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Sammanfattning

Bakgrund och problemformulering: Palliativ vard ar en av de mest prioriterade vardformer
som svensk halso- och sjukvard forvantas att bedriva. Den vilar pa en speciell vardfilosofi
som bor ligga till grund for planering och genomférande av varden i livets slutskede. Denna
filosofi genomsyras bland annat av WHO:s definition vilket innebar en aktiv helhetsvard i ett
skede da patienten inte svarar pa en botande behandling. Studier har visat brist pa kontinuitet
och skillnader i kvalitet och tillganglighet for den enskilda patienten i livets slut. Mot denna
bakgrund har ett vardprogram i palliativ vard arbetats fram som ska ligga till grund for
palliativ vard i Sédra Alvsborg. Denna uppsats gjordes i ett tidigt skede av implementering av
det aktuella vardprogrammet.

Syfte: Studien syftar till att beskriva personalens upplevelser av palliativ vard pa avdelningar
dar det huvudsakligen bedrivs kurativ vard i ett tidigt skede av implementering av
vardprogram i palliativ vard vid livets slut. Vidare syftar studien till att beskriva personalens
definition av palliativ vard.

Metod: Sju 6ppna intervjuer gjordes med sjukskéterskor och underskaterskor verksamma vid
olika sjukhusavdelningar vid So6dra Alvsborgssjukhus. Materialet analyserades enligt
kvalitativ innehallsanalys.

Resultat och diskussion: Studiens resultat visar pa mojligeter samt hinder i varden av
palliativa patienter. Personalens upplevelser av hinder har sin grund i bland annat konflikter,
bristande kontinuitet samt okunskap om den palliativa vardens innehall. Mojligheter
definieras som individuell anpassad vard samt ett vardande vardkultur. Diagnosen spelar en
avgorande roll for att fa tillgang till en helhetsvard som den palliativa vardens filosofi
foresprakar. Alla informanter ar 6verens om definitionen palliativ vard, men det foreligger
skillnader i vilket innebord personal respektive organisation tillskriver denna vardform.
Vardande vardkultur samt synen pa doendet ar viktiga faktorer som paverkar genomforandet
samt utformningen av den palliativa varden. Handledningens betydelse diskuteras och belyses
i diskussionen

Nyckelord: Palliative care, nurses™ experience, general wards
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INLEDNING

Motet med patienter och narstaende i livets slut har alltid berort mig djupt. Med utgangspunkt
fran mina kliniska erfarenheter har mitt intresse for palliativ vard véckts. Som sjukskoterska
har jag mott manga manniskor i samband med palliativ vard (palliativ intensivvard) och i
likhet med manga intensivvardssjukskoterskor har jag manga ganger varit inblandad i
nedtrappning eller avbrytande av livsuppehallande behandlingsatgarder. Jag har stallt mig
fradgan ” vad ar det vi gor? ” Speciellt da patienter, narstaende och vardgivare inte har varit
overens. Upplevelsen av att varda och mota dessa patienter och deras narstaende i en kontext
dar fokus huvudsakligen ligger pa kurativ behandling ar bade komplex och konfliktfylld. Det
ar inte alltid sjalvklart vad som ska och bor goras for att erbjuda den basta varden.
Personalens upplevelser och uppfattning paverkar i stor grad hur de bedriver varden. Detta
vacker fragan hur de som normalt inte vardar patienter i livets slut upplever den palliativa
varden. Det & med anledning av dessa funderingar som jag har valt att skriva denna uppsats
inom ramen for ett samverkansprojekt mellan Hogskolan i Boras samt sjukvarden i Sodra
Alvsborg. Projektet behandlar implementering av véardprogram i palliativ vard och det
overgripande syftet ar att studera om implementering av ett vardprogram kan resultera i
forandrade arbetssétt. Datainsamlingen till denna uppsats gjordes i ett tidigt skede av
implementeringen av vardprogrammet med syfte att beskriva personalens upplevelser av
palliativ vard.

Palliativ vard &r en viktig och integrerad del i hélso- och sjukvarden och innebéar att den
palliativa patientens behov tillgodoses utan drojsmal. Den palliativa varden vilar pa en
speciell vardfilosofi som ska ligga till grund for all planering och genomférande av vard i
livets slutskede. Detta kommer i uttryck i manga olika definitioner av palliativ vard
(Ternestedt, 1998; Ohlén, 2000; Sandman & Woods, 2003). WHO: s definition &r
utgangspunkten for hur den palliativa varden definieras i den svenska halso- och sjukvarden
(SOU, 2001:6; Sandman & Woods, 2003). Det Overgripande malet &r att uppna och
uppratthalla basta majliga livskvalitet for patienten och dennes familj. Den palliativa
vardfilosofin lyfter ocksa fram behovet av ett multidisciplinart team for att kunna erbjuda en
sadan vard. En annan viktig grundtanke &r att den palliativa varden ska bedrivas oberoende av
organisatoriskt kontext och oberoende av sjukdom. En studie som gjorde 1998 pa uppdrag av
halso- och sjukvardsnamnden i Sodra Alvsborg visade pa skillnader i tillganglighet och
kvalitet for den enskilda patienten i den palliativa varden. Det & mot denna bakgrund som ett
vardprogram for palliativ vard i livets slut har arbetats fram (Bjorkman, 1999).

BAKGRUND
Projektbeskrivning

Implementering av vardprogram for Palliativ vard i livets slut bérjade under varen 2004 till
vardverksamheter, inom Sodra Alvsborgs sjukhus, kommun och primérvard. Tanken har varit
att implementeringen av vardprogrammet skulle i forsta skedet resultera i lokala
handlingsplaner for hur vardprogrammet ska tilliampas i den aktuella vardverksamheten. |
samarbete mellan Institutionen for Vardvetenskap vid Hogskolan i Boras och berorda
verksamheter har det utvecklats ett projekt med féljande syfte:

- Att studera om och i sa fall hur implementeringen av ett vardprogram i palliativ vard
kan resultera i foréandringar i arbetssatt och organisation som innebar forbattrad
vard- och livskvalitet for de patienter och narstaende som berors.



Med utgangspunkt fran detta syfte har tva olika delprojekt genomforts:

Delprojekt 1
- Att beskriva och analysera hur patienter och narstaende erfar den palliativa varden i
ett tidigt skede av implementeringen samt utifran detta utforma ett instrument for att
studera hur narstdende och patienter paverkas under olika skeden av
implementeringen.

Delprojekt 2
- Att beskriva och analysera organisation och arbetsséatt nar det galler palliativ vard i
ett tidigt respektive sent skede av implementeringen.

For att kunna uppfylla syftet och besvara fragestéllningarna har delprojekten genomforts i tre
steg. Bada delprojekten har planerats och genomforts i relation till tre olika organisatoriska
kontexter: vardplatsenheten vid Sédra Alvsborgs sjukhus, kommun och primérvard inom och
utanfor Boras. | tabellen nedan ges en oversikt dver projektets olika delstudier samt vilka
metoder som har anvants. Denna studie ar gjord inom ramen for delprojekt tva. Studiens
placering i projektet har markerats med hjalp av ** i tabell 1.

Studie- Patienter och narstaende Verksamheter

objekt

Frage- Erfarenheter | Livskvalitet | Erfarenheter | Livskvalitet | Vardhandlingar (personal) Organisation och

stallning Utvardering

Metod Intervjuer Enkater Intervjuer Enkater Intervjuer | Observationer | Intervjuer | Observationer | Dokument-
analys

Steg 1 X X X *x X X X

Steg 2

Steg 3 X X X X

Tabell 1: dversikt 6ver projektets olika delstudier. Steg 1: ett tidigt skede av implementeringen (dvs. innan man har haft méjlighet att utforma
lokala handlingsplaner). Steg 2: genomférande av implementeringen. Steg 3: som genomfors i ett sent skede av implementeringen (ca 2-3 ar
efter att steg 1 har genomforts). Projektet retrospektiv i samband med steg 2 har kartlagt vilka implementeringsaktiviteter som har
genomforts. Har ar det centrala att se om resultaten uppvisar nagra skillnader i jamférelse med de resultat som har framkommit i steg 1.

Begreppet palliativ vard

| litteraturen forekommer flera begrepp som beskriver vard av déende patienter; palliativ
medicin, palliativ omvardnad samt palliativ vard. Palliativ medicin &r det fackomrade som
innefattar forskning, utveckling och utbildning om patienter med obotlig sjukdom och kort
forvantad Overlevnad, alltsa det medicinska kunskapsfaltet. Palliativ omvardnad definieras
som det vardvetenskapliga kunskapsomradet inom detta omrade. Begreppet palliativ vard
innebar en integrering av begreppen palliativ medicin samt palliativ omvardnad och innebéar
det faktiska utévandet av denna vardform, den dagliga varden. Tidigare ansags begreppet
palliativ vard endast innebdra vard av déende patienter med cancersjukdomar. Detta har
utvidgats till att avse lindrande vard av alla déende patienter oavsett diagnos. Den palliativa
varden delas i en tidig och en sen fas. Den tidiga fasen pagar under en langre tid och den sena
fasen pagar under veckor och dagar (SOU, 2000:6; Kaasa, 2001; Sandman & Woods, 2003). |
denna uppsats anvands palliativ vard som barande begrepp.

Historiskt perspektiv
Det latinska ordet ”pa “llium” har gett upphov till begreppet palliativ och betyder
mantel/kappa eller tdcke. Det syftar till att "tdcka 6ver” och lindra olika symptom nar



patienter befinner sig i livets slut skede. Manteln anvénds som symbol fér mansklig omsorg
och solidaritet (Beck-Friis & Strang, 1995; Twycross, 1998; Sandman & Woods, 2003).

Fridegren (2001) skriver hur mé&nniskor under medeltiden vandrade till heliga platser nér de
visste att livets slut narmade sig. Utmed vandringen véxte Kloster eller hospice upp som
betyder harbarge med avsikt att dessa manniskor skulle vila och fa naring for att orka med sin
resa (Fridegren, 2001).

Fram till andra véarldskriget férekom det stora begransningar betrdffande den medicinska
forskningen och kurativ behandling av olika sjukdomar. Efter kriget blomstrade den
vetenskapliga och teknologiska utvecklingen som ledde till utveckling av diverse kurativa
behandlingsformer. Detta innebar att fokus flyttades fran individen till den sjuka kroppen,
vilket ledde till en objektifiering och icke holistiskt forhallningssatt. Den medicinska
utvecklingen ledde &ven till att varden flyttades fran patienternas hem till institutioner,
sjukhus, i en allt storre utstrackning (Kaasa, 2001; Addginton-Hall & Higginson, 2001).

Den moderna palliativa vardens ursprung gar tillbaka till hospicerdrelsens utveckling i mitten
av 1960-talet som startades av Dame Cicely Saunders som en motreaktion och kritik mot
datidens hogteknologiska vard, dar déende patienter och narstaende inte omhandertogs. Dessa
fick genomlida mycket plagor, framfor allt mycket smarta, angest och ensamhet. Det var
Cicely Saunders som organiserade behandlingen och omvardnaden av déende och inrattade
St. Christophers® Hospice i London. Gastfrihet samt antagande om att méanniskan &r en helhet
som star i samspel med sin omgivning genomsyrar denna filosofi. Cicely Saunders betonade i
sin beskrivning av hospicefilosofin att denna plats ska betraktas som ett hus fullt av liv och
inte isolerad fran samhallet, ett gasthem for resande. Inom Hospice betraktas doden som en
naturlig del av livet och att manniskor ska vardas pa ett varmt och karleksfullt satt.
Patienterna betraktas som gaster pa hospice och deras fysiska, psykiska, sociala och andliga
behov ska tillgodoses. | den kristna livsaskadningen finns ett tydligt hopp om ett liv efter
doden. Detta innebér att doden betraktas som endast en évergang mellan tva faser och darmed
en naturlig del av manniskans vandring (Ohlén, 2000; Kaasa, 2001; Strang, 2004; Fridegren,
2001).

Nedan beskrivs hur den palliativa varden definieras enligt WHO samt dess stéllning inom den
svenska kontexten.

Definitionen av palliativ vard

Det finns ett antal definitioner for vad palliativ vard star for bade nationellt samt
internationellt. Det som skiljer den svenska tolkningen av palliativ vard jamfort med den
internationella ar ett mer Oppet forhallningssatt till patientens relationer och existentiella
behov (Sandman & Woods 2003). Den svenska kontextens definition av palliativ vard utgar
fran WHO: s definition.

” Palliativ vard ar en aktiv helhetsvard av patienter i ett skede nar sjukdomen inte langre
svarar pa kurativ behandling och nar kontroll av smarta eller andra symptom och problem av
psykologisk, social och existentiell art ar av storsta vikt. Det Gvergripande malet med
palliativ vard ar att uppna basta mojliga livskvalitet for patienten och dennes familj. Palliativ
vard inbegriper en livssyn som bejakar livet och betraktar déendet som en normal process.
Palliativ vard innebér att tonvikt laggs pa att lindra smérta och andra besvarande symptom.

! De resandes skyddshelgon



Palliativ vard innebar att saval fysiska, psykologiska som existentiella aspekter forenas till en
helhet i varden. Den palliativa varden maste kunna erbjuda system av stodatgarder for att
hjalpa patienten att leva ett sa aktivt liv som majligt till livets slut och ett stod system for att
hjalpa familjen att orka med situationen under patientens sjukdom och under sorgarbete.”
(SOU 2 001:6 s. 55).

WHO har utvidgat sin definition av palliativ vard. Den tidigare tolkningen av definitionen
gallde huvudsakligen patienter som inte langre svarade pa kurativ behandling. Detta kunde
innebara palliativ vard i sen fasen av sjukdomen. Den vidareutveckling av definitionen som
WHO antagit innebar att principerna for palliativ vard ska tillampas sa tidigt som majligt vid
kroniska eller sjukdomar med dodlig utgang. Vikten av familjens och vardarnas
valbefinnande betonas starkare, vidare har fornyelsen av definitionen inneburit att behandling
av vid sjukdomar med dodlig utgang kan ske parallellt med den palliativa behandlingen
(Sepulveda & Ullrich, 2002). Skillnaderna mellan den tidigare definitionen och den nya kan
illustreras med hjélp av nedanstdende bilder. Bild a, beskriver forhallandet mellan palliativ
och kurativ behandling enligt den aldre definitionen och bild b, beskriver hur palliativ
respektive kurativ behandling kan ske parallellt under sjukdomstiden.

Kurativ
Palliativ

Bild a: illustrerar det aldre synsattet da vard och behandling av patienter var antingen kurativ eller palliativ, som kunde
innebéra tillampning av den palliativa vardens filosofi i ett sent skede av sjukdomen.

Kurativ Palliativ

Bild b: illustrerar att kurativ behandling samt palliativ vérd kan ske parallellt under sjukdomsfasen. Detta innebara att
principer for palliativ vard kan tillampas sa tidigt som majligt.

Palliativ vard i Sverige

Palliativ vard ar en av de mest prioriterade vardformer som den svenska héalso- och
sjukvarden forvantas bedriva. Regeringens Proposition 1996/97:60 framhaver vikten av
kompetens hos personalen samt ett vélutvecklat samarbete mellan olika vardgivare for en
valfungerade palliativ vard. Statens offentliga utredningar (2001:6) papekar att den palliativa
varden ar ett forhallningssatt samt ett vardinnehall som ska bedrivas oavsett hur varden &r
organiserad. Vidare betonas att palliativ vard omfattar alla diagnoser och inte bara
cancersjukdomar.

Den statliga utredningen betraffande vard i livets slutskede 1979, ansag ej att den palliativa
varden skulle bedrivas vid sarskilda inrattningar, hospice. Denna rekommendation grundade
sig pa ett antal argument, bland annat stor ekonomisk kostnad, religiés framtoning, stor
pafrestning for personalen, risk for sarbehandling av dessa patienter samt risk for att ej kunna
erbjuda jamlik vard till alla. Under 80-talet byggdes det &nda ett antal hospice i Sverige dock
ej pa statligt initiativ (Sandman & Woods, 2003).

Pa grund av ett 6kat vardbehov och att fler patienter dnskade fa avsluta sina liv hemma
utvecklades nya former for vard av dessa patienter. Detta ledde till att hemsjukvard blev allt
vanligare. | Ostergdtland utvecklades den forsta dygnet-runt bemanningen for dessa patienter



samt deras narstaende (den lasarettsanslutna hemsjukvarden). Detta utgjorde grunden for den
vidare utveckling av hemsjukvard, den sa kallade avancerade hemsjukvarden. Palliativ vard
organiseras pa olika sétt i Sverige antingen i anslutning till primarvarden eller till lasarettet.
Det forekommer dven palliativa slutenvardsenheter samt palliativa team som skoter patienter
oavsett var de vardas (SOU, 2001:6; Fridegren, 2001).

Palliativa vardens fyra hornstenar
En forutsattning for att den palliativa varden ska realiseras &r att den baseras pa nedanstaende
hornstenar. Detta betraktas som en konkretisering av definitionen av palliativ vard.

Symptombehandling intar en central roll i den palliativa vardens filosofi som innebéar
behandling och lindring av savél fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov.
Symptomkontrollen syftar till att patienten far sa bra livskvalitet samt sa stort inflytande Gver
varden som mojligt anda fram till slutet. De medicinska insatserna for att lindra patientens
olika fysiska symptom &r centrala, men kunskap om patientens psykiska, sociala och
existentiella behov &r pa samma satt angelagna och viktiga (SOU, 2001:6; Nationella Réadet,
2003).

Samarbete i ett mangprofesstionellt team med utgangspunkt i den déende patientens behov ar
nodvandigt for att den palliativa varden ska fungera optimalt oberoende av var den bedrivs.
Teamet ansvarar for att varje patients behov ska tillgodoses. Det &r viktigt att beslutsfattande i
form av att ta fram, folja upp samt regelbundet ompréva den individuella vardplanen ska ske i
samspel mellan teamet, patienten och narstaende. Optimalt informationsflode samt att erhalla
samstammig och sakenlig information av olika vardgivare ar avgorande for patienter och
narstaende for att undvika motsagelser samt missforstand (SOU 2001:6; Nationella Radet,
2003).

En viktig och grundlaggande forutsattning for att den palliativa varden ska fungera val ar en
god kommunikation och relation. Det omfattar bade kommunikation inom personal gruppen,
arbetslaget och patienten och dennes narstaende. Det forekommer brister i kommunikation
med patienter som drabbats av obotliga sjukdomar enligt slutbetdankande fran kommittén om
vard i livets slutskede (SOU, 2001:6). Denna vardform kraver ett férhallningssatt och relation
som uppmuntrar till 6ppenhet kring information till patienter och narstaende. Det betonas
ocksa vikten av anpassad informationen med hansyn till patientens tillstand (SOU, 2001:6;
Nationella Radet, 2003).

Stod till narstaende bade under sjukdomstiden samt efter patientens bortgang ar ytterligare en
av hornstenarna inom den palliativa vardfilosofin. Det vill sdga att stodja narstaende under
sjukdomstiden samt i sorgarbetet. Genom att stodja narstdende kan deras férmaga till att ge
emotionellt och praktiskt stod till patienten oka. Stodet syftar ocksa till att férebygga och
behandla utmattningsdepressioner hos narstaende (SOU, 2001:6; Nationella Radet, 2003).

Ett satt att forverkliga och bedriva den palliativa vardens idéer ar att anvanda sig av ett
vardprogram i palliativ vard i livets slut. Nedan foljer en beskrivning av vardprogram i
palliativ vard, vard i livets slut samt implementeringsprocessen.



Lokalt vardprogram: palliativ vard i livets slut
Vardprogram definieras enligt nationalencyklopedin som foljande:

En skriftlig handlingsplan som utarbetats inom sjukvarden utifran forskningsresultat och
allman praxis pa lokal och nationell niva. Vardprogrammet, galler i regel inom ett
sjukvardsdistrikt eller ett landsting, innehaller riktlinjer for vard och service avseende en
speciell sjukdom eller nar risk for sjukdom foreligger. Planen skall dels ge vardpersonalen
hjalp och stod i det praktiska arbetet, dels mojliggéra en samordning av vardinsatser sa att
sjukvardsresurserna utnyttjas sa effektivt som majligt och alla patienter far likvardig vard”
(Nationalencyklopedin, 2006).

Inom Sodra Alvsborgs sjukvard har ett vardprogram tagits fram i syfte att forbattra kvaliteten
i vardkedjan betraffande patienter som befinner sig i livets slut, ”Vardprogram i Palliativ vard,
vard i livets slut”. Vardprogrammet ska vagleda och hjalpa personal som arbetar med alla
patienter, oavsett diagnos, som kan ha behov av symptomlindring och hjélp under sista tiden i
livet. Vardprogrammet ska utvecklas till lokala handlingsplaner, som i detalj beskriver vem
som ska géra vad och hur. Vardprogrammet, VP, har foljande syfte:

e /P ska utgdra grunden for ett gott omhé&ndertagande av manniskor som befinner sig i
livets slutskede.

e Fungera som ett arbetsredskap i det dagliga arbetet.

e VP ska ge anvisningar for vagar till symptomlindring bade medicinskt och
omvardnadsmassigt. Psykologiska, sociala och andliga/existentiella aspekter ska
belysas.

e VP ska belysa narstaendes situation och behov aven efter dodsfallet.

e VP ska innehalla anvisningar for kvalitetsuppféljning.

e VP ska belysa samverkan mellan olika vardgivare omkring den enskilde patienten och
dennes narstaende.

Vardprogrammet definierar palliativ vard i enlighet med WHO: s definition och betonar att
denna vardform ska erbjudas alla med obotliga sjukdomar, oavsett alder dar den forvantade
overlevnaden ar lag. Vidare betonas att den palliativa varden ska ges med utgangspunkt i
enskilda patientens samt narstaendes behov. Vardprogrammet utgar fran de fyra hornstenar i
syfte att fa en helhetsbild av patienten. Den filosofiska utgangspunkten i vardprogrammet &r i
enlighet med SOU (2001:6) att palliativ vard &r ett vardinnehall som ska bedrivas oavsett hur
varden ar organiserad. Detta innebar i praktiken att palliativ vard ska erbjudas alla i livets slut
oavsett om patienten vardas hemma, pa sjukhus eller i sarskilt boende. Kompetens ar en viktig
forutsattning for att palliativa varden ska fungera val. Dessutom kravs samarbete, planering
och framférhalining. "Oppen retur”? &r en trygghetsfaktor for bade patienter och nérstende
och ska enligt SOU (2001:6) gélla alla ménniskor som befinner sig i den palliativa fasen
oavsett diagnos eller om de &r inskrivna i ett palliativt team.

Vardprogrammet belyser det faktum att enligt tradition har den palliativa varden varit inriktad
pa personer med cancersjukdom och att det finns manga likhetstecken mellan cancer och
andra kroniska sjukdomar i slutstadiet. Med begreppet palliativ vard i vardprogrammet avses
all lindrande vard, vid livets slut, oavsett diagnos. Den psykiska miljons betydelse i motet

2 Oppen retur innebdr att patienter i livets slut, kan vid behov direkt vanda sig till vardavdelning istéllet for att bli
inskrivna via akutvardsenheten.



med manniskor i kris lyfts fram som en viktig aspekt i den palliativa varden (Vardprogram i
palliativ vard, 2003)

Implementering

Nar en kunskapsorganisation (t.ex. sjukvarden) ska forandras i syfte att forbattra kvaliteten pa
sin verksamhet, forutsdtter det att personalen i organisationen tar till sig det nya
forhallningssattet och kunskapen. Detta innebér en successiv process dér personalen paverkas
(Robertsson Horberg, 1997). Det finns ett antal faktorer som paverkar denna process sasom,
tid, egna vérderingar, identitet, makt samt lojalitet. En implementeringsprocess som
involverar personalens/vardarnas varderingar och forhallningssatt ar en komplex process, mer
an vad beslutsfattarna forutser (Hasenfeld, 1992; Robertsson Horberg, 1997; Seebrant, 2000)

Den befintliga forskningen visar att implementering av vardprogram som é&r idé- och
vardebaserat, sdsom vardprogram i palliativ vard, stalls infor storre svarigheter an program
som inriktar sig pa mer tekniska eller organisatoriska omraden. Det pekas &ven pa att de
svarigheter som finns beror framst pa brist pa kunskap, samarbetsformaga, stod och franvaro
av konsensus kring vardprogrammets mal (Morch, Neuenschwander, Bruera, Ripamonti,
Nunez-Olarte & Maltoni, 1993; Vabo, Bejerot, Hasselbladh, 2002).

Tidigare forskning

Den palliativa vardens forskningspanorama ar omfattande och berett. Som exempel kan
Georges, Gyrpdonck, Dierckx och De casterle (2002) nédmnas som beskriver hur
sjukskoterskor som arbetar med palliativa patienter varderar och uppfattar denna vardform.
Enligt denna studie finns de tva olika satt att forhalla sig till palliativ vard, namligen en
strdvan att stérka patientens valbefinnande samt en strdvan mot ett professionellt
forhallningssatt som praglas av meningsfullhet. Rosenberg och Canning (2004) diskuterar
distriktssjuskoterskors erfarenheter av att bedriva palliativ vard inom glesbygden. Studien
framhaver vikten av att analysera och utveckla palliativ vard inom denna kontext. Vidare
framhalls vikten av stod, utbildning, tillgang till nya forskningsron, samt ett etablerat statligt
natverk for vardpersonal inom palliativ vard.

Stillman, Strumpf, Capezuti och Tuch (2005) skriver om personalens uppfattning av hinder
och mojligheter att bedriva palliativ vard for patienter som vardas pa sjukhem. Resultat fran
denna studie foreslar inforande av vardprogram i palliativ vard i syfte att 6ka medvetenheten
da okunskap ar storsta hindret att bedriva palliativ vard av godkvalitet. Vidare presenterar
Buikstra, Pearce, Hegney och Fallon (2006) en pedagogisk modell for palliativ vard som
vardas pa landsbygden. Denna studie framhaver aspekter som samarbete, samverkan,
samordnare for palliativa patienter, tydlighet i ansvarsfordelning samt tillgang till
patientansvarig lakare som essentiella faktorer for att uppna en béttre kvalitet pa den palliativa
varden.

Walshe, Caress och Todd (2006) diskuterar dock att samarbete och samverkan specifikt inom
den palliativa varden borde granskas mer kritiskt. Forskarna vacker fragan om detta inte en
politisk 16sning for att tillgodose de behov som finns inom denna vardform. Vidare diskuteras
och beskrivs kriterier for ett framgangsrikt samarbete och samverkan. Enligt Walshe et. al
(2006) ar det nodvandigt att dels kartlagga de hinder som foreligger ett gott samarbete dels
utvardera samarbete och samverkans betydelse i relation till varden.



Groot, Vernooij-Dassen, Crul & Grol, (2005) beskriver i sin studie om distriktslakarens
uppfattning om uppgifter och hinder i den dagliga varden av palliativa patienter. Resultatet
visade pa en komplex bild av hindren som kan ha sin grund pa person-, organisations samt
relationsniva. Hinder pa personniva definierades som brist pad kunskap och kompetens,
framfor allt betraffande symptomlindring, tidsbrist samt emotionella svarigheter i motet med
patienter och dess narstdende. Organisatoriska hinder sdsom byrakrati orsakade svarigheter att
uppratthalla kontinuitet. Det framholls dven att bade skrivna och oskrivna regler som styrde
verksamhet gav mindre utrymme for 6ppenhet i vard av palliativa patienter. Pa relationsniva
patalades kommunikationssvarigheter bade mellan ldkare och patient/narstaende samt mellan
lakarna och Ovrig personal. Samordning samt samarbetsproblem mellan olika vardgivare
utgjorde ett hinder for att bedriva en god palliativ vard. Lakarna upplevde palliativ vard som
tillfredstallande men dock modosamt. Att ta hand om dessa patienter ansags vara typisk
lakaruppgift (Groot, et al, 2005).

Wotton, Borbasi och Redden, (2005) beskriver sjukskoterskors upplevelser vid vard av
patienter med grav hjartsvikt 3. Studiens resultat pekar p& mojligheter samt svarigheter att
erbjuda palliativ vard till denna patientgrupp som vardas pa olika enheter inom
vardorganisationen. Mojligheter att erbjuda god palliativ vard har sin grund i kunskap om den
palliativa vardens filosofi och patientens sjukdomshistoria. | likhet med Groots et al. (2005),
upplevdes det hinder av organisatorisk art sasom samarbetsproblem i multiprofessionella
team, tidsbrist samt svarigheter att kommunicera med andra yrkesgrupper. Sjukskoterskorna
upplevde dven att patienter i slutfasen av sjukdomen dvs. déende hade otillfredsstallande
symptomlindring. Vidare visade resultatet att ldkarna hade svart att fatta beslut om
overgangen fran kurativ till palliativ fas. Utifran studiens resultat framhaver forskarna vikten
av utbildning, patient/narstaendes delaktighet i beslutsfattning och framtagning av riktlinjer
for vard av dessa patienter. Slutligen skriver forskarna att oberoende av var patienten vardas
ska denne ha tillgang till palliativ vard och det stodsystem som erbjuds. Inforandet av
specialistsjukskaterskor inom omradet kan leda till diskvalificering av de sjukskoterskor som
redan arbetar med denna patientgrupp. Slutsatsen &r att ytterligare implementera innehallet i
den palliativa vardens filosofi (Wotton et al. 2005).

Vardvetenskapligt perspektiv

| denna uppsats beskrivs personalens upplevelser av palliativ vard ur ett vardvetenskapligt
perspektiv. Den vardteoretiska modell som har legat till grund for denna studie ar den
generella strukturen for vardvetenskap enligt Dahlberg, Segesten, Nystrém, Suserud &
Fagerberg, (2003). Enligt denna modell beskrivs det etiska patientperspektivet med begreppen
livsvarld, subjektiv kropp, vardrelation och lidande/vélbefinnande. Livsvarldsperspektivet
innebar att patienter, vardares och narstdendes satt att uppfatta sin situation i vardandet
beaktas. I denna ansats betonas manniskors upplevelser och erfarenheter. Livsvérld beskrivs
som “oupplosligt forbunden med ett subjekt, namligen den som erfar den, lever och handlar i
den” (Bengtsson, 1998, s 19). I livsvarldsperspektivet stalls det krav pa vardarens férmaga att
vara narvarande i métet med patienten, dvs. vara 6ppen och foljsam och forsta hur patienten
upplever sin situation. Vardvetenskapliga teorier och begrepp syftar till att fa vardaren att
reflektera Over vardsituationen, om hur dennes handlande bildar en helhet i ett storre
sammanhang som inbegriper patientens halsa, lidande och vard. Vardandets barande tanke &r
att vilja den andra val, vidare &r utgangspunkten att manniskan inte kan forstas utan sitt
sammanhang (Bengtsson, 1998; Dahlberg et al. 2003; Wiklund, 2003).

® Grav hjartsvikt i detta ssmmanhang ar slutfasen i sjukdomen som leder till doden



Vardande inom den palliativa vardkontexten i likhet med allt annat vardande sker inom ramen
for en relation. | vardrelationen &r det vardaren som bar ansvaret med utgangspunkt i
patientanalysen, och innebér att en vardrelation ar aldrig symmetrisk och att vardaren har
storre makt. En vardande relation innebar majlighet att skapa en fristad for patienten, ett rum
dar det &r tillatet med det vardande samtalet. Detta ger patienten tillfalle att uttrycka sin
"lidande berattelse” (Ohlén, 2001; Kasen, 2002).

| relationen méts vardaren och patienten, motet kraver bade mod och Gppenhet. Vardaren ska
ocksa vara medveten om de interpersonella processer som sker i den vardande situationen.
Detta innebar att den professionella vardaren reflekterar kring vad som hander med patienten
och hur denne upplever situationen. Vardare ska forhalla sig kreativt och positivt bade till
patienten och till situationen. Den vardare som klarar av detta, kan vardkonsten eller besitter
den “kliniska blicken” (Wiklund, 2003).

PROBLEMFORMULERING

Palliativ vard, vard i livets slutskede, & en av de mest prioriterade vardformer som den
svenska halso- och sjukvarden forvantas att bedriva (reg. prop. 1996/97:60; SOU, 2001:6). En
av palliativa vardens grundtanke &r att den ska kunna bedrivas oberoende av kontext och
diagnos. Detta innebar en utmaning framfor allt for de verksamheter som inte har som sitt
huvudsyfte att varda doende patienter. Det innebar aven att den palliativa varden kraver
lagarbete och bedrivs i en kontext dar manga olika professioner ar delaktiga. Samtidigt som
patienter och deras narstaende ska uppleva kontinuitet, vilket ar en av forutsattningarna for att
erbjuda god vard. Patienter och narstdende &r utsatta i den palliativa varden. En studie som
gjordes pa uppdrag av hélso- och sjukvardsnamnden 1998, visade brist pa kontinuitet och
skillnader i kvalitet och tillganglighet for den enskilda patienten i den palliativa varden
(Bjorkman 1999). Mot denna bakgrund har ett vardprogram i palliativ vard arbetats fram som
ska ligga till grund for all palliativ vard som bedrivs i Sodra Alvsborg.

Det pagar implementering av ett idé- och vardebaserat vardprogram for palliativ vard i sédra
Alvsborg, i syfte att forbattra den palliativa vardens kvalitet for patienter och nérstdende. Det
ar viktigt att studera hur den palliativ varden utformas, genomfdrs och erfars utifran
personalens perspektiv i ett tidigt skede av vardprogrammets implementering. Detta i syfte att
senare kunna utvardera om och i sa fall vilka férandringar vardprogrammet har resulterat i.

Med tanke pa denna vardforms komplexitet och implementering av vardprogrammet, &r det av
intresse att besvara foljande fragestallningar:

Hur definierar personalen palliativ vard i de enheter som huvudsakligen bedriver kurativ
vard?
Hur erfar personalen den palliativa varden?

SYFTE

Syftet ar att beskriva hur personalen pa sjukhusavdelningar, som normalt inte har palliativ
vard som sitt huvudsyfte, erfar den palliativa varden i ett tidigt skede av implementering av
vardprogrammet i palliativ vard. Vidare ar syftet att beskriva personalens definition av
palliativ vard.



METOD

Kvalitativ forskningsmetod kannetecknas av att den syftar till att systematiskt beskriva samt
forsta och tolka ett fenomen. Detta i syfte att ta del av manniskors tankar och erfarenheter.
Den utgar fran upplevda erfarenheter, fran verkligheten eller empirin (induktiv ansats) och ett
holistiskt perspektiv som stravar efter att forsta helheten. Dessutom kraver denna metod
oppenhet mot resultatet samt foljsamhet mot data. Malet ar att pa detta satt skapa ny kunskap
om ett fenomen. Kvalitativ innehallsanalys omvandlar data till resultat, och bildar en helhet av
delar, som gor det obegripliga forstaelig (Downe-Wamboldt, 1992).

Sandelowski (2000) menar att den kvalitativa innehallsanalysen ar grundldggande, elementar
och bor anvandas nar ett fenomen ska beskrivas. Metoden svarar pa fragan vem, vad och var.
Innehallsanalys kan goras pa olika abstraktionsnivaer. Om forskaren fokuserar pa att arbeta
textnara, pa det som visar sig och beskriver det som direkt uttrycks i materialet blir resultat
relativt fritt fran tolkningar, manifest analys. Det ar i forsta hand inte det bakomliggande
fenomenet som soks. Men om forskaren fokuserar pa att soka den djupare inneborden i datan
och gor en egen tolkning blir analysen latent (Graneheim och Lundman, 2003).

Denna studie syftar till att beskriva personalens upplevelser av palliativ vard ur
livsvarldsperspektiv, vilket innebér att ga till personens egen levda erfarenhet av sakerna. For
att soka innebdrden i de intervjuades beréttelser krdvs det en metod som kan framhéva den
enskildes upplevelse, den subjektivt levda erfarenheten. Fenomenet ar upplevelser av palliativ
vard och avsikten ar att beskriva dessa upplevelser med utgangspunkt i personalens livsvarld.
Den anvanda metoden ar kvalitativ innehallsanalys.

| avsnittet tidigare forskning aterges exempel pa forskning inom omradet. Jag har dels anvant
mig av funktionen “samsok” pa Bibliotek och larande resurser vid Hogskolan i Boras samt
dels av foljande databaser; Cinhal och pubMed. For att hitta de korrekta &mnesorden har jag
forst sokt i databasen SveMed +. Sokordet har da varit "palliativ vard” darefter har jag valt

foljande sokord: "palliative care”, ” Nurse-patient relations”, ”nursing staff”, attitude of health
personnel” samt experiences of palliative care”

Etiska Overvaganden

Kvale (1997) diskuterar forskarens etiska ansvar. Han papekar att det etiska ansvaret ska vara
integrerat i forskaren och beaktas under hela processen. Helsingforsdeklarationen framhaller
vikten av informerat samtycke samt att forskaren maste informera om deltagarnas ratt att
avbryta sin medverkan (Forsman, 1997). Tillstand for studien har erhallits fran
chefsdverlakaren vid den aktuella kliniken och sjukhuset i samband med ett méte dér jag samt
en samordnare och representant fran Reko, deltog. Darefter har samtliga vardenhetschefer
informerats om studien i samband med ledningsmdéten. Sedan inbjods jag att delta i
avdelningarnas arbetsplatstraffar i syfte att informera avdelningspersonalen. Vardpersonalen
informerades vid upprepade ganger bade skriftligt (se bilagal) och muntligt darefter i
samband med intervjun. Ett skriftligt samtycke (se bilaga 2) har ocksa givits i samband med
intervjun da informanterna givit sina medgivande till att materialet far anvandas inom ramen
for denna uppsats. Informanternas anonymitet har garanterats genom att avidentifiera
materialet samt skriva om data av personlig art, utan att andra innebdrden i berattelsen. Alla
informanterna informerades ocksa att de nar som helst utan att ange nagot skal kunde avbryta
sitt deltagande.
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Urval

Da denna studie &r gjord inom ramen for ett projekt begransades urvalet till befintliga enheter
I undersokningsfaltet. Detta urval har skett i samverkan med ReKo Sjuhérad (Regionkommun
samverkansgrupp). Enheterna bestod av "vanliga” vardavdelningar, sasom kirurg, medicin,
samt ortoped. Den palliativa varden pa det aktuella sjukhuset bedrivs av det befintliga
palliativa teamet som forfogar ett antal sangplatser pa ndgon av dessa avdelningar, men &r en
egen verksamhet. Ingen av informanterna arbetar inom det palliativa teamet. Ingen av
enheterna som ingar i forskningsfaltet har det som sitt huvudsyfte att varda palliativa patienter
eller cancerpatienter. Urvalet av informanterna bendmns som ett bekvamlighetsurval. Av
enhetscheferna tillhandaholls namnlistor pa personal som jag kunde kontakta for intervju. Jag
valde informanterna efter, alder, antal ar i yrket. | studiegruppen ingick bade dag och
nattpersonal. De intervjuade ar alla kvinnor i aldrarna 35-60. Antalet ar i yrket varierade
mellan 2 - 39 ar. Intervjugruppen bestod av sjukskéterskor och underskéterskor. Inom den
kvalitativa forskningen efterstravas en stor variation i materialet i syfte att fa ett sa rikt
underlag som mojligt. Darfor hade det varit dnskvart att dven inkludera manlig vardpersonal i
studien, men tyvarr visade sig detta vara svart.

Datainsamling

Datainsamling gjordes genom intervjuer med personal som arbetar p& Sodra Alvsborgs
sjukhus. Sju intervjuer ligger till grund for denna studie. For att ta del av personalens levda
erfarenheter blev de ombedda att beskriva en upplevelse i samband med en palliativ
vardsituation. En upplevelse som har berért dem, antingen positivt eller negativt i vardandet.
Dessutom fragade jag dem hur de definierade begreppet palliativ vard. Intervjuerna har
transkriberats till text och utgjort materialet for analysarbetet. Alla intervjuer genomférdes pa
informanternas arbetsplats under arbetstid och i ett rum utanfor avdelning i syfte att kunna
genomfora intervjuerna utan stérning.

Intervjuerna var av Oppen karaktér, informanterna fick dppet beratta om sin upplevelse och
foljdfragor styrdes av informanternas svar. Intervjuerna varade mellan 30-50 minuter.
Oppningsfrasen bestod av ”vad ar palliativ véard for dig ” och darefter ombads informanterna
att: ”Beratta om en upplevelse som har berort dig pa ett positivt eller negativt satt i samband
med en palliativ vardsituation”.

Kvale (1997) skriver om den kvalitativa forskningsintervjuns komplexitet och forberedelser.
Den handlar om kommunikation, ett samtal om verklighetens innebdrd. | intervjusituationen
moter forskaren informanten och dennes varld. Syftet ar att fa informanten att reflektera dver
ett specifikt fenomen eller foreteelse. Ett Oppet forhallningssatt och omedelbarheten &r
avgorande for intervjuns kvalitet. Omedelbarhet definieras som en balansgang mellan narhet
och distans. Nérheten innebér att vara ”narvarande” i 6gonblicket och distansen innebar
reflektionen om vad som hénder. Dahlberg, Drew och Nystrom (2001) beskriver déppenhet
som en slags nyfikenhet hos forskaren, en vilja och formaga att mota det oforutséagbara.

Kravet pa 6ppenhet och féljsamhet kraver att forskaren tyglar sin forforstaelse. Forforstaelsen
definieras som de tidigare erfarenheter och kunskaper som forskaren bar med sig pa ett
omedvetet plan som kan utgora ett hinder for att “fanga™ innebdrden i informantens beréttelse.
Forstaelsen kan tyglas genom reflektion och medvetenhet, vilket innebar att forskaren stannar
upp och forlangsammar processen (Dahlberg et al. 2001).
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Dataanalys

Varje intervju transkriberades till text och lastes noggrant i syfte att tillgodogéra sig
innehdllet. Darefter markerades meningsharande enheter dvs. det som innehdll information
om fragestallningen. Detta innebar att texten “brots sonder” mening for mening. De
meningsbérande enheterna som innehéll samma information kodades och grupperades.
Darefter lastes materialet aterigen for att skapa sig en helhetsbild och forsékra sig om att
ingenting av betydelse for fragestallningen fallit bort. Efter bearbetning av varje
intervjumaterial jamfordes intervjuerna med varandra, i syfte att kategorisera meningsbarande
enheter beroende pa informationen. Meningsbarande enheterna kondenserades, vilket
resulterade i fyra huvudteman: diagnos, definition av palliativ vard, (PV) hinder samt
mojligheter for att bedriva en god palliativ vard. Temat mojligheter och hinder innehaller ett
antal subteman. For att styrka och fortydliga inneborden i texten anges citat fran
intervjumaterialet. Det framkom dven en del information som inte hade nagot innehall eller
relevans for fragestallningen.

RESULTAT

Nedan redogdrs for resultatet av denna studie, fyra huvudteman samt subteman presenteras
enligt bilden:

Fyra huvudteman

v v v '

Definition av PV Diagno Hinder Moilighet

e  Bristande kontinuitet e Vardande vardkultur

e  Bristandesymptomkontroll®  Individuell vard
och ett vardande mote
e  Bristandebeslutsunderlag .
och ansvar
o  Konflikter

Tillatande arbetsmiljo

e  Bristande handledning

e  Bristande jamlikhet och
rattvisa
e  Bristande vardkultur

e  Bristande vardmiljon

e Overdriven 6ppenhet

Definition av palliativ vard

Genom analysen har vardpersonalens definition av denna vardform framkommit. Palliativ
vard anses vara vard i livets slutskede oavsett diagnos. Denna vardform karaktériseras av en
helhetsvard dar, god omvardnad, vardigt avslut och symptomlindring ingar. Palliativ vard
anses ocksa omfatta mer an endast patienten och anses vara komplex och stéller krav pa
professionalism hos vardpersonalen. Nérstdende anses ha sin sjéalvklara plats inom denna
vardform och fokus kan lika mycket riktas mot dem, om behovet finns. Lyhérdhet samt
respekt for patientens integritet och vilja tycks ocksa vara viktiga hornstenar.
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Diagnos

Diagnosen spelar en avgérande roll fér huruvida patienten kommer att fa palliativ vard eller
inte. Att ha en diagnos for att fa palliativ vard i uttalad form ar nastan ett maste. Det upplevs
ocksa att palliativ vard bedrivs mer aktivt for yngre patienter med obotliga diagnoser sasom
cancer. Patienter som befinner sig i livets slut relaterat till hog alder anses inte vara palliativa
patienter. Detta betraktas som fel och orattvist av personalen. Att det satts likhetstecken
mellan cancervard och palliativ vard ar inget ovanligt i vard verkligheten. Det uttrycks
frustration Over detta da personalen inte delar denna uppfattning.

Diagnosen palliativ vard leder ocksa till att patienter i hogre grad far mojlighet till aktiv
helhetsvard, vilket bland annat innebar symptomlindring, god omvardnad och tilltrade till sa
kallade “6ppen retur”. Detta innebér att patienten inte behdver passera akutintaget pa vag till
den aktuella vardenheten. Det ar diagnosen som avgor huruvida det existerande palliativa
teamet blir inkopplade eller inte. Avsaknad av diagnosen palliativ vard kan innebéara fulla
atgarder” trots mycket dalig anamnes samt hog alder.

Hinder i vardandet
Det anses forekomma ett antal hinder for att kunna bedriva en god palliativ vard:

Bristande kontinuitet

Brisande kontinuitet betrédffande patientansvarig ldkare upplevs frustrerande av den Ovriga
vardpersonalen. Detta utgor ett problem da patienten och dennes anhériga ar i behov av
kontinuerlig information och upplysning om patientens tillstand. Rigiditet i avdelningens
struktur och arbetssatt samt brist pa flexibilitet upplevs av personalen som en hindrande faktor
i patient kontinuiteten. Det finns en vilja till kontinuitet men pa grund av regelbundet
férekommande andringar i schemat finns det ingen mojlighet till detta.

... Det som var kruxet det var just med den har lakaren att han ofta var sjukskriven, men en
fruktansvart suveran doktor nar han val vara dar, som kunde detta med ... det var nog lite
darfor han hamnade hos oss... Sa det var inget vi riktigt var vana vid med att ha heller, sa
kom han med alla sina fragor. Men det ar ju en grej att man.man eh.att man sager att det har
vet inte jag utan det far hora med doktorn men da var det lite svart att séga att nar doktorn
kommer, for vi visste aldrig nar han kom. ...Vara AT-lakare fanns men det var ju, de ville ju
ha kontakten med han som var specialist pa amnet och det forstar man ju, sa jag kan forsta
att de blev, var frustrerade ...klart att de hade ju panik nar de inte kunde héra svar.”

... fast det, kan vél kannas lite jobbigt ibland om man, om en patient har legat lange, och sa
byter man kanske grupp och sa har man inte san pejl pa det, jag kénner att man vill ha lite..
vad som har hant och vad som ar gjord och vad som ar....med den har patienten kande jag att
det var synd for alla anhoriga och..sa da kande jag, det tyckte jag var synd jag hade velat
vara med..”

* Med "fulla tgarder” menas dels livsuppehallande atgarder i samband med akuta situationer som obehandlad
leder till doden och dels behandlingsétgarder som forlanger patientens liv.
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Bristande beslutsunderlag och ansvar

Det saknas diskussionsunderlag till varfor vissa patienter flyttas till en palliativ enhet och
andra far vard pa avdelning med inriktning mot vissa diagnoser. Enhetliga arbetssatt och vard
konferenser saknas bland avdelningslakarna, vilket leder till inkonsekvent samt
motséagelsefulla beslutsunderlag for patientens fortsatta behandling och planering. Detta har
sin grund i att det kommer nya lakare till dessa enheter och det inte finns ndgon utarbetad
rutin for hur patienter i livets slut ska omhéndertas.

Ansvarsfragan dr ett standigt aterkommande tema i intervjuerna. Vardpersonalen identifierar
detta som ett problem. Ingen vagar fatta ett beslut, detta kan innebara att livsuppehallande
atgarder satts in utan vidare betankligheter. Huruvida dessa atgarder ar till gagn for patienten
diskuteras inte. Det upplevs ocksa att d&ven da behandlingen inte leder till ndgon forbéttring i
patientens tillstdnd &r det inte tillatet att omvardera/utvardera behandlingen. Detta betraktas
som ett statiskt tillstdnd dar det inte ar tillatet att trappa ner behandlingen da den en géang har
startats. Det i sin tur innebar mycket lidande for patienten och upplevs som ovérdigt och
krankande av personalen. Kortsiktiga Iosningar ar vanligt forekommande utan att ta hansyn
till patientens tillstand. Det upplevs ocksa att det férekommer orealistiska forvantningar pa
patientens sjukdomsforlopp.

....” eh, pratar bara om att de ska bli bra, antingen de ar 90 ar och daliga och anamnesen ar
mycket daliga....”

....7det som skulle vara frusterarande kanske det ar nar de satter normer pa doktorerna, sa
att de ska anda halla pa, det ska tas prover och stickas och det ska goras allt
majligt..IBLAND kan jag tycka det ar lugnt, i och for sig kan jag forsta det ocksa, det beror
pd man maste forsta doktorerna ocksa , det ar ofta AT-lakarna...de utreder allt som de kan
hitta, samtidigt ar det ett satt att skydda sig sjalva.....men det &ar frusterarnde ibland nar de
ska skicka ivag tanter som ar nastan 100 ar pa operation....”

Bristande symptomkontroll

Symptomkontrollen i form av smartlindring varierar starkt beroende pa den patientansvarige
lakarens kunskap samt inriktningen pd den vardande enheten. Det upplevs ofta att AT-
lakarna lamnas med ett alltfor stor ansvar att ta hand om denna patientgrupp. Da dessa inte har
tillrackliga kunskaper om sedvanliga behandlingsalternativ, uppstar det brister bade
betraffande symptomlindring samt dvrig behandlig. Personalen upplever att det finns radsla
for komplikationer orsakade av den medicinska behandlingen. Det framkommer ocksa att
smartlindringen fungerar béattre da patienten har fatt en diagnos. Personalen saknar ocksa klara
direktiv och fasta ordinationer for att pa basta maéjliga satt hjalpa patienten med de symptom
som kréaver behandling sa som smarta.

””.....Han har svar huvudvark....Blir insatt pa smértstillande injektion Morfin i.v och.. Vid
behov. Svart att smartlindra. Jag upplever att vi duttar” ger for sma doser atgangen. Jag
upplever att vi inte far ndgon bra ordning pd hans smartlindring, och det kénns inte
tillfredsstallande™....”” vi skéterskor har ocksa olika uppfattningar. Jag saknar fasta
ordinationer och trygghetsdoser...”....”” nu efterat kénner jag skuld att vi inte lyckades
overtyga vara doktorer eller tagit kontakt med XX.....De kan det har med smartlindring
mycket battre.”

14



.. Jag tycker att det ar faktiskt lite varierande pa doktorer hur mycket som. For vissa kan jag
ju tycka ar lite val aterhallsamma med det. Sen har jag ju inte deras synvinkel. Men man kan
tycka det ibland att de far ligga och ha ont kanske lite for lange och att vi ska till exempel ge
morfin och det ar bestamt att vi ska ge det kanske fyra ganger om dagen men patienten kraver
mer, till slut far de ju ofta det. Men det kan handa att det gar ett dygn eller sa det tycker jag
ar forlange. Sen ar de sa pass daliga ska vi ju anda kunna hjalpa de just nu och inte..Nej det
far den ta stallning till imorgon kan man fa det svaret.”

Konflikter

Den ojamna resursfordelningen i form av nya frascha lokaler utrustade med tv och mébler
enbart till palliativa teamets patienter vacker kénslor hos 6vriga enheter. Det férekommer
uttryck som palliativ vard en trend”. Konflikterna beror dels pa en kansla av ojamn
resursfordelning och dels pa meningsskiljaktigheter mellan olika avdelningar.

..”’Nu har vi ju palli, eh palliativa teamet vilket jag kan kénna ibland att..mm de har fatt sina
rum, de har fina farger pa vaggarna, de har kylskap pa rummen och...och, och jag jag tycker
att det ar svart for vi har lika mycket hand om palliativ...vard som de som har dem fina
rummen. Sa jag skulle 6nska i sa fall att ...eller pa nat vis kénner jag att, en bra vard sitter
inte bara i fargen pa vaggarna, sen kan det se roligare ut, nar man kommer in i ett sant rum.
Men jag kan kanna att det ar sa... markligt att, det ar bara de som kan det, och sa ar det
inte”

”...Det, det har blivit mode det har med palliativ vard och jag ar lite skeptisk mot det, ja, mot
termen for att de ar ganska val omhéandertagna, tycker jag liksom va, eh, ja smartlindring far
de, de blir tagna pa allvar, de har fatt en diagnos, d-ja, det & som mer bomull runt deras
kroppar an de har stackarna som ar har pa......som hanger och slanger nagonstans pa
nagot..ar det en hypokondriker eller vad ar det for ndgot? Vad ar det for besvarlig typ de har,
eller kan man ha sa ont? Kan man vara sa orolig? ....”

Konflikter mellan olika personalgrupper och enheter utgor ocksa ett hinder for ett gott
samarbete. Det forekommer konflikter mellan olika avdelningar, det finns upplevelser av att
palliativ vard skall bedrivas pa ett sarskilt satt (en enda sann vag). Detta upplevs av manga i
personalgruppen som krankande samt diskvalificering av deras professionella forhallningsstt.
De menar att det ar naturligt att varda doende patienter, och att detta ar en del av
sjukskoterskans arbete och kompetens. Konflikterna har aldrig bearbetats pa en hogre
organisatoriskt niva utan pagar pa "golvet”.

”....For mig &r inte det, jag tycker inte att det betyder egentligen nagonting i varden att man
har ett fint rum, med fina mobler, fér mig betyder det mer hur personalen ar, hur vi beméter
patienterna, anhoriga.....Manga har ocksa sagt att, Faktiskt att det inte sitter i vaggarna. Det
kanner jag att jag tycker inte det gor det...”

.....> det har blivit en schism mellan oss...de tror inte att vi kan skéta de har patienterna. Det
kan jag kanna ar sa fel for jag tycker att alla patienter har ratt till lika vard..”
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Brist pa handledning

Handledning och utbildning anses vara en bristvara av en del i intervjugruppen, om det
forekommer tidigare erfarenheter av handledning. Andra i intervjugruppen anser att en god
och tillatande arbetsmiljo och kamratskap &r tillrackliga for att kunna spegla samt ventilera
svara situationer som uppstar i samband med denna vardform.

...”’mm pa varan avdelning har vi inte det, jag har tagit upp det...det har med...om man ska
ha typ som man har i skolan de har med handledning, men det var ingen som var intresserade
av detta. Men jag tror att det beror pa vi ar sa 6ppna och att vi pratar, vi pratar valdigt
mycket med varandra...”

Bristande jamlikhet och rattvisa

Personalen tycker att alla patienter i livets slutskede, oavsett diagnos, har ratt till samma vard.
Personalen upplever att det forekommer sérbehandling av patienter med diagnosen palliativ
vard som vardas pa den palliativa enheten som tilldelas mer resurser, &n Gvriga patienter som
befinner sig i livets slut. Detta galler patienter som vardas bade pa icke palliativ enhet men
aven patienter som vardas pa samma avdelning dar den palliativa enheten existerar. Att varda
ddéende patienter &r en angeldgenhet for alla inom varden, cancerdiagnosen ska inte premieras
fore andra obotliga sjukdomar. Att varda patienter i livets slut anses vara ett komplex
fenomen oavsett sjukdom.

...7Vi ar alla individer Sa det ar nog det jag ar lite skeptisk infor just den palliativa
biten...Kanske ska vara lika hyggliga mot alla manniskor, lita pa de inte tro att de ljuger och
bedrar en och slar bla i 6gonen pa oss. Vi har ju haft patienter som har legat har for att
sedan ga in dit....Jag tycker att det ska vara palliativt éverallt, Alla ska ha tillgang till den
har biten. Om det far an kanske att smartstilla cancerpatienterna, men hur smartlindrar du
..... ja du kan ju inte ge de hur mycket morfin som helst, for den har ju inte mycket att andas
med egentligen, den blir samre att smartlindra, hur goér du mot deras angest? Som inte far
andningen lik sig, dessa kan du inte ge syrgas mer an en liter max va, eh vilken angest har
de?Sa visst ar det palliativt men det talas aldrig om dessa. Jag vet inte, jag tror att det har
gatt mode i detta, det det ja, det ar cancer pa nagot vis va, och anda fa som dor i cancer i
forhallande till andra sjukdomar. Det far inte vara finare att do i en sjukdom, det far inte
vara finare att vara sjuk i en sjukdom i forhallande till ett annat...”

Bristande vardkultur

| intervjuerna framkommer dven att lakarnas religidsa tro, dvertygelser, personliga normer
och vérderingar praglar deras beslutsfattande. Detta upplevs av 6vrig personal som icke-
professionellt och fel mot patienten och dennes narstaende. Respekt fér patientens vilja och
onskan att fa avsluta sitt liv upplevs som svart, speciellt da detta kan std i motsats till
narstaendes onskan. Personalen upplever ocksa att det inte ar latt for patienten att fa
personalen att inse deras onskan att fa avsluta sitt liv. Aven om patienten klart och tydligt
uttrycker sin onskan. Detta medfor att patientens lidande forlangs, genom att sétta in
livsuppehallande atgarder ibland till och med mot patientens vilja.

... Jaa, alltsd nar det gar sa langt sa att man satter in PEG och Nar man vet ...vi har ju en
bra XXX men han har ju sitt..troende och sitt ..suck..ingen far ju do........ Det sager vi just
emellan, Men du vet i och med att det ar inte vi som bestammer och inte skdterskan heller.
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For det ar faktiskt doktorn som gor det..Aven om tror jag sakert att for vi fragar: Vad séger
ni? Sag..Lyssnar de inte pa er? det hjalper inte. .”

””..Men sen kommer det en period, de kanner pa sig, ..de vill inte hm.. har varit patienter som
sagt......jag har levat ett helt liv, jag vill inte langre, det forstar ju ni sjalv...”....Det &r ju
nastan tvang. Det, jag tycker inte om ” et..det gor jag inte

”....ja... det blir det val successivt sa att nar vi marker att vi inte far i de ndgon mat...nar vi
papekar det, man forsoker ju in i det langsta, och ibland nastan for lange, tycker jag for
patienten &r ju ibland sa pass klar sa att de, de sager helt enkelt att de inte vill ha mer, de vill
inte. Men vi ska proppsa, proppsa, proppsa..och ibland upplever man det ocksa...det har
jag...upplevt flera ganger, ..nej de vill inte leva langre men vi ska &nda forsoka i det langsta.”

Bristande vardmiljo

Vardmiljon ar en annan aspekt som framtrétt, personalen uttrycker ett behov av battre fysisk
miljo i form av storre "finare” rum i syfte att kunna ta hand om patienter och nérstaende pa ett
béattre satt. Det finns en 6nskan till mer resurser i detta avseende. Samtidigt uttrycks att en god
fysisk miljo inte ar enbart lika med en god palliativ vard. Den psykiska vardmiljon anses
betyda mycket bade for personal som arbetar med dessa patienter men dven for patienter som
vardas.

 ....1 sa fall ett rum till, dar typ anhdriga..och eller om det hander pa..eh..pa en stor sal eller
sa, skulle jag vilja ha ett rum dar anhoriga kunde fa sitta i lugn och ro. Vi har inga rum déar
man kan vara kanner jag , det skulle jag vilja ha. ”’

Overdriven 6ppenhet

Personalen pa icke palliativa enheter” upplever att det forekommer en Gverdriven 6ppenhet i
kommunikationen med de déende patienter, oavsett patientens vilja. Personalgruppen tycker
for ovrigt att det ar en sjalvklarhet att vara dppen och tillatande i sin kommunikation med
patienter och deras narstdende. Genom att vara lyhdérd och tillatande kan patienten och
narstaende avgora sjalva om de vill samtala om doden med personalen eller inte. Det handlar
om att finna balans mellan gladje och sorg, lek och allvar. Livet pagar aven i dédens narvaro.

””...Du kan ju do nu, du kan do, jag menar hur kanner du infér déden.” Jag kanske inte skulle
kénna att jag skulle prata sa, jag vet inte vad de har for bakgrundsfakta men jag har hort de.
Och de kan jag kanna att sa skulle jag inte valt att gora.....Jag kunde se att patienten inte
ville hora detta och jag kande det med. Det far man verkligen, det &r ju valdigt speciellt om
man ska kunna prata sa och det sag jag pa patienten att han inte ville. ...Och det kan jag
kéanna att man kanske och det har vi haft patienter som faktiskt legat darinne och sagt detta
till oss att de bara pratar om doden. Har ar sa mycket ljusare har de sagt, for ni pratar inte
om ddden och det gor ju inte vi kanske Sa.

””...Sen vet jag manga patienter som kommer fran palliativa teamet som inte vill tillbaka, som
vill stanna hos oss, och det &r betyg nog pa att det inte ar sa. Det ar battre att det det finns ett
special team...Jag tror mycket att det, vi trivs valdigt bra ihop pa avdelningen och jag tror att
det smittar av sig mycket pa vad patienterna kanner, for jag tror, ja kan kanna med palliativa
teamet att det ar sa, det ar sa allvarsamt, och det tror inte jag att det behéver vara for man...
ar dodligt sjuk, jag tror inte det. Det behover inte vara sorligt, sa, att man inte kan visa att
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man ar glad med. Sen givetvis ska man tanka sig for, att man behdver inte sitta utanfor ett
rum dar nagon sitter och vakar och gapskratta..”

... for jag har varit inne och jobbat lite grann pa ....det ar sa valdigt...eh.. morkt, jag far en
san kansla nar jag prata med den personalen som har hand om de héar patienterna...att, ja,
man ska dampa sig, och man ska...jag vet en patient som absolut inte ville bli inskriven i den
palliativa teamet, for att de kom de och skulle bérja prata om familjetrad, mitt i sjukdomen
och ..jag tycker man ska inte bara var, man ska inte bara ga efter sina rutiner, utan man far
lasa av patienten, och det hade de verkligen inte gjort, for det var inte snack om nat
familjetrad....men det skulle man gora, for man maste liksom reda ut allt som varit, tillbaka i
tiden, sa att man ar beredd att do...”

Mojligheter

| intervjuerna har aven mojligheter for att bedriva god palliativ vard framkommit.
Mojligheterna definieras som delar av en vardande eller god vardkultur, nedan foljer en
redogorelse av detta:

Vardande vardkultur

Individuell vard och ett vardande mote

Personalen uttrycker en 6nskan att den palliativa varden i livets slutskede ska anpassas efter
varje patient och narstaendes onskan och behov. Varden ska planeras och bedrivas i samrad
med patienten och narstdende och inte efter ett bestamt regelverk. Det ar varje patients
speciella behov och problem som ska vara vagledande. Pa s satt kan den enskilde patientens
och nérstaendes speciella behov tillgodoses och malsattningarna med varden uppnas. Detta
innebar en mojlighet for att arbeta pa ett professionellt och holistiskt séatt med utgangspunkt i
patientens och narstaendes behov. Personalen papekar dock att det ar bra med dokument (PM)
som kan anvéndas i vagledande syfte. Vidare betonas att den palliativa varden ska bedrivas
som ett innehall och inte pa bestamda avdelningar.

..ja men hur vardar man, nar man vardar, ja. For det forsta ser vi naturligtvis att de far ett
enkelrum for det ar ofta manga anhoriga som vill vara dar och sen &r det ju om ..det ar fran
fall till fall hur man vardar...

Enligt personalen &r lyhoérdhet och Oppenhet viktiga forutsattningar for att bedriva en god
palliativ vard. Att vara lyhord, ger utrymme for personalen att fanga” &ven det som inte
utrycks verbalt. Att kdnna in och 6ppenhet skapar forutsattningar for att patienten vagar 6ppna
sig och uttrycka sina onskningar och behov. Ett gott bemotande anses viktigt da det skapar
mojlighet att samtala med patienten om hur den goda palliativa varden ska bedrivas enligt vad
patienten tycker att den &r. P sa satt kan patienten kanna sig delaktig i sin vard, dennes
sjalvbestammande respekteras och hennes integritet bevaras. Vardarens personliga resurser &r
annan viktig aspekt som framkommit, att vdga méta patienten ar ett viktigt redskap i den
palliativa varden.

””.....vi lyssnar pa vad patienten vill, och anhoriga ocksa..men i forsta hand patienten...och
kanner av .Man &r i olika faser som anhdrig, da far man ga in och forsoka stétta, hjalpa till
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utan att vara patrangande, det ar valdigt hm man far kanna av gang till gang. Vissa anhoriga
vill inte verhuvudtaget nasta att man kommer in i rummet...Det l1&r man sig att kdnna av och
en del vill inte vara sjélva, med det ar &r ju en, man kan ju inte sétta ord pa det egentligen..”

””...man ska vara valdigt 6ppen fér vad patienten och anhériga vill ha. Vad vi ska géra och
inte gora...man forsoker att ha en 6ppen kommunikation..med anhdriga &ven, om patienten,
det gar inte alltid, de kan vara sa pass dalig att man inte kan, men d& gar man pa anhoériga,
vi forsoker alltid prata med anhdriga om hur de vill ha det, och hur de tycker vi ska agera.
Sen har man inget nerskrivet alla har jobbat har i s& manga ar sa det faller sig naturligt, men
just ett vanligt bemétande tycker ju jag ar viktigt, i alla lagen...”

”..Jag tror att det &r viktigt att prata, att man... och det behéver inte vara att de behover eh
Oppnar sig for mig, men att man kanner att man ger dem i alla fall ett alternativ, for att jag
tror att det &r viktigt att prata, sen i och for sig far man férsta om de inte vill prata heller.. det
man kan, och sa de nappa pa det..som de vill d&, men att man &nda har erbjudit dem, att man,
att de vet att man finns déar, sa jag brukar ju ofta nar det kommer in anhoriga lamna varat
telefon nummer och saga att det ar bara att ringa narsomhelst..sddana sma grejor som &r sa
latta ar viktiga tror jag...”

Tillatande arbetsmiljo

Vardpersonalen anser att arbetsgladje och en god stamning pa avdelningen “smittar” av sig pa
patienterna. Den ger ocksa kraft att orka. Detta innebéar att dessa manniskor far aven lov att
kénna gladje och uppleva att livet pagar aven om doden ar nara forestaende. Motet med dessa
patienter ber0r personalen och nér patienten uttrycker tillfredsstéllelse starks personalens
upplevelse av tillfredsstéllelse.

”...man har ju med sig sina manualer i visst etisk tankesatt vad som &r moraliskt riktig vad
man sjalv tycker, man har vissa normer man gar efter..”

..Jag vet inte, jag tycker ..xx...ar ratt unik egentligen, som avdelning. Vi har valdigt fint
sammanhallning, ofattbart sammanhallning, dar vi pratar véldigt mycket med varandra, sa
jag tror att vi gor pa samma satt. Vi diskuterar valdigt mycket, alla, vi forsoker na fram sa att
alla, ja, jag tror att vi gor lika och tycker i stort sett att vi har samma méanniskosyn kanns det
som.. vi har samma vardegrund, vi ser, vi har samma manniskosyn tror jag, att man just,
bemotandet tror jag ar valdigt bra pa xx for vi far ofta respons fran patienter som sager att ni
maste ha det otroligt bra héar, ni ar s glada och vénliga, det marks hos patienten. Att vi
tycker om varandra och att vi tycker om vara patienter..”

Att fa stod fran varandra och en arbetsmiljo, dar det ar tillatet att diskutera och ventilera svara
situationer innebér att personalen upplever arbetsgladje som ger skydd och styrka att engagera
sig dven vid svara situationer. Personalen anser att det ar lika viktigt att fa bekraftelse fran
organisationen att de utfor ett bra jobb som att fa bekraftelse fran patienten och narstaende.

”...men vi far ett valdigt fint gehor fran de har patienterna och anhériga..Vi har fatt fint
respons,.. de har varit valdigt néjda...”
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”....Det far vi valdigt ofta alltsa...rent bara liksom sa héar...anhériga kan saga till oss att de
har tyckt att det har varit valdigt bra eller sa ...det kanns bra hm for mamma eller pappa och

ni har gjort allt vad ni kunde och sahar, det har man hort ofta...det ar valdigt séllan de har
tyckt ndgonting annat... det maste jag saga...”

Diskussion

Metoddiskussion

Da denna studie syftar till att beskriva den levda erfarenheten av palliativ vard hos vard
personalen &r innehallsanalys med livsvarldsperspektiv som metod lampligt. | bland betraktas
innehdllsanalys som mindre lamplig eller fin &n andra metoder inom vardvetenskaplig
forskning. Men detta utgor inget hinder fér metodens vetenskaplighet eller vérdefullhet
(Sandelowski, 2000). Innehallsanalys &r inte en okomplicerad metod att anvanda sig av pga.
det finns manga olika tillvagagangssatt. Innehallsanalys ser jag lite som en “konst”. Att
gruppera och finna kategorier har inte varit helt enkelt. Jag har forsokt att analysera materialet
sa textnara som majligt och fritt fran tolkningar. Fragan &r vad som kunde goras battre eller
annorlunda? Sjalvklart finns det en hel del att anméarka pa i detta avseende med tanke pa att
det &r forsta gangen jag genomfor intervjuer samt att det har gatt en tid mellan
intervjutillféllen tills intervjuerna transkriberades, att transkribera materialet har varit mycket
tidskravande. En annan fraga ar hur har jag kunnat uppfylla kraven pa oppenhet och
foljsamhet? Det har jag genom att forbereda mig noga innan intervjutillfallen och genom att
reflektera kring mitt forhallningssatt. Vid varje intervju har jag varit “narvarande” och
intresserad av att ta del av informanternas berattelser. Det &r vart att notera att denna studie
inte sager mycket om hur den palliativa varden egentligen bedrivs och upplevs av patienterna.
Det vill sdga att generaliserbarheten ar begransad, pa grund av studiens storlek, men dven pa
grund av det ar personalens perspektiv som har studerats och inte patienters och narstaendes.
Resultatet kan dock aterspegla en del av verkligheten. Det som informanterna har delat med
sig under intervjutillfallen, i sex intervjuer av sju grundar sig pa upplevelser i samband med
en eller flera palliativa vardsituationer. | resultatet framkommer det att personalens
upplevelser av hinder beror delvis pa ldkarkollegiet. | detta avseende kan det finnas en risk att
jag inte lyckats "fanga” och lyfta fram upplevelser utan snarare personalens asikter. Resultatet
bestdr av manga subteman. Detta beror pa att jag har forsokt att arbeta textnara, enligt den
manifesta innehallsanalysmetoden. En latent tolkande analys hade troligen resulterat i en
djupare analys av intervjuerna. | syfte att terkoppla resultatet till de inblandade verksamheter
kan det dock vara en fordel att pa ett konkret satt pavisa de hinder som foreligger. 1 samband
med intervjuerna ombads informanterna att beratta om en vardsituation, ett konkret
handelseférlopp dar syftet hade varit att bedriva palliativ vard, antingen en positiv eller en
negativ upplevelse. Det som jag har reflekterat Over &ar att upplevelser av hinder ar
dominerande i resultatet, jag har dock ingen forklaring till detta.

Resultatdiskussion

| resultatet har ett antal hinder och mojligheter att bedriva en god palliativ vard framkommit. |
denna del diskuteras studiens resultat dels i relation till vardprogrammet och dels ur ett
vardvetenskapligt perspektiv. Jag har valt att belysa tre faktorer; handledningens betydelse,
vardkulturen samt synen pa doendet. Det ar dven betydelsefullt att diskutera definitionen av
palliativ vard samt betydelsen av att fa en diagnos. Alla intervjuade ar Gverens om
definitionen av palliativ vard, och att denna vardform ska vara tillganglig for alla patienter
som befinner sig i livets slut och inte enbart riktade mot vissa diagnoser. Hur organisationen
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definierar palliativ vard skiljer sig fran medarbetarnas definition da strukturen &r fortfarande
uppbyggd efter “den aldre” synen pa palliativ vard. Med detta menar jag att inom
organisationen satts det fortfarande likhets tecken mellan palliativ vard och cancersjukdomar.

Enligt hélso- och sjukvardslagen har alla méanniskor ratt till samma vard pa lika villkor
(HSL,1982:763). Detta innebar en risk att avsaknad av diagnos kan innebara inadekvat vard.
Att fa diagnos for att ha tillgang till den palliativa vardens innehall &r egentligen bade ett
hinder och en mojlighet. Ett hinder pa grund av att patienten inte far helhetsvard, med det
menar jag tillgang bland annat till battre smartlindring och 6ppna returer. Samtidigt som de
sistnamnda ger battre mojligheter att varda patienter i livets slut.

Med tanke pa att denna uppsats har gjorts inom ramen for ett samverkansprojekt;
implementering av ett vardprogram i palliativ vard, vid livets slut, & det av intresse att
diskutera studiens resultat mot vardprogrammets mal. Vardprogrammet har for avsikt att
forbattra kvaliteten i vardkedjan for patienter vid livets slut. Malen grundar sig pa den
palliativa vardens fyra hornstenar. Vardprogrammet utgar ifrdn, i likhet med de
parlementariska utredningarna, att den palliativa varden &r ett innehadll och ska bedrivas
oavsett kontext. Den verklighetshild som aterges av informanterna stammer till viss del med
vardprogrammets mal. Informanterna upplever att den palliativa varden fungerar for det mesta
bra for patienten, men att organisationen kring den palliativ varden ar stel och rigid och inte
tillater nagon individualisering inom denna vardform.

Studiens resultat stdds till viss del av den tidigare forskning. Groot et al. (2005) identifierade
likasa en komplex bild av hinder och de forvantningar som finns att bedriva en god palliativ
vard. De hinder som har framkommit i resultatet ar bade av organisatorisk- samt av personlig
art. Bristande kontinuitet, beslutsunderlag och ansvar, handledning, jamlikhet och bristande
vardkultur och konflikter kan harledas till organisationen och det ledarskap som utévas. Det
ar ledarens ansvar att aktivt arbeta med strukturen pa avdelningarna och aven l6sa de
konflikter som uppstar. Ledaren bar ansvaret for att leda personalens arbete och har ett
overgripande ansvar for vard av patienter. Ansvar for utveckling och bedémning av den egna
verksamheten i relation till hela organisationen och i relation till andra faktorer som har
betydelse for verksamheten vilar pa ledaren (Nilsson, 2005).

| likhet med Watton et al. (2005), forekommer &dven i denna studie tendenser till
diskvalificering av vardpersonal genom att skapa sarskilda enheter som endast vardar
patienter i livets slut. Detta &r i och for inget hinder férutom att déende patienter i behov av
palliativ vard férekommer i hela organisationen och inte endast pa vissa enheter. Vikten av att
implementera den palliativa vardens filosofi och innehall blir annu mera patagligt.

Handledningens betydelse

Bristande vardmiljo, konflikter, bristande kommunikation och samarbete har en negativ
inverkan pa personalens psykiska arbetsmiljo. Enligt Bégat & Severinsson, (2006) har
handledning stor betydelse for hur sjukskoterskor hanterar sin arbetssituation, vidare
framhalls att varderingar och normer inom organisationen paverkar sjukskoterskans
arbetsmiljo. Forfattarna menar att handledning kan betraktas som en markor for vardens
kvalitet. Skillnader mellan vardgivarna och personalens varderingar ar ofta forekommande
och ger upphov till konflikter samt leder till en stressfull arbetsmilj6. Handledning mojliggor
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larande och forstielse genom reflektion och ger sjukskoterskans kraft.> Hyrkas, Appleqvist-
Schmidlechner och Paunonen-limonen, (2002) hévdar att grupphandledning éar ett effektivt
satt att beframja kommunikation, relation och samarbete mellan olika personalgrupper.
Handledning underlattar dven det multiprofessionella teamarbetet. Hinder att erbjuda
grupphandledning kan ha sin grund i bristande intresse samt okunskap pa ledningsniva
(Hyrkas, Appelgvist-Schmidlechner & Paunonen-limonen, 2002). Att inféra handledning,
speciellt grupphandledning blir da ett viktigt led i forbattring av samarbete mellan olika
enheter. Genom handledning skapas det forutsattningar att l6sa konflikter och
personalgruppen kan na konsensus kring hur den palliativa varden ska bedrivas. Handledning
ger aven mojlighet att genom reflektion medvetandegora sitt eget personliga forhallningssatt
som paverkar personalens handlande i olika situationer.

Vardkultur

| manga av intervjuerna framkommer det onskan att fa ha tillgang till fina rum, en béttre
fysisk miljo, for att pa basta mojliga satt kunna varda patienter i livets slut. Har detta nagon
betydelse for hur varden bedrivs? Och vad betyder egentligen ett fint rum i ett vardande
sammanhang? Den fysiska vardmiljo och atmosféaren ingar i begreppet vardkultur. Det finns
forfattare som menar att synen pa patienten avslojas i den fysiska miljons utformning. Fridell
(1998) skriver om den fysiska vardmiljons betydelse for patienters och personalens
upplevelser. Rummet ska bekrafta patienten som en vardig person. Det &r viktigt for
personalen att den miljon varden bedrivs i ska ge bra forutsattningar for de insatser de gor
bade omvardnadsmassigt samt medicinskt. Konsten och arkitekturen kan ha stor betydelse i
upplevelsen av omvardnaden. Det hander ofta att vikten av en estetiskt tilltalande miljoé gléms
bort. Det finns enligt Ternestedt studier som visar miljons betydelse for bade aptit och
valbefinnandet. En vénlig och bekraftande vardmiljo kan bidra till (6kad) valbefinnande dven
under svara forhallanden (Ternestedt, 1998; Fridell, 1998).

| SOU 2001:6 framhavs vikten av rummets betydelse for en god vard. | begreppet god vard
ingar aven att skapa basta mojliga forutsattningar kring den déendes upplevelse av den sista
tiden. Miljon beror alla sinnen och darmed har den dven en psykologisk dimension. Detta har
aven stor betydelse for narstaende och de efterlevandes upplevelser av bemdtande samt
stdimningen i den miljon dar de sjalva och deras anhorig har blivit omhéndertagna. Den
fysiska miljon formedlar ett antal budskap, och bestdmmer motets ramar. Det ar inom rummet
som patienten moter sig sjalv och sin livsvarld.

De varderingar och attityder som finns inom den palliativa varden, tillsammans med
personalen kompetens och forhallningssatt ar centrala delar av vardkulturen. Detta paverkar
patientens, narstaendes vélbefinnande samt personalens tillfredstallelse med arbetet. En god
vardkultur genomsyras av 6ppenhet, delaktighet, samtal dar samtalet betraktas som en central
del i motet mellan vardare och patient. Samtal inbegriper dven den ordlésa samvaron.
Oppenhet samt trovardighet ar viktiga for samarbetet mellan olika personalkategorier och
enheter inom organisationen. Dessutom ska vardkulturen vara flexibel och tillata
individualisering (SOU, 2001:6). Utgangspunkten maste vara den enskilda patienten, det ar
viktigt att komma ihag att sjukvarden inte ager patienten. Det ar patientens sjalvklara ratt att
vara delaktig och utforma sin vard.

>to become empowered.
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Syn pa déendet

Den palliativa vardens filosofi ar ju att bedriva patient- samt anhorig centrerad helhetsvard.
Detta innebar &ven att de psykologiska aspekterna ska beaktas och bemdtas. Kunskap om
detta ar viktigt da det far direkta foljder for hur vi bemoter dessa patienter. Inom den palliativa
varden anvands av tradition Cullbergs kristeori samt Kiibler-Ross teorier om bemétande av
patienter (Cullberg, 1992; Kiibler-Ross, 1991). Det forekommer dock en spanning mellan det
aldre synsattet som grundar sig pa Cullbergs och Kiibler-Ross och senare tids forskning och
teorier. Den aldre teoribildningen har en deduktiv ansats, till skillnad fran till exempel
Salanders (2003) forskning som utgar fran empirin och skapar en teori. Detta kan ses som en
utveckling eller en komplettering av de tidigare teorierna, och att det finns flera andra
infallsvinklar an vad som tidigare beskrivits i litteraturen att hantera den svara sjukdomen,
som berdr bade kroppen och sjalen.

Salanders (2003) forskning beskriver svart sjuka patienters och anhdrigas strategier att hantera
sin utsatthet. Enligt detta perspektiv ges det storre ramar for hantering av utsatthet, och det hot
som den svara sjukdomen innebar mot patienternas liv.

Salander (2003) skriver om ddende patienter och anhorigas strategi i hantering av det faktum
att livets slut narmar sig. Resultat av en empirisk studie visar pa att patienten séker bland
annat en hjélpande relation som kan underlatta, och minska utsattheten. Det kan handla om en
relation till medpatienter eller vardare. Patienten soker ocksa skydd hos den vardande
enheten, det fysiska rummet. Platsen forknippas med trygghet och patienten som &r utsatt
befinner sig i en beroende position. Salander (2003) framhaller att patienter med livshotande
sjukdom bér pa en fortvivlan och inte vagar visa det forst forran de befinner trygghet. Detta
forklarar delvis varfor patienter inte “Oppnar” sig i en sal med andra medpatienter. Den
kroppsliga och mentala narvaron och vardarens vilja ar till mote ar avgdrande for att patienten
ska vaga visa och samtala om sina kanslor.

Sandman (2003) argumenterar for att det bor finnas mer utrymme i den palliativa vardens mal
for vad varje enskild individ anser vara en god ddd. Han menar att det finns hinder i den
palliativa vardens filosofi for att uppna malet “en god déd”. Det betonas dven vikten av att
vardpersonalen ska framst hjalpa och vagleda manniskan i livets slut att fatta om den goda
ddden och inte bestamma hur individens goda dod ska definieras.

Vardaren skall acceptera patientens behov av fornekelse vilket kan vara ett skydd. Wiklund
(2003) betonar att det ar viktigt att patienten sjalv far valja tidpunkt for samtal om doden. Nar
patienten ar villig finns det forutsattning att samtalet blir positivt och konstruktivt. Enligt min
mening ska det sjalvklart finnas en dppenhet och tillatenhet kring att samtala om déden, men
detta ska ske pa patientens villkor. Vardaren ska erbjuda en mojlighet och inte enbart
rutinmassigt fraga patienten om dennes kanslor infor doden. Detta innebéar ett oreflekterat
forhallningssatt i vardandet som kan kréanka patientens integritet (Wiklund, 2003). I en studie
av Liu, Mok & Wong (2006) framgar att sjukskoterskans kunskap och attityder ar viktiga
forutsattningar for att erbjuda cancerpatienter det stod de behdver. Kommunikation mellan
patienten och sjukskdterska inom den palliativa varden paverkas dels av de forvantningar som
patienten bar med sig och dels av sjukskoterskans forhallningssatt (Liu et al., 2006).

| studiens resultat framgar det att patientens majligheter att bestamma éver sin sista tid i livet
varierar beroende pa var i organisationen patienten vardas, enligt personalen. Ibland tas det
inte mycket sarskild hansyn till de individuella behoven. Malet med den palliativa varden ar
béasta mojliga livskvalitet eller ett gott liv anda tills doden intraffar.
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Mot denna bakgrund tydliggors vikten av att hjalpa patienten att bestdmma och vara delaktig i
sin vard aven under sista skedet i livet. All palliativ vard ska bedrivas i samrad och i enlighet
med patientens vilja.

Kliniska implikationer

Sjukvardsorganisationen liksom andra organisationer ar i behov av utveckling och
kvalitetsforbattring i syfte att forbattra den vard som erbjuds patienter. For att erbjuda stod
och hjalp till personalen ar det viktigt att dels inféra handledning pa alla enheter, och dels
erbjuda utbildning om den palliativa vardens innehall och filosofi. Det ar &ven viktigt att
foretradare for organisationen och ledningen far handledning i hur svara situationer och
konflikter kan hanteras. En tanke har varit att utveckla handlingsplan fran vardprogrammet
som beskriver detaljerat vem ska gora vad. Detta kan inte fylla nagon funktion om inte all
personal har tagit till sig det palliativa forhallningssattet med utgangspunkt i patientens behov.
Dessutom framgar det tydligt att personalen kanner sig diskvalificerad om palliativ vard ska
endast bedrivas av bestamda grupper. Det &r viktigt att komma ihdg att malen inom den
palliativa varden blir uppnadda endast om patienter och narstaende ger uttryck for det. Den
palliativa varden ska vara individanpassad i syfte att tillgodose den unika manniskans behov
och inte skraddarsydd efter bestdmda mallar. Med hjalp av utbildning samt handledning kan
medvetenheten om palliativ vard 6kas. Handledning och utbildning ger tillfalle till reflektion
och larande.

En annan viktig aspekt ar att lyfta fram och synliggora den palliativa vardens innebdrd och
forhallningssatt i sjukskoterskeutbildningen. Genom utbildning och kunskap kan hinder i den
palliativa varden forebyggas. Utbildning leder till 6kad kompetens vilket ar en viktig
forutsattning for att varden ska fungera optimalt. Blivande sjukskéterskor kan da vara barare
av den palliativa vardens budskap och det kan i sin tur implementeras vidare i den kliniska
verksamheten.
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Bilaga 1

Samtycke till deltagande
Implementering av vardprogram i palliativ vard i livets slut inom halso- och sjukvarden
i Sodra Alvsborg

Jag har muntligen och skriftligen informerats om den aktuella studien och haft tillféalle att i
lugn och ro lasa igenom informationen och stélla fragor. Jag far ocksa en kopia pa den
skriftliga informationen och mitt samtycke.
Genom min underskrift samtycker jag till:

- att delta i studien

- att mina personuppgifter behandlas sasom beskrivits.

Jag &r medveten om att deltagandet &r frivilligt, samt att jag nar som helst och utan att ange
orsak kan avbryta mitt deltagande.

Informantens underskrift Datum

Namnfortydligande

Jag har forklarat studiens upplagg och syfte for ovanstaende person.

Sepideh Olausson Datum
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Bilaga 2
2004-04-14

Information om forskningsprojektet

Implementering av vardprogram i palliativ vard i livets slut inom halso- och sjukvarden
i Sodra Alvsborg

| S6dra Alvsborg har ett vardprogram i palliativ vard (vard i livets slutskede) arbetats fram.
Vardprogrammet ar en 6verenskommelse mellan de olika vardgivarna om vad varden skall
innehalla och vilken kvalitet den skall ha. Innehallet i vardprogrammet ska konkretiseras i
lokala handlingsprogram, som ska ligga till grund for den palliativa varden som bedrivs.
Implementeringsprocessen sker under 2004.

| Sodra Alvsborg pagar for narvarande ett forskningsprojekt som ar ett samverkansprojekt,
mellan Institutionen for vardvetenskap Hogskolan i Boras samt ReKo sjuhérad
(RegionKommun vardsamverkan Sjuharad). En delstudie inom projektet syftar till att
kartlagga den palliativa varden for patienter och narstaende bl a med avseende pa livskvalitet
och vardorganisation i borjan och slutet av en implementeringsfas. Forskningsprojektet
kommer att genomforas i tre steg och berdaknas ta tre ar i ansprak. Kartlaggningen av den
palliativa varden i borjan av implementeringsfasen sker genom beréttelser/intervjuer och
observationer av vardhandlingar. Efter ett ar planerar vi att komma tillbaka och studera om
inforandet av vardprogrammet har lett till nagra forandringar i den palliativa varden

Syfte/mal
Syftet med denna delstudie ar att kartlagga hur personalen erfar, upplever, den palliativa
varden.

Tillfragan om deltagande

Du ar tillfragad att delta i denna delstudie, i forskningsprojektet. Anledningen till att du
tillfragas ar att du genom ditt arbete och din erfarenhet kan lamna vardefull information om
hur den palliativa varden fungerar idag. Min fraga till dig & om Du kan tanka Dig att
medverka i studien genom att skriva en berattelse om dina erfarenheter betraffande palliativ
vard. Eventuellt kan berattelserna foljas upp av intervjuer.

Frivillighet
Deltagandet i studien ar frivilligt och du kan nar som helst utan att ange orsak avbryta din
medverkan.

Hantering av data

Anonymiteten garanteras vilket innebar att i samband med studiens resultat kommer inte de
uppgifter som du lamnat, kopplas ihop med dig som person. Endast jag och min handledare
kommer att ha tillgang till materialet.

Tveka inte att stalla fragor om nagot &r oklart. Kontakta i sa fall:

Lars Sandman, projektledare, Fil.dr., praktisk filosofi. Inst. for vardvetenskap, Hogskolan i
Boras. Telefon 033-435 47 93, E-post: Lars.Sandman@hb.se
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Sepideh Olausson, leg. spec. sjukskoterska, hdogskoleadjunkt, Inst. for vardvetenskap,
Hogskolan i Boras. Telefon: 033-435 47 39, E-post: Sepideh.Olausson@hb.se
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