr mdjligt fortsdtta med inte bara sina hobbies, att skdta sina
vardagsbestyr utan ocksa och sina roller och relationer.

Aven deltagarna i studien gjord av Appelin och Berterd (2004) pétalar hur viktigt
hemmet dr for upplevelsen av gemenskap. En upplevelse som medfor trygghetskénsla,
liksom kénslan av att vara dlskad och behdvd. En patient uttrycker:

..... we embrace each other frequently and a great deal and it feels safe and
secure... (Appelin och Berterd, 2004, s 67)

Att vara hemma gagnar det sociala livet och underléttar for patienterna att genomfora
allvarliga samtal med de néra och kira medan tid ar, menar de vidare. Med tiden for-
dndras relationen till det béttre, konversationerna blir djupare och mer allvarliga
(Appelin & Berterd, 2004).

...we are able to be together and it makes us happy in the midst of the sorrow...
(Appelin och Berterd, 2004, s67)

Det framkommer dven i studien gjord av Cohen et al. (2002) att deltagarna upplever att
kriserna medfor att relationerna inom familjen fordjupas genom péfrestningarna.Mycket
betydande anses ocksd mojligheterna att kunna utveckla en relation till personalen.
Darfor dr det av stor betydelse med kontinuitet sd att samma personal aterkommer.

Faktorer av betydelse for lidande

Patienterna i artiklarna berdttar ocksa om faktorer som paverkar upplevelsen av ett
lidande utifrdn fysiskt, socialt och emotionellt perspektiv. De beréttar om maktlosheten i
att vara fangad i1 en kropp som obotligt sjuk, hirjad av plagsamma symtom. Hur det pa
olika sétt hdmmar deras tillvaro och &r upphov till oro, rddsla och frustration infor den
ovissa aterstaende tiden. Beroendet som detta medfér och kampen att trots allt finna en
meningsfull tillvaro och inte forlora hoppet dr faktorer som patienterna belyser.
Patienternas relationer paverkas liksom relationer 1 sin tur inverkar pa upplevelsen av
lidandet. Artiklarna visar ocksa att vardkvaliteten inverkar pa lidandet.

Maktloshet

Ovisshet, oro och ridsla for sjukdomsforloppet och genombrott av olika plagsamma
symtom som exempelvis smdirta, somnsvarigheter och illaméende, paverkar och leder
till att vardagslivet fordndras och ir, enligt patienterna i Appelins och Berteros (2004)
studie, starkt bidragande till sjukdomskénsla och kinsla av kraftloshet. De uttrycker
déar sorg och besvikelse Gver att inte kunna ta nigot for givet i det dagliga livet, da
mojligheterna liksom formagan att paverka livssituationen dr sma eller obefintliga, den
personliga autonomin minimeras eller utplanas helt.
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I studien gjord av Benzein et al. (2001) berdttar patienterna om den nu patagliga
insikten 1 att samtidigt vara bade levande och déende och den kénsla av maktloshet och
lidande som det medfor. De var domda till att leva och kan heller inte fly frin sin
dodsdom. Nir krafterna sviker upplever de att livet begridnsas i och med att de inte
lingre orkar genomfora alla de saker som de brukade gora tidigare. Referensramen blir
sndvare och man tvingas omvérdera vad som é&r viktigt i livet. Man formar bara sétta
upp kortsiktiga mél och tar endast en dag i taget, vilket en patient uttrycker:

Now I think, I hope I can sit up this afternoon, I’'m going to have a visitor; I
hope I have that energy (Benzein et al. 2001, s121).

Maktlosheten i att vara fange i sin egen kropp, exponerad for ovintade utbrott av olika
symtom beskrivs ocksa i studien gjord av Melin-Johansson et al.(2008).

You know there are many compli-complications. You know... You have cancer
but it is not only just cancer... There is one thing after the other. And just when
you start to recover, ”Bang” you have another setback. And I have experienced
this several times. So well yes- Of course things are difficult at times (Melin-
Johansson et al.,2008).

Ocksa 1 studien av Cohen och Leis (2002) illustreras osédkerheten over framtiden och
kdnslan av att inte ha kontroll pa sitt eget liv som délig inverkan pa livskvaliteten. Hur
det fysiska tillstindet med olika besvdrande symtom gor patienterna maktlosa och
oférmdgna att fungera, beskriver en patient sa hir:

I want to get back to myself. I used to be so energetic. | used to do everything.
Now I can’t do a damn thing(cries). And it bothers me. I got to rely on my husband
for everything(Cohen & Leis, 2002, s 53).

P& samma sitt finns hdr oro O6ver hur familjen ska klara sig och hantera sorgen.
Osékerheten over framtiden och kédnslan av att inte ha kontroll pa sitt eget liv beskrivs
av flera 1 denna studien som dalig inverkan pa livskvaliteten (ibid).

Maktloshet upplever dven patienterna i studien gjord av McPherson et al. (2007) och
berittar ocksad de, om kénslan av att forlora kontrollen dver sitt liv och hamna 1 tillstand
som paverkar de nérstdendes liv sdvil fysiskt, socialt som emotionellt, i vardagslivet, 1
nuet och i1 framtiden. De upplever sig som en borda, att vara orsak till diverse
bekymmer och att utgdra en belastning for andra trots insatser och hjilp frdn hemtjénst.
Forutom maktldsheten dver hur de nirstiende har det under sjukdomstiden sd finns
ocksé oro dver hur de sedan ska klara av att hantera sin sorg och lyckas anpassa sig till
livet efter bortgdngen. Maktlosa dr ocksd patienterna infor skuldkdnslorna Over att
tidigare livsstil kan ha fororsakat sjukdomen (ibid).
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Hopploshet

I flera av studierna berdttas om patienternas kamp och strdvan efter att leva ett sd
normalt liv som mojligt for att bibehélla sin sjidlvkénsla och déirigenom undvika
hopplosheten. Hoppet beskrivs av patienterna i studien gjord av Olsson et al (2010) som
ndgot som kriver formaga till hoppfulla tankar och mod att tainka pé framtiden. Nér det
inte ldngre gar att uppbringa psykisk eller fysisk energi till detta, beréttar patienterna,
fragmenteras hoppet och gradvis ebbar det sedan ut. Den tid som aterstar i livet innebar
dé bara en hopplds véntan pa doden. En av patienterna séger:

A lot of people die within a few months if they lose hope (Olsson et al 2011, s 50).

En betydelsefull faktor som kan medféra hoppldshet ér att inte ldngre kunna ha nigot
inflytande Gver sin situation, vilket gor det extremt svart att fortsétta leva med sina
symtom och kan medfora att patienten ger upp. Att fa trikiga, existensiellt hotande
besked om sjukdomsprognosen dr exempel pd detta som askadliggérs genom detta
uttalande:

The news was like an ice-cold shower, and I immediately felt a strong sense of
hopelessness.. It’s horrible, awful. But maybe this is a rare cancer form which
doesn’t progress very quickly. The chance might be microscopically small, but
even if it’s microscopic, it still exists (Olsson t al., 2010, s50).

Rédsla for outhdrdlig smérta ar ett annat exempel pa betydande faktorer som patienterna
framhaller studien av Appelin och Berter6 (2004). Nagot som gor det omdjligt att leva
ett ndgorlunda normalt liv med familjen vilket grusar forhoppningarna om nagon
mening med livet och med vistelsen 1 hemmet. I studien gjord av Benzein et al.(2001)
belyser patienter som lider av smérta betydelsen av hur smértan stindigt paAminner dem
om hur sarbar och hopplds deras situation dr. En patient uttrycker:

I take a lot of painkillers morning and night and in between I have injections of
fast-working morphine. Otherwise I wouldn’t manage. It’s essential to hold the
pain in check (Benzein et al.,2001. s 121)

Patienter med sjukdomstillstind som innebdr en minskad rorlighet har en begrinsad
formaga till fysisk kontakt med nédra och kira. Ocksa det framkallar kdnsla av ensamhet
och att inte vara omtyckt och dlskad. Betydelsen av att vara ensam och avskuren fran
omvirlden pd grund av alla sjukdomssymtom framkommer 1 studien gjord av Melin-
Johansson et al., (2008). En kdnsla av hoppldshet som &r svér att hantera och létt kan
utvecklas till en ond spiral, vilket en patient beréttar om:

I am becoming more reserved. That is why it is so difficult (sad). I daren’t
be open about my feelings anymore. It is as if people dislike me even more
when I’'m (sad). And then I cry more (sad) (Melin-Johansson et al,2008,s 234).

Patienterna i studien av McPherson et al. (2007) tar ocksd upp hur det paverkar
sjdlvkénslan negativt ndr de inte kan fullfdlja viktiga sociala roller. Sérskilt
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framkommer det har hos de yngre deltagarna som ar fordldrar. Det dr for dem forenat
med oro och skuldkinslor att pa grund av sjukdomens utveckling tvingas dverge sina
barn och Overldta deras uppfostran till ndgon annan. En situation som leder till
hopploshet och lidande.

Medvetandet om att vara obotligt sjuk vicker manga tankar och fragor om andliga saker
som till exempel meningen med livet och om det finns ett liv efter doden framkommer 1
tre av studierna. Tankar om att doden kanske dndd inte dr sé& slutgiltig och definitiv
liksom hopp om att ett mirakel ska intréffa ligger ofta nira till hands och dr av betydelse
for ddmpa upplevelsen av hopploshet (Benzein et al., 2001; Olsson et al., 2010; Melin-
Johansson et al., 2008).

Beroende

Att vérdas palliativt i sitt hem med hjdlp av sina anhoriga innebér en forédndring av
rollerna inom familjen. Att anpassningen inte alltid &r sé létt belyser patienterna 1
studien gjord av Cohen och Leis (2002) och talar om kdnslan av att vara en belastning
for badde familjemedlemmar och annan personal med sitt pinsamma hjélpbehov. Det dr
inte bara sjdlva fordndringen av familjerollerna som &r svar att hantera utan fram for allt
forvandlingen frén att vara en sjdlvtillracklig och vardefull person till att vara beroende
av andras hjélp. I studien gjord av McPherson et al., (2007) framkommer att det ar
kidnsloméssigt mycket laddat att inte kunna gora mer for sig sjdlv, att vara beroende av
sina anhorigas stod och hjdlp. Nistan alla patienterna i studien har svart for att be om
och acceptera hjilp fran andra. Aven vid tydligt framstdende besvir och symtom kinner
de motvilja mot att be om hjélp vilket pdverkar sjdlvkanslan negativt och leder till ett
lidande. En patient séger:

Because 1 can’t help myself I feel useless...It is Quite a cross to bear. I've
never asked her for help....Well sometimes I tell them that if [ was like before I
would not be bothering people. Like I am when I need help. I feel like I'm
finished. I get discourage sometimes (McPherson et al. 2007, s422)

Att vara sjuk och behdva vard av anhdriga innebér att familjens ekonomi belastas. Inte
minst betyder det dessutom att patienterna upplever att hjdlpbehovet begrénsar anhorig-
vardarnas sociala liv. Nagot som framkommer i detta uttalande av en patient:

Painkillers and the drugs, he has to give me shots every three hours. He can’t
be gone longer than three hours. He has to be here (McPherson et al. 2007,
s420)

Patienterna beréttar hur de forsoker att skydda sina anhoriga fran anstrdngningar och
kidnsloméssig stress genom att exempelvis dolja behovet av hjélp. Ibland forekommer
ocksa en dodsonskan fran patienterna, en dnskan om att paskynda doden for att skona
de anhoriga frdn den belastning som sjukdomen och beroendet innebdr. Négra patienter
berédttar ocksé hur frustrationen de upplever over sitt beroende, tar sig i uttryck i en ilska
gentemot hemtjanstens och hemsjukvérdens otillracklighet (McPherson et al., 2007).
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Vardkvalitet

Brist pd information om sjukdom och prognos ar ndgot som spelar stor roll for negativa
upplevelser och forvintningar angdende den ndrmaste framtiden, menar patienterna i
studien gjord av Benzein et al. (2001). Dérutdver beréttar de hur fundamentalt det ar for
dem med erbjudande av atminstone ndgon form av palliativ behandling, for att
uppritthélla hoppet om att de kommer att kidnna sig béattre och dérigenom uppleva ett
minskat lidande. Patienter som lider av smérta 1 denna studien betonar hur det stindigt
paminner dem om deras sarbarhet och forhindrar ett normalt liv. Ett uttalande ger
exempel:

When it’s as painful as this I cant do anything, can’t go out or... It’s even
difficult to get out of bed. It’s not normal to suffer pain, it really isn’t... To live
a normal life (Benzein et al.2001).

Hur personalen informerar om behandlingar och besvarar fradgor pdverkar
sjukdomsupplevelsen mycket, patalar ocksa patienterna i studien gjord av Conner et al.,
(2008). Samtidigt pdpekar dessa patienter hur svért det &r att halla isér olika service och
roller bland de inblandade i omvardnaden. De uttalar behovet av en representant for
dem, en person som samordnar de olika insatserna.

I really wanted to talk to somebody... I really didn’t know where to turn, I think
that’s when the Macmillan nurse helped (Conner et al., 2008,s 550).

Aven nir ldkarna informerar dem, tycker inte patienterna i studien gjord av Appelin och
Berter6 (2004) att ldkarna har tillrdckliga kunskaper for att sedan besvara deras fragor
pa ett bra sitt. Bidde hos patienterna i studien av Cohen och Leis (2002) och Conner et
al., (2008) framkommer dérutover farhagor Gver att personalen inte svarar helt drligt
och att deras anhdriga far veta ndgot som de sjélva inte far reda pa. En patient sdger:

Patient : Things going through your mind. Are you holding anything back? My
husband(laughs)... You know, anything back from me and the doctors. Like
because the doctors tell him something different than me. They all keep saying
everything is going to be fine (laughs). But I don’t know. Something tells me
it’s just not right yet.

Interviewer: So, have you talked to your doctor about what you want to know
and what...?

Patient: Oh yeah. He’s pretty good with me. But then, I don’t know, maybe he
tells my husband something different, I dont know but... I don’t think they can
do that but.... (Cohen and Leis, 2002,s 54).

I studien gjord av Melin-Johansson et al., (2008) beréttar patienterna att det dr forbundet
med olika former av lidande om det inte finns mdjlighet till omedelbar service och
hjilp, som exempelvis vid plotsliga eller oforutsedda symtom, och framhaller ocksa
betydelsen av snabb tillgdng oavsett veckodag eller vilken tid pa dygnet som behovet
uppstar. Att inte forst behova bestélla och vénta pa tid hos primérvarden for att fa hjélp
betyder mycket for ett minskat lidande.
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Att tala om doden, menade patienterna i studien av Olsson et al 2010, kridver mojlighet
att forbereda sig. Att forceras och tvingas tala om doden vid fel tillfdlle underminerar
hoppet. Speciellt riskabelt ansdg patienterna att det var att tala om liv och dod med
sjukvérdsanstéllda och belyser flera faktorer av betydelse for hur de upplever kvaliteten
pa ett sddant samtal. Att vara helt obekant for patienten infor ett sdidant samtal, att inte
invénta initiativ till samtal frdn patienten och att inte visa nadgon empati dr exempel
omstandigheter och forhdllanden med kvalitetsbrister som leder till ett 6kat lidande. Att
dessutom inte fa vara delaktig utan kdnna sig betydelselds i beslutsforfaranden kring
den egna véardsituationen innebér att lidandet 6kar i och med att sjdlvkinslan forsvagas
och mojligheterna att uppleva livet meningsfullt minskar (ibid).

Relationer

Att inte ha en god relation med sig sjdlv menar patienterna i studien gjord av Benzein et
al. (2001) ar orsak till att man inte orkar upprétthdlla relationer med andra. Att
personalen inte har tid att lyssna och stotta innebér att behovet att tala med familjen om
sjukdomen drabbas understryker patienterna i studien gjord av Melin-Johansson et al.
(2008). Patienterna i studien gjord av Cohen och Leis (2002) beskriver dven vikten av
att inte kinna sig otrygg i relationen med vardpersonalen. Patienterna beskriver att
vérdpersonalen ibland dr den enda relationen dér patienterna uppriktigt kan prata med
om den fOrestdende doden. Att det dr forkastligt for patienterna med for ménga
personalbyten att anpassa sig till, vilket uttrycks genom detta uttalande.

They were going to switch... People on you if they could, but I told them either
get the same person every time or I don’t need anybody at all (Cohen and Leis,
2002,s 53)

Patienterna i Appelin och Berterd (2004) pétalar betydelsen av sin rddsla for isolering
frdn sina vianner och nérstaende. Det kroppsliga forfallet kan medf6ra att vinnerna gor
felaktiga antaganden om att patienternas kognitiva formaga ar nedsatt. I studien gjord av
Olsson et al., (2010) berittar patienterna hur det kénns nér viannerna sviker. Foljden ar
upplevelsen av att vara bortglomd och betydelselos for andra ménniskor, att inte rdknas
och fa vara delaktig. Sjidlvkénslan forsvagas och mdjligheterna att uppleva livet
meningsfullt minskar. Detta exemplifieras av en patient som siger:

It is just as if they (friends) have dumped me because of my desease... No, not
everyone, but some of them don’t keep in touch at all. Even when you’re ill
you need visitors. You just can’t sit here and rot, there’s still some intellectual
capacity in my head. I can still be with them ( Olsson et al., 2010, 5.609).

I dessa studier av Olsson et al.,(2010) och Appelin och Berterd (2004)berittar
patienterna ocksa om hur nérstdendes svarigheter att dppet samtala om déd och déendet
medfor kénslor av skuld och av att ensamma tvingas att bdra en borda. Ett
helhetstinkande i1 virdpersonalens stod angdende dessa svarigheter ar betydelsefullt for
dem.
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DISKUSSION

Patienterna 1 vara artiklar berdttar om upplevelser ur ett fysiskt, socialt och emotionellt
perspektiv dér yttre liksom inre faktorer pdverkar det som erfars. Upplevelserna av
kontroll, ett bibehallet hopp, oberoende och valmojligheter, relationer och vardkvalitet
kan bidra till vdlbefinnande. Relationer och vardkvalitet kan likavil medverka till ett
lidande liksom upplevelser av maktloshet, beroende, hopploshet.

Metoddiskussion

Examensarbetets syfte som é&r att belysa faktorer av betydelse for patienters upplevelser
av palliativ vard i hemmet avgjorde vilka artiklar som utvaldes. Artiklar med vuxna
patienter dver 18 &r, oavsett typ av palliativ diagnos och konstillhorighet inkluderades,

dd det rimligen &r stora likheter inom den palliativa varden av patienter med olika
diagnos. Barn och ungdomars upplevelser av palliativ vard i hemmet kan déremot antas
skilja sig &t gentemot den vuxna patienten och exkluderades darfor. Patientperspektivet i
vért syfte medforde att artiklar med anhorig- och vérdarperspektiv valdes bort vilket
ocksd orsakade att méngden artiklar visade sig vara begrinsade till antalet. Var
utgéngspunkt att enbart anvidnda oss av artiklar med patienter i hemsjukvérd visade sig
under var sokning leda till allt for stora begrdnsningar i1 antalet artiklar. Ténkbara
orsaker till knappheten dr att den hir gruppen av svért sjuka patienter inte orkar delta
eller véljer att avstd da det &r alltfor kdnslomissigt pafrestande. Det kan ocksa vara sa
att patienter avlider innan studien &r klar. Den ringa tillgdngen p4 artiklar, vilket kan ses
som en brist 1 examensarbetet, dr orsaken till att vi ocksd har tagit del av tre artiklar dir
patienterna finns bade i hemsjukvérd och pé sjukhus/hospicevérd samt en artikel med
inslag av kvantitativ mitmetod. Darfor har vi 1 dessa artiklar valt att inrikta oss pa de
upplevelser som formedlades av patienterna vardade i hemmet. D& den palliativa varden
ar under utveckling valde vi att fa s& aktuella data som mojligt och har dérfér anvént
artiklar som inte var éldre &n tio ar.

Tre av artiklarna som analyserades kommer frén studier gjorda i Canada respektive
Storbritannien medan Overvdgande antal, fem stycken, dr gjorda i1 Sverige. Att inte fler
internationella studier inkluderats beror pa att de som dterfanns, hade en design eller ett
syfte som inte overensstimde med vart. Det kan ocksa betyda att forskningen 1 Sverige
ar under stark utveckling sedan socialstyrelsens utredningar 2001 och 2006. Ett
arbetsmaterial for ett Nationellt vdrdprogram &r ju nu under bearbetning och berdknas
vara klart sommaren 2012 (Regionala Cancercentrum i samverkan, 2011). En fordel ar
att patienterna i samtliga artiklar som analyserats berdr upplevelser 1 en organisation
som inte alltfor mycket skiljer sig fran den svenska.

Upplevelser dr ndgot som inte gar att mita med kvantitativa data och orsaken till att vi

véljer artiklar med kvalitativ ansats. Styrkan 1 den kvalitativa forskningen ligger 1 att
belysa och/eller beskriva patienternas egna erfarenheter, vilket dkar forstaelsen for det
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valda fenomenet. I var studie ingick é&tta olika kvalitativa artiklar omfattande ett
patientperspektiv fran totalt 121 informanter. Liknande former av strategiskt urval av
patienterna gjordes genomgdende 1 alla studierna, da forskarna har forsokt hitta en
grupp med sa informationsrika personer som mojligt. I samtliga studier ger forskarna
uttryck for etiska reflektioner. Daremot skiljer sig intervjutekniken och analysmaterialet
i form av enkdter, transkriberade intervjuer och dagbdcker at i artiklarna. Tillika skiljer
sig forskarnas behandling av materialet 4t med anvéndning av olika kvalitativa metoder.
Har forekommer fenomenologisk, fenomenologisk-hermeneutisk, hermeneutisk metod,
kvalitativ innehdllsanalys och grounded theory. For vért resultat bor man dérfor ha 1
atanke att forskarna i artiklarna har lite olika utgdngspunkter liksom deras forforstéelse
skiljer sig &t och att de olika studierna ddrmed har blandade styrkor och svagheter.
Kanske hade resultatet blivit ett annat om exempelvis teman och subteman analyserats
fram efter en gruppering av de olika forekommande metoderna. Att materialet fran ett sa
pass stort antal patienter samlats in med olika intervjutekniker med relevans for vart
syfte kan samtidigt innebdra att den sammanlagda informationen har en viss
variationsrikedom.

Enligt den strategi som Evans modell erbjuder, har vi i examensarbetet analyserat de
kvalitativa artiklarna och gjort en sammanstédllning av resultatet till en ny helhet. En
modell vi valde d& den uppges lampa sig vil for analys av kvalitativa studier. For att
undvika risken for feltolkningar léstes artiklarna enskilt av forfattarna, for att sedan
diskuteras tillsammans. Samtliga artiklar som inkluderats &r skrivna pé engelska och
oversattes fritt och med hjilp av engelsk-svenska ordbocker, vilket kan ha bidragit till
vissa tolkningsfel vid analysen och i resultatet. For att viktiga budskap inte ska ga
forlorade har dirfor resultaten starkts med citat pé originalspraket.

Analysen enligt Evans innebdr ett forfarande som leder till djupare forstaelse for det vi
efterlyser 1 vart syfte, faktorer av betydelse for patienters upplevelser av palliativ vard i
hemmet. Att identifiera och strukturera upp nyckelfynden var en tidskrdvande process,
dir vi genomgdende anvidnde oss av mindmapping. Under arbetets géang
utkristalliserades tvd teman med fem motsatspar bestdende av tio subteman, dir det
framkom betydelsefulla, bade positiva och negativa faktorer ur patienternas perspektiv.

Vi har i vart arbete gétt ett steg ldngre dn att bara namnge upplevelserna och dven tittat
pa ett samband mellan orsak och verkan genom att forsdka utrona vilka faktorer som ar
betydelsefulla for patienternas upplevelser. Faktorer som kan bidra till att
medvetenheten okas for vad som krivs for att ge palliativa patienter bista mojliga vérd.
Vart tillvigagingssitt i analysarbetet har en likhet med Grounded theory men, till
skillnad mot arbetsordningen i Grounded theory som metod, har vi i vért
bakgrundsarbete inte avstitt frdn att géra en litteraturdversikt. Vi har inte heller
definierat det vi sjdlva vet, for att anvidnda dven detta som data att jimfora med andra
data.
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Att vara tva forfattare har varit stimulerande och utvecklande da vi diskuterat, bollat
vara idéer och utbytt erfarenheter under arbetets gang. Vi bedomer att det bidragit till att
stiarka arbetets kvalitet.

Resultatdiskussion

Utforandet av omvérdnad anpassas alltid till ett specifikt sammanhang till exempel
palliativ vard. Som &mne bygger omvéardnad péd aspekter av flera vetenskaper med
kunskaper inom en rad &mnesomraden som ska forstis och tillimpas (Wiklund, 2003).
Maénga har forsokt att kategorisera begreppet kunskap och Blooms taxonomi (1984)
ligger till grund for de fyra F:en som Carlgren (1992) senare definierat. Dar klargors att
kunskap bygger pa ett lirande indelat i formerna fakta, forstaelse, fardighet och
fortrogenhet. Fyra nérbeslédktade former som hénger ihop med varandra och som alla
finns 1 olika grad hos olika individer. Forstaelsen av fakta leder till en praktisk formaga
dvs féardighet att veta hur saker skall utforas. Férdighet kan ockséd ses som en praktisk
forstaelse som inte alltid forutsétter faktakunskaper. Fardigheten utvecklas med tiden
och med hjélp av erfarenhet till fortrogenhet, en forméga att utefter det unika i varje
situation gora bedomningar for att tillimpa sina kunskaper. En tyst kunskap som inte ar
sa latt att uttrycka i ord (ibid).

I de analyserade artiklarna, géllande patienter med palliativ vrd i hemmet, finns
uttalanden som rymmer en implicit kunskap om betydelsefulla faktorer som paverkar
deras upplevelser. I artiklarna uttalar sig patienterna om hur de upplever att vardas
palliativt 1 hemmet och genomgaende upplever de ett lidande liksom ett vilbefinnande.
Det ena utesluter inte det andra och liksom tvé sidor av samma mynt dterfinns de fem
motsatsparen med subteman.

Kontroll-maktloshet

I Overensstimmelse med Antonovskis (1991) begrepp “kédnsla av sammanhang” dér
livskontroll framhalls som en nyckelfaktor for vilbefinnandet, uttrycker patienterna i
nagra de analyserade artiklarna, att kontroll éver och kunskap om vad som hénder 1
deras omgivning, dr betydelsefullt for vélbefinnandet. Utifran detta begrepp kan man
ocksa forstd den strdvan efter kontroll, som patienterna framhéller i artiklarna, som en
strategi for att alls kunna hantera sin svara situation.

Maktloshet dr enligt Dahlberg et al., (2003) en aspekt av vardlidande och
sjukdomslidande som vi hér ser hos patienter med en obotlig diagnos, fangade i1 en sjuk
och forfallande kropp. Maktldsheten i att inte orka det man vill eller att inte ha kontroll
over plagsamma symtom framhalls av patienterna i véra artiklar. Upplevelserna framstar
i enlighet med begreppet subjektiv kropp och dess péverkan péd lidande och
vilbefinnande enligt Ekebergh (2009).
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Av tidigare publicerade lokala vérdprogram liksom 1 det nyligen framtagna och
publicerade arbetsmaterialet till ett Nationellt vardprogram for palliativ vard (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2011) framkommer hur stor variationen av symtom som
behover kontrolleras dr. Dessutom har symtomen ofta andra dimensioner dn den rent
fysiska. En méngd olika ldkemedel stir till buds varfér en noggrann avvégning &r
nddvindig for varje enskilt fall for att uppna optimal lindring for patienten. D& kapitlet
om symtomlindring utgdr ungefar hilften av det nationella vardprogrammet forstar man
att det dr en stor del av den palliativa varden for att hjdlpa patienterna att ha kontroll.
Det dr intressant att studier finns som talar for att patienter som véljer att vardas
palliativt i hemmet kénner sig tryggare, mar battre och har farre symtom (Dumitrescu,
van der Heuvel-Olaroiu, van den Heuvel, 2007, Forsell, Boman, 2006).

Hopp-hopploshet

Liakaren Siegel (1990) lade i sina patientstudier mérke till hur vésentligt det &r att ha
tillforsikt till hoppet om att bli frisk. Hans forskning visade ocksa att personer redan
innan insjuknandet sedan en tid priglats av en viss attityd. En attityd som “utmérks av
en kidnsla av att ha gett upp, av hoppldshet och vanmakt, forsdmrad sjélvkansla och att
man upplever att existerande roller &r otillfredsstillande och meningsldsa"(ibid). Lerner
(1999) uttrycker pé liknande sétt att hoppet dr en del av samspelet mellan ménniskor
som inger tilltro. Forloras tilltron kommer upplevelser av uppgivenhet, hopploshet och
hjilploshet att dominera och ddrigenom orsaka ohdlsa. Enligt Eriksson (1987) har
hoppet sitt ursprung i tron och &r avhingigt av vad individen upplever som
meningsfullt. S& berdttar ocksé patienterna i artiklarna om olika strategier for att bevara
hoppet. Hur de dvertygar sig sjdlva om att det dr positiva saker som sker, hur minsta
lilla forédndring inger hopp. Det finns ocksd patienter som vénder sig till
alternativmedicinen och det finns de som med bonens hjélp ber om bot eller hoppas pa
mirakel. Samtidigt finns en oerhdrd svérighet for flera av patienterna att finna nagon
mening, att kunna skapa en kénsla av hopp. De deltagare som har barn kidnner oro och
hopploshet infor tanken att Gverge sina barn och overlata deras uppfostran till ndgon
annan. De patienter som lever med smaérta, paminns ofta om hur sarbar och hopplds
deras situation dr. Att ge upp hoppet ér for patienterna som intervjuas, liktydigt med att
ddden ér ndra forestdende.

Oberoende och valméjligheter - Beroende

Valet att vara 1 sitt eget hem betydde for patienterna en miljé som frdmjar trygghet och
relationer med familj, vénner och eventuella husdjur. Att vdrdas i hemmet ingav
patienterna en kinsla av oberoende och innebar mgjligheter att vilja, men kunde ocksa
medfora en fordndring av familjerollerna och en ekonomisk belastning. Faktorer som
fick patienterna att forsoka skydda sina anhoriga och ibland till och med ledde till
frustration och en ddodsonskan. Resultatet Overensstimmer med yttrandet frin
Socialstyrelsen (2006) om att det egna hemmet dr den vérdplats som ldngst bevarar
patientens autonomi samtidigt som det ocksa réttfardigar Sandmans (2007) kritik om att
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belastningen pa anhdriga och dirmed beroendet kan bli alltfor stort, sa att autonomin da
faktiskt kan vara storre pa en institution.

Vardkvalitet

Syftet med den palliativa varden 4&r, enligt arbetsmaterialet till ett Nationellt
virdprogram for palliativ vard, att hjélpa patienten &r hjélp att leva med vérdighet och
storsta mojliga vilbefinnande till livets slut (Regionala cancercentrum i samverkan,
2011). Det innebédr dirmed inte att patienten kan krdva medicinskt omotiverade eller
riskabla insatser men, att inte avsluta all behandling och 1dmnas &t sitt 6de, utan istéllet
f4 palliativ vdrd var 1 sig en betydelsefull dtgird for patienterna i artiklarna. Att vardas
hemma med ett empatiskt bemotande av engagerad personal fick dem att kdnna sig
trygga och priviligierade. Kontinuerligt aterkommande personal med tillrdcklig tid var
viktigt for mojligheten att ha en god vardrelation till personalen. Patienternas satte stort
virde pd sin egna intellektuella formaga och ville ocksd gérna vara personalens
medspelare med mojligheter att ta ansvar for och paverka sin vard och behandling. En
forutsittning for delaktigheten dr samtal och information och specialistskoterskornas
kompetens i praktiska fragor, rddgivning och formedling av kunskap om medicinering
uppskattades sérskilt.

Ett flertal faktorer som hade betydelse for kvaliteten angdende samtal géllande liv och
dod ndmndes. Att tvingas till samtal av en okédnd ldkare, att inte invdnta patientens
initiativ, olika information jamfort med nérstidende, liksom brist pd empati var exempel
som framkom. I studien angdende bra kommunikation med cancerpatienter av Stajduhar
et al., (2010) framhélls just vikten av att respektera behovet av tid, visa omsorg, erkénna
farhdgor liksom att balansera hopp och érlighet i informerande samtal.

Just information och dokumenterad delaktighet ar ett vanligt métt pa vérdkvalitet i
dagens vérdorganisationer. Kvaliteten pd informationen ldmnar, enligt patienterna i
artiklarna, en del att 6nska nér de uttrycker att information som levereras varken ges vid
ritt tidpunkt eller Oppet och drligt med empati. Likasd efterfragas kompetens nir
patienterna soker svar pa fragor.

Tillgdngen pa vérdinsatser dygnet runt med mojlighet till snabb hjélp vid oforutsedda
behov, var virdefullt for tryggheten. Som konstaterats 1 uppsatsens bakgrund sa skiljer
sig den palliativa vardens organisation at i landet enligt Socialstyrelsen (2006). Forutom
att varden involverar ett flertal yrkeskategorier s& anvinds dessutom flera nirstdende
och nirliggande begrepp for olika typer av vard i hemmet (Lindencrona, 2003). Darfor
ar det inte forvinande att patienterna uppger svarigheter att skilja pd service och alla
olika roller i vardandet. I artiklarna dr det kanske orsak till det uttalade behovet av
ndgon samordnande person i vardkedjan att forhélla sig till. Ett ansvar som, vi 1 vart
arbetsliv erfar, ofta tillfaller den si kallade patientansvariga sjukskoterskan. Att
sjukskoterskan samordnar vérdinsatserna medfor, enligt Benner (1993), att befintliga
resurser utnyttjas ratt.
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Relationer

Sa langt det dr mojligt vill patienterna i artiklarna leva ett normalt vardagsliv med
intakta sociala roller och relationer, dir man kénner sig dlskad och behdvd. En ténkbar
anledning till att man inte orkar upprétthalla relationer kan vara att man har inte en bra
relation med sig sjdlv menar patienterna. En fOrutsittning som ocksa bekréftas i
socialpsykologins grunder. Familjerelationerna i hemmets gemenskap &r sérskilt
betydelsefulla. Det framtridder hér ocksd rddsla for att bli isolerad frén eller bortglomd
av slakt och vénner.

Att det finns en kontinuitet av dterkommande personal som har tid att lyssna, anser
patienterna som nodvéndigt for att kunna utveckla en relation med personalen. For en
del innebdr den palliativa varden i hemmet att relationerna stirks och fordjupas, da
nérheten till varandra underlittar for nddvéndiga men svara samtal. For andra patienter
ar det nodvéindigt med stdd i kommunikationen med de anhoriga och ibland é&r
personalen de enda som patienten kan vara uppriktig med om den ndra forestdende
doden. De sistnimnda patienterna dr kanske mer &n andra utlimnade till vardrelationen,
som alltid prdglas av patientens beroendestillning, och riskerar dirfér 1 hogre
utstrackning ett vardlidande. Att vardrelationen dr en vanlig orsak till vardlidande ar
tidigare visat i en studie av Dahlberg (2002), som ocksé pétalar att just tid dr ett av flera
hinder for en god vardande relation. En relation som bejakar patientens livsvirld i varje
enskilt fall och som later patienten avgéra vad som medfor ett vilbefinnande
(Dahlberg ,2002 Dahlberg et al.,2003). Lantz (2007) papekar hur viktigt det ar att kunna
se kopplingen mellan makt och ansvar, sédrskilt vid palliativ vard 1 hemmet, sd att inte
vardprofessionen tar over vardskapet i hemmet.

Vi har i var studie belyst viktiga faktorer for patienternas upplevelse av palliativ vard i
hemmet. Véara fragor dr dtminstone delvis besvarade genom patienternas beréttelser 1
artiklarna. Ibland upplever patienterna inom den palliativa hemsjukvarden ett lindrat
lidandet, forbéttrad livskvalitet och att vardaren tillmotesgar deras réttigheter, behov och
onskemal. Ibland ses vardare som omsorgsfulla, medkdnnande och kunniga ménniskor
som forsoker att forstd behoven och som tycker att det dr givande att hjélpa patienten att
mota sin dod. Resultatet belyser ocksa varfor det finns tva historier, tva sidor av samma
mynt, eftersom vélbefinnande och lidande ofta forekommer samtidigt. I arbetet med att
individanpassa varden innebér det att det finns en stor variation av parametrar, tankar,
kénslor och minniskor som behover synliggoras for att det ska bli en god palliativ vard.

Implikationer/ Konklusion

Négra praktiska implikationer, som framkommit for sjukskoterskans arbete med
palliativa patienter 1 hemmet &r att:

* utgd fran patientens upplevelse/perspektiv
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ta sig tid att lyssna pd patient och anhdriga

skapa en relation som bygger pa fortroende

avvakta rétt tillfélle for att ge adekvat information dppet, drligt och med empati
ge snabb individanpassad symtomlindring

1 storsta mojliga omfattning arbeta med kontinuitet; en liten men stabil
personalgrupp kring patienten.

involvera patienten 1 besluten om vérden

* man aldrig fr glomma att man &r gist i patientens hem

* frdmja patientens hopp genom att ha ett positivt forhéllningssatt

¥ ¥ X ¥ %

*

Genom att ta del av patienters uttalande har tyst, implicit kunskap synliggjorts. Detta
har varit ett sétt att belysa betydelsefulla faktorer for patienternas upplevelser som
medfort att vi i ndgon man bidragit till att medvetenheten okats for vad som krévs for att
ge palliativa patienter basta mojliga vard. Vi konstaterar att det alltid finns nagot att
gora for att frimja den hér patientgruppens vélbefinnande.
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Bilaga 1

Den doendes rittigheter

. Jag har ritt att bli behandlad som en levande ménniska fram till min déd

. Jag har rétt att uppritthalla hoppet oavsett om malet for detta foréndrar sig

. Jag har ritt till vard och omsorg fran dem som upprétt- haller mitt hopp dven om
det fordndrar sig

. Jag har ritt att ge uttryck for mina kidnslor om min forestaende dod pa mitt eget
satt

. Jag har ritt att delta 1 avgéranden som géller min egen vird

. Jag har ritt att forvinta fortsatt medicinsk behandling och vard dven om maélet inte
langre &r bot utan vélbefinnande

. Jag har ritt att inte do ensam

. Jag har ritt att vara fri frn smaérta

. Jag har rétt att 3 arliga svar pa mina fragor

. Jag har rétt att inte bli ford bakom ljuset

. Jag har rétt att £ hjélp av och for min familj att acceptera min dod

. Jag har ritt att fa do 1 frid och med vérdighet

. Jag har ritt att behdlla min individualitet och inte fordomas for mina avgdranden
om de gar emot andras uppfattningar

. Jag har rétt att samtala om och ge uttryck at mina religiosa och/eller andliga
upplevelser oavsett vad de betyder for andra

. Jag har rétt att forvinta att den ménskliga kroppens okridnkbarhet respekteras efter
doden

. Jag har ritt att bli virdad av omsorgsfulla, medkdnnande, kunniga ménniskor som

forsoker forstd mina behov och som upplever det givande att hjélpa mig till att
mota min dod

Ur Var D6d av Ulla Qvarnstrom, Almqvist och Wiksell, 1993, sid. 189
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Bilaga 2. Triffar pa sokord/databas

Sokord/Databas
(peer reviewed,
2001-2011)

1. Palliative care

2. Patient perspective

3. Home care

4. Home

5. Lived experience

patient perspective +
palliative care + home

patient perspective +
palliative care + home
care

palliative care + home
care

palliative care + lived
experience

Utvalda artiklar for
bedomning

Utvalda artiklar for
analys

Cinahl MedLine Psykinfo Pub SweMed+ Nursing

13038 5665

373 218

12074 3181

47921 18016

1970 1298
3 2

2 s
1105 1340
47 32

6 2

4 8

Med Journals

9601 40375 789 2369

655 26 996 148 185

10652 53049414 4782

90871 5927 1576 30611

6716 2605 48 11
28 58 1 3
16 191 1 523
2537 6666 4 539
58 67 2 107
1 12 2 1

4
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