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Sammanfattning

Palliativ vard bygger pi ett helhetsténkande dir den ddende och dennes nirstaende
samarbetar med sjukvarden for att géra den sista tiden i livet sd bra som méjligt. Allt
fler ménniskor vardas av kommunens hemsjukvard, istillet fér som tidigare pa sjukhus,
i livets slut. Detta stéller krav pd kommunerna att utveckla den palhatlva virden i bade
ordinért och sérskilt boende. - e o — -

Syftet med denna litteraturstudie ér att belysa kdnnetecknen fir en god kommunal
palliativ hemsjukvard och att f& mer kunskap inom omrédet samt kunna fortsétta
utveckla den palliativa virden.

Atta kvalitativa artiklar har granskats utifrdn Evans (2002) modell. Kvalitativ forskning
syftar till att skapa forstielse for ett fenomen genom att likheter och olikheter
identifieras ur informanternas upplevda erfarenheter. Analysen resulterade i tre
overgripande teman; kompetens, samverkan och relation samt de tio subtemana
symiomkontroll, engagemang, utbildning, bemdtande, kontinuitet, information,
ndrstdendestdd, planering, delaktighet och tillgdnglighet vilka alla gér in i varandra och
maste samverka for att nd resultat. Artiklarna visar att kompetens, relation och
samverkan kréivs for att trygghet ska upplevas av patienter, nirstdende och
sjukskoterskor. Alla betonar att trygghet r en forutséittning for att god palliativ vard ska

uppnas.

Mialet for den kommunala palliativa hemsjukvérden bor saledes vara att skapa
forutsittningar f5r minniskor med obotlig sjukdom, och deras nérstiende, att uppleva
trygghet i livets slut.

Nyckelord:
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INLEDNING

I januari 1999 tillsatte regeringen en kommitté som skulle fordjupa sig i varden i livets
stutskede. Tv4 &r senare Gverlimnades deras slutbetdnkande, en offentlig publikation
med namnet "Doden angdr oss alla — virdig vard i livets slut”. Kommitténs uppmaning
var att alla patienter, oavsett diagnos, i livets slutskede skall tillforsikras en palliativ
vard pa lika villkor 6ver hela landet. Uppdraget att utveckla den palliativa varden gick
alltsd ut nationellt. P4 méinga hall fanns det redan vil fungerande organisationet men for
méanga kommuner innebar det att verksamheten fick organiseras om for att béttre méta
de nya riktlinjerna (Socialstyrelsen, 2001).

Fem ar senare utvirderades arbetet och socialstyrelsen kom med en ny rapport "Vard i
livets slutskede - Socialstyrelsens bedémning av utvecklingen i landsting och
kommuner”. Slutsatsen blev att tillgangen till palliativ vard hade tkat men att det
fortfarande var mycket ojimnt dver landet, detsamma géllde fr nivan pa den vérd som
erbjods. Vikten av tillgang till }ékare betonades och &ven personalens
kompetensutveckling (Socialstyrelsen, 2006).

Vi #r bada anstillda som sjukskéterskor inom kommunal hemsjukvard. I var kommun
. finns. inte ndgot sirskilt palliativt team utan all vard i livets slut bedrivs av_

hemsjukvérden. Det inncfattar bade dem som vérdas i egna hem och pi kommunens 77

boenden, Fér att folja regeringens beslut om att utveckla den palliativa varden har en
arbetsgrupp tillsatts. I denna grupp har vi nu ingétt sedan 2004. Var uppgift har varit att
verka for samverkan, kartldgga behovet av utbildning och bedriva utbildning, ta fram
gemensamma riktlinjer, checklistor och rutiner fir den palliativa varden i kommunen
samt att tillskansa sig spetskunskap inom omréadet.

Palliativ vard bygger pé ett helhetstinkande dir den ddende och dennes nirstaende
samarbetar med sjukvarden for att gora den sista tiden sa bra som mojligt. I ménga fall
upplevs situationen som bra av alla inblandade parter. Andra ganger blir det inte lika
bra, vérdsituationen blir inte optimal och missnéje uttrycks. Vi vill med utgéngspunkt
fran denna erfarenhet titta niirmare p& vad som kénnetecknar en god kommunal palliativ
hemsjukvard.

BAKGRUND

Historik

Precis som titeln i socialdepartementets publikation antyder angar doden oss alla
(Socialstyrelsen, 2001). P4 nagot sitt kommer vi att komma i kontakt med déden, en del
av oss genom arbetet men for de alira flesta da en anhorig dor. Historiskt sett var déden
en naturlig del av livet eftersom gamla och sjuka véardades och dog i hemmet.
Familjemedlemmarna tog hand om varandra bade under den sista tiden och d& déden
intrdffat, Minniskorna tog dven del i varandras sorgearbete och det var minga gnger en




angelidgenhet for hela byn eller grannskapet da nagon dog (Beck-Friis & Strang, 1995;
Strang, 2003).

I slutet av 1800-talet birjade sjukvérden gora stora medicinska landvinningar som
innebar att en del sjukdomar kunde botas eller behandlas framgangsrikt. Under 1900-
talets forsta halft gjordes ett antal viktiga upptéckter som medfrde helt andra
mojligheter att bota allt fler. Bland annat innebar upptickten av penicillin och sulfa att
infektionssjukdomar, vilka tidigare varit den dominerande dédsorsaken, kunde botas.
Radioaktivitet pavisades och stralbehandling borjade ges redan vid sekelskiftet.
Dessutom utvecklades anestesin och déarmed tog den botande kirurgin fart (Strang,

2003).

Utvecklingen av sjukvarden ledde till att ansvaret for de sjuka och déende forflyttades
fr&n hemmen och de anhoriga till institutionerna och experterna. Sjukvérden andades
optimism och var angeligen om att bota s& manga som mdjligt. Problemet var dock att
det fanns en patientgrupp som inte gick att bota, de som skulle d6 av sin sjukdom eller
alder. Denna grupp prioriterades inte vilket innebar att flertalet inte fick tillfredstéllande
smértlindring, anhérigstédet var obefintligt och manga fick d6 helt ensamma. Den
kunskap om vird av déende som tidigare funnits hade till stor del gétt forlorad i strdvan
att bota s manga som mdjligt (Beck-Friis & Strang, 1995; Kaasa, 2001, Strang, 2003).

Som en motvikt till den bristfilliga varden av ddende pa sjukhusen vixte
hospicerérelsen fram. 1967 6ppnade Cicely Saunders det forsta hospicet - St.
Christophers i London. Tanken var att virdmiljén skulle vara hemlik samt att
patienternas psykiska, fysiska, sociala och andliga behov skulle tillgodoses. (Kaasa,
2001; Strang, 2003) Detta kan naturligtvis ses som en positiv utveckling men det visar
samtidigt att doden inte l&ngre dr en naturlig del av livet i vart modema sambhille (Beck-

Friis & Strang, 1995).

Palliativ vard

Termen palliativ vird borjade anvindas 1975, dd man 6ppnade ett "Palliative care
center” vid ett sjukhus i Montreal, och anvindes sedan mest i samband med
hospicevard. Det latinska ordet ”pa *llium” betyder mantel/kappa eller ticke, vilket
symboliserar att ticka 6ver eller halla om (Strang, 2003). Enligt Svenska Akademins
Ordbok (1952) betyder ordet palliativ medel som ger lindring eller hjélp utan att angripa
det onda 1 roten. Palliera betyder ddrmed att lindra men samtidigt att bemantla eller
skyla 6ver. P4 senare r har den palliativa varden kommit att spridas dven utanfor
hospicets viggar, den kan bedrivas i stort sett var som helst (Henoch, 2002).

Spinner man vidare pa betydelsen mantel kan det ocksa fi innebérden av att skyla sig
sjdlv eller nigon annan fran kyla. Kylan forsvinner inte men kéinslan av att frysa kan
elimineras. Det blir en metafor fr vard som inte bedrivs for att bota utan for att lindra
(Sandman & Woods, 2003).

Det ér skillnad pa palliativ vard och palliativ medicin. Palliativ medicin &r den
vetenskap som ldkarna praktiserar. Da maélet &r att varden av den ddende ska ges av




multiprofessionella team &r det dock mer tillimpligt att anvénda begreppet palliativ vérd
(Kaasa, 2001; Strang, 2003). Att det &r viktigt med en egen fakultet verkar alla eniga
om. Patienter som ¢j gatt att bota har historiskt sett nedprioriterats och uttryck som “Det
dr inget mer vi kan géra” har forekommit. Istillet ska mdéjligheterna och det som kan
goras lyftas fram. Trots att sjukvarden inte kan bota sjukdomen kan den lindra och den
palliativa varden ska ses som en aktiv vérd, inte ett passivt inviintande av déden (Beck-
Friis & Strang, 1995; Kaasa, 2001; Strang, 2003).

Overgangen fran kurativ (botande) till palliativ vard kan vara svar for patienten och
dennes nirstdende. Det dr dirfor av yttersta vikt att sjukvarden fortsitter att erbjuda
hopp. Hoppet kan handla om att fa leva smirtfritt eller att fi uppleva &nnu en jul.
Patienten far inte uppleva sig dvergiven da det skapar otrygghet. Det dr ocksé i detta
sammanhang viktigt att se betydelsen av yrkeskompetens (Beck-Friis & Strang, 1995).

WHO:s definition

Det finns ett behov av att tydliggtra nir nagon ska f3 diagnosen palliativ och vad som
ska ingé i virden som ges, ménga olika versioner har tagits fram. Nedanstdende
definition har dock blivit ett internationellt vedertaget begrepp och betecknar inte i
forsta hand en virdniva utan den vard som ges i livets slutskede (Henoch, 2002).

' Palliativvard Gr en akiiv heltietsvard av dévn sjuke ochfamilier genom en 1varfackligt
sammansatl vardiag vid en tidpunkt ndr forvintningarna inte langre dr att bota och ndr
mdlet for varden inte langre dr att forlinga livet. Mdlet for palliativ vdrd dr att ge
hégsta mojliga livskvalitet at bade patient och ndrstdende. Palliativ vard ska tillgodose
Jysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Den ska ocksa kunna ge anhoriga stod i
sorgearbetet” (Henoch, 2002, s. 11).

Oversatt till svenska forhallanden kan man sammanfatta den palliativa varden beskriven
1 litteraturen i foljande punkter:
o helhetsvard som inbegriper fysiska, psykologiska, sociala och existentiella
dimensioner
o livskvalitet som ett Svergripande mél for varden
autonomi som ett centralt vérde
vird som inbegriper bade patient och nérstdende
vard som ges av ett multidisciplinért eller tvarfackligt team

L]

= vard som inbegriper aktiva och intensiva medicinska och kirurgiska atgérder

s en pluralistisk syn pé vilka diagnoser som ska bli foremal for palliativ vard

» en pluralistisk syn pa var och under vilka organisatoriska former varden ska
bedrivas

e it tydligt motstdnd mot aktiv, uppsatlig dédshjélp

(Sandman & Woods, 2003).




De fyra hérnstenarna

For att ytterligare konkretisera definitionen, och fa ett underlag for det praktiska arbetet,
tog socialstyrelsen fram foljande fyra hornstenar i sitt slutbetiinkande 2001:6.

Symtomlindring ar centralt i den palliativa virden. For att patienten ska ha en si bra
livskvalitet som méjligt dr det viktigt att behandling och lindring ges av fysiska,
psykiska, sociala och existentiella behov. Symtomkontroll ska alltid ta hiinsyn till
patientens integritet och autonomi.

Samarbete mellan olika yrkesgrupper i form av team ir nédvindiga for att tillgodose
patientens olika behov. Likare, sjukskéterskor, omvéardnads personal, arbetsterapeut och
sjukgymmast m.fl. maste samordna sina insatser for att varden ska fungera optimalt.

Kommunikation och relation mellan patient, nirstiende och vérdlag &r en forutséittning
for att god vard ska kunna bedrivas. Information ska ges vid ritt tillfille och en Sppen
relation uppmuntras.

Stod till ndrstdende ar ytterligare en viktig del av den palliativa virden. Stodet
innefattar bde sjukdomstiden och da patienten gitt bort. Stédet till ndrstiende syftar till
att oka deras delaktighet i varden av den ddende si att de #r bittre rustade att stodja
patienten samt ta hand om sig sjilva (Socialstyrelsen, 2001).

Demografi

Varje ar dér 90-95 000 personer i Sverige. Antalet har i stort sett varit of6réindrat de
senaste tio dren men under denna period har en forskjutning av dddsplatsen fran
akutsjukhus till sirskilda boenden och egna hemmet mérkts (Fiirst, 2003;
Socialstyrelsen, 2006).

Samtidigt visar aktuell forskning att det fortfarande sker flest dddsfall pa olika
vardinréttningar. En understkning fick fram att 91 % av individerna dog p4 sjukhus,
sérskilt boende eller pé hospice och att endast 9 % dog i egna hem (Jakobsson, Johnsson
Persson & Gaston-Johansson, 2006).

Forskjutningen av dodsfall frin akutsjukhus till kommunerna kan sékerligen forklaras
med utbyggnaden av den palliativa véirden. Fler dldre dér pA kommunemas sérskilda
boenden. Anledningen till att s fi dor i egna hem #r helt beroende av hur
hemsjukvérdsorganisationen ser ut (Fiirst, 2003). Manga utrycker en 6nskan om att fa
vardas och d6 hemma, 85 % av den svenska vuxna befolkningen enligt Statistiska
centralbyrdn 1997, men om inte sttdet finns i hemmet i form av nirstidende och
vardteam visar det sig att 6nskan om att d pa sjukhus okar i takt med att
hilsotillstAndet forséimras (Fridegren & Lyckander, 2001; Jakobsson, m.fl., 2006).




Hemsjukvard

Den forsta hemsjukvarden i Sverige startade 1962 1 Link&ping, 1976 var det Barbro
Beck Frits som drog igéng det forsta dygnet-runt-bemannade hemsjukvardsteamet,
LAH, Lasaretts Ansluten Hemsjukvard i Motala. Idag finns dven SAH vilket betyder
Sjukhus Ansluten Hemsjukvard, dér ar det specialteam som &ker hem till patienterna.
Samverkan mellan primérvard, sjukhus och kommuner ir av betydelse men ser olika ut
1 olika delar av Sverige. Kommunens sjukvard utformas utifrdn befolkningsmissiga,
ekonomiska och geografiska forutsittningar, dérfor kan de lokala variationerna bli stora
(Fridegren & Lyckander, 2001; Haag & Karlsson 2004).

Hemsjukvardens uppgifter &r:

e att frimja hilsa (promotion).

e aft forhindra uppkomst av sjukdom och skada (primér prevention) t.ex. atgérder
for att forebygga halkolyckor i hemmet.

o att tidigt upptécka ohilsa/sjukdom samt vidta dtgirder for att forhindra
utveckling av dessa (sekundir prevention) t.ex. att upptécka hégt blodtryck, att
ge kostrad vid oldampliga kostvanor.

» att ge stéd och vard di en sjukdom redan uppstétt (tertidir prevention) t.ex. att ge

vérd i livets slutskede (Haag & Karlsson, 2004).

Under senare delen av 1990-talet, har allt mer vard och omsorg flyttats in i det egna
hemmet. I samband med Adelreformen 1992 tog kommunen Sver ansvaret for och
driften av sjukhem och andra vardinritiningar for somatisk langtidssjukvard. Redan
tidigare hade kommunerna ansvaret for dldreomsorgen i form av hemtjinst och bostéder
i sérskilda boenden, sasom servicehus och dlderdomshem. Genom att éverta
sjukhemmen Skade kommunernas ansvarsomrade och det omfattar idag forutom
hemtjinst och dldrebostider, dven hemsjukvard till kommuninvénarna som har det
behovet. For att bli inskriven { hemsjukvérden behtvs remiss frin PAL, patientansvarig
lakare, frin primérvarden eller sjukhus (Eckerdal, 2005; Haag & Karlsson 2004).

I dagens palliativa hemsjukvérd vardas patienter med olika cancersjukdomar,
lungsjukdomar, hjért- och kérlsjukdomar, neurologiska sjukdomar och
demenssjukdomar (Haag & Karlsson, 2004; Strang, 2003).

Sjukskaterskan moter ofta problem av olika karaktirer, det kan vara t.ex. patientens
medicinska, sociala, ekonomiska, emotionella och existentiella problem och behov som
mdste bearbetas. Darfor 4r det viktigt att det finns olika resurser och kompetenser
omkring patienten, t.ex. hemtjénst, arbetsterapeut och sjukgymnast, personal frin
psykiatrin och bistindsbedémare. Aven samverkan med sjukhuspersonal som t.ex.
dietister, stomiterapeuter, diabetessjukskiterskor samt likarspecialister sisom
kardiologer, tandlikare, neurologer samt anestesiologer ir av betydelse (Eckerdal, 2005;
Haag & Karlsson, 2004).




Begreppet "medicinskt fardigbehandlad”

Nér PAL, patientansvarig ldkare, pa sjukhuset bedémer patienten som “medicinskt
fardigbehandlad” alternativt utskrivningsklar och hemsjukvard blir aktuell kontaktas
kommunen och en SVPL, samordnad vardplanering, gors. Vid en vardplanering tréffas
PAS, patientansvarig sjukskoterska, patienten, nirstiende, ansvariga virdare, samt
bistindsbedémare antingen pa sjukhus, korttidsplats eller i ordinért boende. Nir det
giller palliativa patienter sker oftast vardplaneringen pa sjukhus eller korttidsboendet
(Eckerdal, 2005; Haag & Karlsson, 2004).

Socialstyrelsens kommitté (2001) anser dock att begreppet "medicinskt
firdigbehandlad” inte bor anvindas nir det géller vard av patienter i livets slutskede.
Enligt § 10, betalningsansvarslagen, &r en patient “medicinskt firdigbehandlad™ vid
enheter for somatisk akutsjukvard nir denne inte ldngre behdver sddan vérd som ges vid
enheten, Begreppet ér inte nirmare preciserat i lagstiftningen. Tidpunkt och kriterierna
{6r att beteckna en person som “firdigbehandlad”™ varierar mellan olika medicinska
verksamheter. Begreppet #r inte en relevant medicinsk term, utan maste betraktas som
ett administrativt begrepp i ett ekonomiskt styrsystem. Enligt kommittén finns dérfor ett
behov av att anpassa betalningsansvaret till virden av svart sjuka och déende
minniskor. Enligt kommitténs uppfattning bor lagen om betalningsansvar inte fa styra
var ménniskor vérdas i livets slutskede. Det ir viktigt att patienten sjlv far vilja var
denne vardas sin sista tid, vare sig det sker pa sjukhus, inom sirskilt boende eller i den
ordinéra bostaden (Socialstyrelsen, 2001).

Hemsjukvardens dvergripande mal

Hilso- och sjukvardslagen (HSL, SFS 1 982:763) sitter ramen for verksamheter pé alla
nivéer i sjukvéarden. Hélso och sjukvérden ska bedrivas s att alla mé&nniskor har
mdjlighet att & god hilsa pa lika villkor. Vérden skall vara av god kvalité, l4ttillginglig
och bygga pa respekt for vardtagarens integritet och sjdlvbestimmande samt frimja
goda kontakter mellan vardtagare och hilso och sjukvardspersonal (Haag & Karisson,
2004).

Kommunen har skyldighet att erbjuda hilso och sjukvérd upp till sjukskoteskenivd, Nar

det galler likarinsatser har Idkaren en konsultativ roll och likarens ledningsansvar ligger
inte inom den kommunala hilso-och sjukvarden. Kommunen har ddremot en skyldighet

att ha en sdrskild medicinskt ansvarig sjukskoterska (MAS).

MAS ska enligt 24 § i Hilso-och sjukvardslagen (HSL) ansvara for att:

¢ kontakt tas med en lakare eller annan hilso och sjukvérdpersonal niir en patients
tillstand kraver sé.

e beslut att delegera ansvar f6r varduppgifter 4r forenliga med sékerhet for
patienten.

e anmélan gors till den ndmnd som har ledning av hélso-och
sjukvardsverksamheten, om en patient i samband med vard eller behandling
drabbats av, eller utsatts for risk att drabbats av allvarlig skada eller sjukdom
(Lex Maria anméilan) (Haag & Karlsson, 2004).




Enligt Socialstyrelsen (2001) har verksamhetschefen ett 6vergripande ansvar for
patientséikerhet och virdkvalitet. Det ankommer alltsd pa denne att se till att det finns
rutiner fér hur information skall 1imnas och dokumenteras. Om det finns en PAL har
denne alltid ett ansvar for aft information ges pa et limpligt sitt. All hdlso-och
sjukvardspersonal har dock ett eget ansvar for att informera patienten om de atgérder
som de sjilva vidtar.

Allt vardarbete bygger pa fyra etiska grundprinciper:
"~ e Autonomiprincipen

e Godhetsprincipen

e Principen att inte skada

s Rittvisepricipen 7 _
Det betyder att den sjuke skall tas om hand sj att denne kénner sig delaktig och har sin
sjdlvstindighet kvar samt att sjukskoterskan ska géra gott och inte skada den som
hjdlps. Sjukskoterskan skall ocksa se till att det som gors &r rittvist och oberoende av
alder, hudfarg, religion, och kultur, dvs. att det bygger p& méanniskors lika virde
(Fridegren & Lyckander, 2001).

Hemsjukvard innefattar &ven till stor del de nérstdende som har rétt till att kénna
trygghet {or sig och sin sjuke familjemedlem. Helhetssynen omfattar ddrmed bade

vardtagaren och nirstaende. Det kan ibland vara stodet till nirstdende som gordet

mojligt att genomfora hemsjukvard i en svar véardsituation. Men det r ocksé viktigt att
lata niirstaende ha ritten att bara vara nérstdende och inte bli betraktad som
extrapersonal (Haag & Karlsson 2004). '

Vardvetenskapligt begrepp

Vardrelationen

En grundforutséttning i vardandet &r en vardrelation dir patientens lidande kan lindras
och att patienten kanner trygghet och tillit till virdaren i relationen (Kasén, 2002).
Ansvaret for vardrelationen ligger alltid hos vardaren, och det dr virdarens ansvar att
forhindra att en livsforstérande relation och att vardlidande uppstér (Eriksson, 1994;
Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg, 2003).

Kasén (2002) skriver att i en vardande relation berdrs alltid hela den andra ménniskan.
Beréringen inbegriper siledes sdvil kroppsliga som sjdlsliga och andliga aspekter. En
sédan berdring méjliggdr méinniskans tillvixt.

Vardrelationen kdnnetecknas av ett professionellt engagemang mellan vardare och
patient, vilket innebdr att vardaren inte kréver att f nigot for egen del. En virdande
relation forutsétter att vrdaren f6rmar att anviinda sin kunskap och erfarenhet for att
astadkomma ett virdande mote (Dahlberg, m.fl., 2003).

En fungerande vardrelation bygger vidare pi att sjukskéterska och patienten har en
Omsesidig respekt for varandra. Sjukskoterskan méaste respektera patientens sarbarhet
och integritet, oavsett i vilken situation patienten befinner sig i. Nir kommunikation och




samspel fungerar finns det stora méjligheter att skapa en tillit for en virdande relation
dir vardandet kan utforas pa ett optimalt siitt (Kihlgren, Johansson, Engstrém & Ekman,

2000).

PROBLEMFORMULERING

Forskningen visar p4 att fiirre ménniskor 4n tidigare dor pa akutsjukhusen och fler i de
egna hemmen eller pa kommunernas sérskilda boenden. Ibland har de sjélva valt att do6
hemma och ibland kan det vara organisationen som paverkar valméjligheterna. Oftast dr
de hir patienterna knutna till den kommunala hemsjukvarden. Beroende pa hur
verksamheten #r organiserad, varierar graden av hemsjukvard och didrmed tillgang till
lakarkontakt.

Ar 2001 gav socialdepartementet ut en offentlig utredning gillande palliativ vard. Dar
fastslogs att alla patienter ska fa en god palliattv véird oavsett var i landet de bor.
Dérmed gav de ocksd alla kommuner i uppdrag att utveckla den palliativa varden.

Utvecklingsarbetet fortgér kontinuerligt. Mer kunskap i #mnet &r dérfor viktigt, precis

som utvirdering av det pigédende arbetet. For att kunna fortsitta utveckla den palliativa
varden inom kommunal hemsjukvard &r det av vikt att titta nirmare pa de faktorer som
kan paverka vardsituationen. Dérfor undrar vi vad som kénnetecknar en god kommunal

palliativ hemsjukvérd.

SYFTE

Syfiet med studien &r att belysa kénnetecken for en god kommunal palliativ
hemsjukvard.

METOD

Denna litteraturstudie bygger pa resultaten fran &tta kvalitativa vardvetenskapliga
artiklar som svarar mot syftet. Den kvalitativa forskningen syftar till att skapa forstaelse
for ett fenomen. Likheter och olikheter i informanternas upplevelser identifieras, detta
leder till en fordjupad forstielse for ett valt fenomen relaterat till minniskors
upplevelser, erfarenheter, forvintningar och behov (Beck-Friis & Strang, 1995;
Dahlberg, 1997; Friberg, 2006; Nyberg, 2000). Inom vardvetenskapen anvinds idag
evidensbaserad vard som bygger pa aktuell empirisk forskning for att uppna bésta
mojliga resultat (Friberg, 2006). D4 palliativ vard bygger pa en helhetssyn dér patienten,
de nérstaende och sjuksk&terskan samverkar har studien gjorts genom att granska
upplevda erfarenheter ur de tre perspektiven.
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Datainsamling

Artikelstkningen startade i tidskriften ”Véard i Norden™ for att f& en dverblick éver vad
som publicerats i de nordiska lénderna i &mnet palliativ vard i hemmet. Det visade sig
att det fanns mycket forskning inom dmnet och artikels6kningen fortsatte dérfor i
databasen SweMed+ men det gav inga artiklar som svarade mot syfiet. Sékorden
Gversattes till engelska for att kunna soka i internationella databaser som CINAHL. och
Pubmed. S6kord som anvindes var palliative care, end-of-life, dying at home, home

" care, dying, relations, patient, nurse. Sokorden palliative care, nurse och patient gav

manga triffar och fick dérfor begrinsas genom att kombineras pa olika sitt. Kriterier for
utvalda artiklar var att de skulle vara “peer-reviewed” och €] dldre #n tio &r gamla. Ett
femtiotal abstracts l4stes igenom och av dem granskades tolv ndrmare och fyra
motsvarade fragestillningen. For att finna fler anvéindbara och aktuella artiklar gjordes
kedjestkningar fran artiklarnas referenslistor vilket resulterade i tvd anvindbara artiklar.
Manuell s6kning gjordes pa Borés Hogskolas bibliotek i tidskrifterna Cancer Nursing,
Inmternational Journal of Palliative Nursing och Journal of Hospice and Pallaitive
Nursing. Det gav yiterligare tva artiklar som kunde anvindas i resultatet. Totalt har atta
artiklar granskats av vilka sex &r nordiska, en frin Nya Zeeland och en frén
Storbritannien. Att 6vervigande antal artiklar &r nordiska beror p4 att de svarar biist pa
vér frigestillning d4 hemsjukvirdsorganisationen &r uppbyggd pé andra siitt, eller &r ¢j

existerande, i andra linder. Artiklar som rér vérd pa sjukhus har exkluderats da viville

titta n#rmare pa just palliativ vArd i hemmet eller p# korttidsenhet. Endast palliativ vard

av vuxna har studerats. Studier om barns forhallanden i paliiativt skede exkluderades da
vi séllan kommer i kontakt med dem inom hemsjukvérden och dessutom skiljer sig
situationen mellan barn och vuxna i den palliativa varden.

Dataanalys

Artikelmaterialet har analyserats med hjélp av Evans (2002) modell. Han beskriver en
metod for att sammanstilla data. Analysen sker i olika steg dér man fokuserar pa teman
enligt f6ljande punkter:

Samla in materialet, dvs. artikiarna
Identifiera nyckelteman

Relatera temana till varandra

Beskriv fenomenet utifrdn de nya temana

Forst listes artiklarna i sin helhet for att se sammanhanget. Dérefter listes de mer
ingaende och resultaten granskades i detalj utifrdn Evans (2002) modell. Nyckelord
plockades ut och skrevs upp p4 en lista. Dérefier tematiserades de vilket resulterade i tre
dvergripande teman och tio subteman. Ett nyckelord genomsyrade hela resultatet och
blev essensen av granskningen. Texten varvas med citat frin artiklarna skrivna pa

artikelns originalsprék.
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RESULTAT

Resultatet presenteras i tre dvergripande teman med tio subteman som ir
kinnetecknande for god palliativ hemsjukvard. Kompetens, relation och samverkan ar
begrepp som aterkommer i de studerade artiklarna. Artiklarna visar att kompetens,
relation och samverkan krivs for att trygghet ska upplevas av patienter, nirstdende och
sjukskdterskor. Patienter, ndrstiende och sjukskéterskor betonar alla att trygghet i
hemmet #r avgdrande for god palliativ vard och en forutsattning for fortsatt vard av den

déende 1 hemmet.

Vi har valt att beskriva féljande subteman under de tre huvudtemana:

Kompetens:
¢ symtomkontroll
¢ engagemang
e utbildning

Relation:

e bemétande

* kontinuitet

o information

e nirstaendestod
Samverkan:

* planering
o delaktighet
o tillgAnglighet

Kompetens

Symtomkontroll

I livets slutskede kan symtom relaterade till sjukdomen uppstd. Problemen kan vara
fysiska, psykiska eller existentiella. For att patienten ska fa kvalitet i livet &r det
nddvindigt att lindring av pligsamma symtom erbjuds. Sjukskéterskan maste bade
kunna identifiera problemen och agera pa ett adekvat sétt. Darfor méste sjukskoterskan
vara kompetent i sitt yrkesutévande (Anvik Hgj, 1999; Berterd, 2002; Ekestrom &
Schubert, 1997; Werkander Harstidde & Andershed, 2004).

Bild 1 beskriver hur patienterna i Carter, MacLeod, Brander och McPhersons (2004)
artikel utirycker att ta kontroll, "Taking charge”, 6ver sin livssituation &r det centrala
under den sista tiden i livet. De &r infoérstddda med att de har en sjukdom med dadlig
utgéing som de ska klara av att leva med. D4 sjukdomen péverkar deras kropp bide
fysiskt, psykiskt och socialt méste de skapa strategier for att kunna fortsitta leva.
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I artikeln uttrycks det som “Living With Dying” (s. 617) och innefattar symtomkontroll,
planering av dagliga aktiviteter samt en balansgéng mellan vila och anstréngning.

Bild 1. Patienters beskrivning av kontroll éver sin livssituation.

normglity

(Carter, m.fl., 2004)

Enligt Grov (1999) #r smiirtor eft av de frimsta problemen {6r manga patienter, mén
samtidigt finns stora mojligheter att fa lindring. Nér personalen dr kompetent kan
smértorna oftast elimineras. Samma resultat framkommer i Berterts artikel (2002) som
dven podngterar behovet av psykiskt stéd da det ar svarare att beméstra symtom som
oro, &ngest, stress, sorg och ilska.

En sjukskéterska 1 Anvik Hojs artikel uttryckte sig s hér:

“En sykepleier sa de verste smerter 4 diagnostisere er de diffuse” (Anvik Hoj, 1999,
s. 34),

Engagemang

Berters (2002) har intervjuat distriktsskoéterskor i véstra Sverige. I resultatet
framkommer att de betonar engagemanget som en stor del av kompetensen.
Engagemanget bygger pa fyra teman sisom utmaningen i arbetet, kontroll, frustration
och relationer. Med engagemang f6ljer ocksa skyldigheter och forpliktelser for att
kunna bygga upp en nirande relation. De engagerade sjukskdterskorna upplever
frustration da tiden inte racker till for varje patient.

Aven Stoltz, Lindholm, Udén och Willman (2006) belyser tidsaspekten som en
nddvindighet for att skapa en god relation. Att vara engagerad sjukskoterska innebir
nérvaro och uppmérksamhet for den unika patientsituationen.

“The nurses did not think about where they had been or where they were going after

the visit. Instead, they were striving to be unhurried and present while visiting. One
nurse labelled this as being 100% present’’ (Stoltz, m.fl., 2006, s. 167).

13




Sjukskéterskorna anser att deras arbete kriver kunskap och erfarenhet, andra viktiga
faktorer dr instdllning, personlighet och forhallningssatt. Manga virdesétter kinslan av
att kunna géra ndgot som upplevs meningsfulit for patienter och nérstadende. Det bor
alltsa vara sjukskdéterskor som &r s#rskilt intresserade, har en viss mogenhet, personliga
egenskaper och kompetens som arbetar i den palliativa hemsjukvarden enligt Anvik Hoj

(1999).

Patienterna i Werkander Harstiide och Andersheds artikel (2004) upplevde att
personalen hade ett speciellt forhallningssitt. De sag till helheten, var kompetenta och
engagerade vilket gjorde att patienterna kinde sig trygga. En av dem uttrycker det sa
hér:

"It feels like they 've been specially selected, or handpicked.... ** (Werkander Harstide &
Andershed, 2004, s. 31).

Utbildning

Handledning och stéd fran arbetsgivaren for att kunna hantera rollen som PAS &r
nédvéndigt. Utbildning behdvs kontinuerligt for att vara uppdaterad pa tekniska
hjilpmedel samtidigt som skoterskorna behdver kunskap i hur man kan [§sa situationer
pa smidigaste sétt om tillgdng till hjélpmedel inte skulle finnas. De méste dven kunna
formedia kunskap till nirstdende och 6vrig personal (Grov, 1999).

Enligt Anvik H6j (1999) upplevde sjukskéterskorna i studien att primérvardsldkare inte
var uppdaterade pa smértlindring och symtombehandling. Sjuksk&terskorna kénde att de
var relativt ensamma i en komplex och sammansatt vardsituation da kontakten med
Likaren oftast skottes via telefon. De uttrycker foljande:

"Vi er stort sett selvilaert, og jag foler meg mange ganger pa tynn is” (Anvik Hgj,
1999, 5. 34).

“Jag kunne tenke & hospitere, jag trenger opdatering saerlig innen pallaitiv
medisin. ” (Anvik Hgj, 1999, s. 34).

Relation

Bemotande

Varje méte mellan vardaren och patienten och nérstdende kan vara avgorande for
upplevelsen av varden enligt Ekestrom och Schubert (1997). Det ar dérfor viktigt att
personalen &r vénliga, hjdlpsamma och glada. Att visa medmaénsklighet, virme och
omtanke kinnetecknar ett positivt bemétande och upplevs professionellt pa ett mjukt
och behagligt sétt. Exempel pa positivt bemétande kan vara att spontant gé in pa
rurmmet dé en nérstiende sitter och vakar, att ta initiativ till kontakt och att vara Sppen
och lyhord i svara situationer. Genom att f3 ta del av nérstiendes erfarenheter av varden
kan sjukskéterskan fa tkade kunskaper om de nérstiendes upplevelser och pa si sitt
forbittra bemétandet.
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Ar sjukskoterskan istéllet stressad eller osiker kan patienter och nérstiende uppleva det
pa foljande satt:

“When I was at home and had home care it didn’t work out so well. It was very
stressful, they came in 15 minutes and hung IV and they went away again. Call the
information centre if you have questions, they’ll find us somewhere. I didn’t feel safe
and they didn’t know anything abour the IV either, it was a mess.” (Werkander
Harstide & Andershed, 2004, s. 32).

P4 vilket sitt hjdlpen erbjuds &r viktigt enligt patienterna i Carters, m.fl., (2004) studie:

I still find it hard fwhen] people say 'What can I do?...How can I help?’..] find it
really hard to say...It would be so much easier if they would say ‘I could do this
[particular taskj?... It’s very hard to say, ‘Can you do this [or] can you do that’?
(Carter, m.fl1., 2004, 5. 615).

Sjukskoterskorna i Anvik Héjs (1999) artikel framhéller vikten av mellanménskliga
relationer di de menar att de dr helt avgorande for en god vard. De ser bade patienten
och den nérstdende och &dr uppmérksamma pd deras problem och behov. En
sjukskoterska sdger:

"Du mé vaere ydmyk og turde 4 stille deg &pen, med blanke ark. Ikke tro du har
alle svarene. ” (Anvik Hoj, 1999, s. 33).

Kontinuitet

Det #r viktigt for patienter och nirstaende att veta vem av vardpersonalen som kommer.
Att skoterskan har kinnedom om situationen och snabbt kan sétta sig in i problemet
skapar trygghet (Berterd, 2002). Speciellt viktigt blir kontinuiteten de sista dagama i
den déendes liv. Det r nodvindigt att sjukskoterskorna dr flexibla for att tillgodose
behovet av kontinuitet (Grov, 1999).

Flera av patienterna i Werkander Harstiide och Andersheds (2004) studie uttryckte att
kontinuiteten bland personalen var en férutsittning for att uppleva trygghet.

"It should be like that, that you come to the same ward... and that you have... maybe
not the same staff every time, but staff that you know. They 're like a team... a team I
know will take care of me. “(Werkander Harstiide & Andershed, 2004, s. 31).

“When I came here I got two contact persons, a nurse and a nurses aide... they knew
a bit more, I could contact them almost whenever I needed to. But also everyone, no

matter who I got hold of, knew who I was when I called. That felt real good ’
(Werkander Harstiide & Andershed, 2004, s, 31).

Information

Vad patienter och nirstdende ofta efterfragar 4r information om den sjukes sjukdom och
prognos. Ménga kinner sig oftrberedda pa det snabba sjukdomsforloppet. Trots att
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flertalet dr informerade om sjukdomen behover de upprepad och kontinuerlig
information. Aven om personalen anser att informationen kring patienten har varit
tillricklig s kan de nirstidendes upplevelse vara en annan. Varje patient och nérstdende
ar unik med sin speciella bakgrund och personlighet. Informationen méste darfor
anpassas individuellt (Ekestrém & Schubert, 1997; Hudson 2004; Werkander Harstéde
& Andershed, 2004).

Otillricklig information skapar otrygghet. Ekestrdm och Schuberts (1997) resultat
beskriver hur en del nérstiende saknade information om sjukdomslige, forlopp och
behandling och hade dérfor minga obesvarade fragor efter dodsfallet. Aven Hudsons
(2004) resultat visar vikten av information s att néirstiende vet vem som ansvarar for
varden och vilken hjilp man kan fa:

“Everyone says there's a lot of help out there but no-one’s really told us how fo get
it” (Hudson, 2004, s. 60).

Nirstaendestod

De intervjuade distriktsskoterskorna frén sdra Sverige (Stoltz, m.fl., 2006) menar att
man biist stittar nirstiende genom att bygga upp en relation sé att de kan k#nna sig
trygga och sikra i sin situation. For att bygga en god relation med nérstdende krévs tid
samt att skdterskan dr uppmirksam och nidrvarande i métet. Vidare talar de om vikten
av att “harmonisera” med familjen dvs. se den unika situationen och anpassa varden
efter deras behov sd mycket som mojligt. Att viga prata om svéra saker och bidra till et
Oppet klimat var andra faktorer de po#ngterade. Resultatet stimmer vil dverens med
vad distriktsskoterskorna i Berterds (2002) studie siger. Aven de po#ingterar att
relationen till ndrstdende méste bygga pé trygghet och fortroende.

Sett frén nirstdendeperspektivet var manga ndjda med den hemsjukvard de kommit i
kontakt med enligt Hudson (2004). D& missndje uttrycktes handlade det ofta om bristen
pa stdd och att inte bli sedd som nérstdende:

“When the palliative care nurses come I feel as though they come to see my
husband and I'm in the background. I don’t want to interrupt and take their
time away from him” (Hudson, 2004, s. 60).

Hudson (2004) skriver vidare om nirstiendes behov av avlastning i hemmet eftersom
de kan ha svarigheter att imna den sjuke. En del har viildigt lite tid for sig sjdlva om de
vérdar sin nirstiende ensam. Manga behver dven stéd och undervisning i att utfora
sjukvardande uppgifter sd de kan hjilpa till och vara delaktiga i symtomlindringen
(Ekestrom & Schubert, 1997; Grov, 1999; Werkander Harstide & Andershed, 2004).

"My daughter can be here (at home) it's important that it could be arranged that
way, that she could be here and help me ... I'm so grateful that you gave her the
confidence to give me those injections so that we can manage on our own that means
alot...” (Werkander Harstéide & Andershed, 2004, s, 33).

Distriktsskéterskorna i Stoltz, m.fl., (2006) studie menar att det ir tack vare nérstiendes
insatser som den ddende kan vara hemma. Att stétta och uppmuntra nérstdende att orka
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lite till &r en viktig de! av varden enligt Anvik Hj (1999), det #r sjukskéterskans
uppgift att uppmérksamma de néirstdende nir de inte orkar eller behdver avlastning.

Samverkan

Planering

Den forsta kontakten mellan hemsjukvarden och patienten bir enligt Anvik Héj (1999),
etableras pa sjukhuset vilket ocksé sker i de flesta fall. For att planeringen infor
hemgéngen ska hinnas med giller det att kontakten inte tas for sent. Méinga ginger 4r
patienterna s daliga nér de kommer hem att mycket méste organiseras pa kort tid.
Tiden for patienten och dennes nirstiende &r kostbar for tiden kan vara kort. Hemmet
skall fungera rent praktiskt med hjélpmedel och personalinsatser samtidigt ska hemmet
bevaras s& hemlikt som mdjligt. Det maste fungera hemma for att patienten skall

uppleva trygghet.

Sjukskdterskan har ofta rollen som koordinator fér patienten, Det handlar om att se
behov, planera och formedla kontakter med andra yrkesgrupper. Samverkan inom
kommunen och samarbete med sjukhus &r ocks viktigt d2 alla bidrar med sin speciclla

~ kompetens (Grov, 1999). Hjélp ochstod ifrdn t.ex. hemtjdnst; rehabiliteringspersonal

eller kyrkan behévs ofta. Ibland kan patienten och familjen ha svart att acceptera sitt
hjilpbehov men med skdterskans hjélp kan det f4 mogna fram (Stoltz, m.fl., 2006).

Delaktighet

Kinslan av delaktighet dr viktig for manga patienter bade i omvardnaden och i den
palliativa behandlingen (Carter, m.fl., 2004). Sjukskdterskorna ska vara dppna for
fragor och om de inte har svar, ta reda pa dessa. Det maste finnas utrymme for
patienterna att kunna diskutera sin vard och behandling. Samtidigt kan de ibland ha
behov av att personalen fattar beslut 4t dem (Ekestrém & Schubert, 1997; Werkander
Harstiide & Andershed, 2004).

Nér familjen runt den ddende kdnner sig delaktiga i varden och férberedda infor doden
kan de ocksa hantera situationen bittre. Exempel pa nir de inte kénner delaktighet visar
sig da de i slutskedet far panik och &ker in till sjukhus. De &r inte insatta i vad som sker
och har inte kontroll dver situationen (Ekestrém & Schubert, 1997; Stoltz, m.fl.,2006;
Werkander Harstdde & Andershed, 2004).

En sjukskoterska i Berteros (2002) studie uttrycker att:
"To exclude the patients from the team is to make them passive recipents of their

care, which is in contrast to the philosophy of palliative care.” (Berterd, 2002,
s.391).

17




Tillgdnglighet

Vetskapen om att man alitid kan fa hjdlp okar trygghetskénslan i hemmet f6r bade
patient och nérstidende. Det handlar om att veta hur man kan fa hjélp, att man &r
vilkommen att ringa och att hjdlpen kommer snabbt (Berters, 2002; Carter, m.fl., 2004,

Grov, 1999; Stoltz, m.fl., 2006).

"The patients can get help very quickly. . . . They also gef our mobile phone
number so they can always reach us, and we can be there within a few minufes”

(Berterd, 2002, s. 390).

Nirstdende ger uttryck for att véntetiden kidnns 1dng om den Sverstiger 15-30 mimuter da
plotsliga problem och behov uppstatt. Saledes ér tillgédngligheten en avgdrande faktor

som bidrar till trygghet (Grov, 1999).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Detta arbete &r en litteraturstudie dér syftet varit att samla, granska och sammanstilla
resultatet frin den aktuella forskningen. DA syftet varit att belysa kénnetecken for en
god kommunal palliativ hemsjukvard i sin helhet har artiklar valts som belyser &mnet
frén olika perspektiv. Tre av artiklarna bygger pé intervjuer gjorda med sjukskéterskor
som arbetar inom palliativ hemsjukvard. Nérstiendes erfarenheter beskrivs i tre artiklar.
De tva resterande beskriver patienternas upplevda erfarenheter. Det har varit viktigt att
granska de tre olika perspektiven da palliativ vard riktar sig mot hela familjen och
sjukskoterskan arbetar vildigt néra dem med olika sorters behov och problem.

Inom dmnet palliativ vard finns mycket forskning men da vi sokte inriktningen
hemsjukvérd blev utbudet begrénsat. Var uppfattning &r att upplevelsen av
vardsituationen blir en annan om organisationen skiljer sig markant frin den svenska.
Vi valde dirfor medvetet ett storre antal nordiska artiklar d& de bist speglar
hemsjukvérdsforhallanden pa det sétt vi &r intresserade av. Artiklarna fr&n Nya Zeeland
och Storbritannien visade sig ha méanga likheter med de nordiska och vi tror att det beror
pa att linderna har kulturella likheter avseende omvérdnad och ménniskosyn. Vi har
valt att anviinda originalspréket i citaten for att budskapet framkommer bittre om
spraket inte Gversatts.

D4 majoriteten av kommunens invanare dor p4 kommunala inrdttningar sdsom sirskilda
boenden har vi dven valt att ta med tre artiklar som handlar om dem som vérdas pa
palliativa enheter. Samtidigt kan vi se att det dr en svaghet i materialet. Olika
vérdformer och organisationer paverkar trygghetsupplevelsen for den déende och
nérstiende, ddrmed skiljer sig resultaten nigot i de olika artiklarna. Att vardas pd en
enhet eller i det egna hemmet 4r inte helt jimf{Srbart &ven om vi tycker oss kunna dra
paralleller framf6r allt d4 det giiller bemétande, delaktighet och information.
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Att vara tva forfattare till studien har varit en férdel da vi kunnat analysera materialet
gemensamt. Vi har diskuterat materialet och kommit fram till slutsatser vi &r eniga om
vilket vi tror har stérkt resultatet. Vi har haft hjélp av Evans metod da vi granskat och
analyserat vart material, den skapade en struktur i arbetet. Det var 14tt att finna den roda

traden under arbetets gang.

Resultatdiskussion

Det framkommer i resultatet att likheterna &r manga i de tre gruppernas upplevelser och
att trygghet ar det 6vergripande nyckelordet. Under arbetets gng har vi mer och mer
insett betydelsen av hur vardorganisationen runt den déende och dennes nérstiende ser
ut. Enligt Socialstyrelsens utvirdering 2006 skiljer sig uppbyggnaden av den palliativa
varden markant pa olika platser i landet. Fér sjuksk&terskorna i tex Anvik Héjs (1999)
artikel var det ett stort problem att de hade svirt att nd likamna, att de sjélva inte hade
tillrdckliga kunskaper i palliativ vird och ofta kiinde sig ensamma och utlimnade. Hade
de istillet arbetat 1 en organisation med tét likarkontakt och specialutbildad personal
hade naturligtvis upplevelsen blivit en annan. De hade med stdrsta sannolikhet kéint
trygghet i sin arbetssituation vilket ocksa leder till att patienter och nirstaende kénner

trygghet med den vard de far.

Samverkan mellan olika yrkeskategorier 1 kommunen blir déirfor helt nédvindig,
samtidigt som samarbetet med sjukhuset borgar for god planering och 6kad flexibilitet.
Flera av artiklarna tar upp att kontakten mellan patienten och hemsjukvarden borjar
redan pa sjukhuset och dér ldggs grunden for den fortsatta varden. Har patient och
nérstdende fatt adekvat information och ddrmed realistiska fOrvintningar samtidigt som
sjukskéterskan kunnat ta del av situationen s& varden kan individanpassas s finns stora
chanser att varden 1 hemmet blir bra. Ofta forsdmras patienten hastigt och d4 maste
véarden vara forberedd si att beslut kan tas snabbt och stid ges pa biista sétt. Teamet runt
patienten och nérstiende ska sittas thop utifrin de kompetenser som behdvs. Alla vill

t ex inte triffa ndgon frin kyrkan men méjligheten bor finnas. Team nidmns i nigra
artiklar och vi r nog vana att téinka pa det som multiprofessionellt men bade Berterd
(2002) och Carter, m.fl., (2003) uttrycker att paticnten #r en del av teamet. Aven fler av
artiklarna kommer fram till att delaktigheten i behandlingen &r viktig, att beslut tas
gemensamt samt och att patienten kan “ta kontroll”.

Delaktighet &r av stor betydelse {6r att kunna bedriva palliativ vérd i det ordinéra
boendet. Nir familjen k#nner delaktighet och ir forberedda infor déden kan de ocksa
hantera situationen béttre. Nér nérstdende inte har kontroll och inte 4r insatta i vad som
sker och varfor, upplever de ingen delaktighet, vilket ofta slutar i att de far panik och att
patienten aker in till sjukhus.

Enligt prognoserna kommer allt fler att virdas och db utanfor sjukhusen. Aven om detta
ska vara ett val for individen &r naturligtvis valet littare om det finns vil fungerande
palliativ hemsjukvéard i hemkommunen. Om symtomkontroll kan ges pa eft
tillfredsstéllande sétt i hemmet kan vi se att det finns en vinst bade for sjukvéarden som
drar ner pé antalet sjukhusbestk samt for patienten som kan ldgga tid och kraft pé sig
och sina nirstiende istallet for att skota vardkontakter sjélv eller behtva &ka ivdg. Alla
artiklarna i studien tog upp symtomlindring som grundldggande i den palliativa varden.
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Vi ser ocks? att det #r mycket svart att skapa en god vardsituation om smiértor, andndd
eller oro tar verhanden. Det krivs alltsi att sjukskoterskan har kompetens att mota
patientens olika behov. Dels handlar det om adekvat utbildning men det framkommer
dven i resultatet att personliga egenskaper spelar in samt intresse for omradet och
personlig mognad. Vi tror att om #mnet palliativ medicin utvecklas kan det ha befydelse
dven for oss sjukskoterskor eftersom det medfsr mer forskning 1 &mnet. Denna kunskap
kommer bade patienter och sjukskéterskor till godo da behandlingsmdjligheterna

forbétiras.

Utbildning medicinskt och omvardnadsmissigt 4r alltsé nodvéndigt men for att mogna
som person krivs dven handledning. Detta har kommit fram i resultatet och vi vill
betona det ytterligare da vi tycker oss se att det ofta ér ett 1agt prioriterat omrade. P4
hospice verkar det vara sjilvklart med handledning men 1 kommunerna ska
utbildningsbudgeten ricka till mycket och dérfor fir manga ginger andra utbildningar
g4 fore. Vi anser dock att handledning 4r en nodvéndighet for den personliga
utvecklingen och samtidigt verksamhetsutvecklande.

Ett av temana som framkom tydligt i flera artiklar ir betydelsen av relation, och vi sig
flera subteman. En god vérdrelation bygger p4 att méta patienten och nérstdende, vara
oppen och lyhérd for deras hélsohistoria och varderfarenheter samt forvéntningar och
behov. Genom att ta del av dessa erfarenheter av virden kan sjukskoterskan fa skade
kunskaper om nirstdendes och patienternas upplevelser och pé s sétt skapa en bérande
och nirande relation vilket leder till en god vérdrelation. Dérfor &r varje mote med en
patient och nérstiende lika viktigt och betydelsefullt, ett exempel kan vara pa vilket sitt
hjélpen erbjuds, tillatande, inbjudande eller avvaktande/besvirande. I Werkander
Harstide och Andersheds (2004) artikel framkommer att om sjukskoterskan &r stressad
eller osiker kinner patienter och niirstdende sig otrygga. Det 4r av stor vikt att méta
patienter och nérstiende med ett professionellt forhallningssétt dér det ingér att visa
sikerhet och inge trygghet, detta framkom i majoriteten av artiklarna.

. Det finns ett stort behov av kontinuitet, dels f6r att man &r i en utsatt och sarbar
situation och #ven for att det dr mycket anstringande fér patienter och nérstiende att
varje ging forklara hur man vill ha det och varfor. Darfor ér det av stor vikt att ge och
méta patienten och nirstdende det som planerats och kommit 6verens om, hir skall inga
fragetecken stillas. D4 skapas en icke virdande relation. Nar en sjukskéterska har
kinnedom om patienten kan denne snabbt sétta sig in i problemet eller behoven, och
avhjilpa dem. Det framkommer i Grovs (1999) studie att kontinuiteten 4r speciellt
viktigt i den dendes sista dagar, hir #r det nddvéndigt att vara flexibla och tillgodose
detta behov.

Information spelar en stor roll i den palliativa hemsjukvarden. Hir giller det
informationen mellan virdpersonal rérande patienten och nirstiende, samt vilken
information som har givits till patient och nérstdende och hur mycket har de tagit till

sig. Detta dr avgérande for hur den fortsitta palliativa varden skall bedrivas och var. Nar
patient och néirstdende dr inforstddda med sjukdom och prognos och har accepterat
situationen, kan man genom vérdrelationen skapa goda fSrutsittningar for vard i livets
shut, mélet for patienten &r att leva sé gott som méjligt tills doden intréder.
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Hudsons (2004) artikel poingterar vikten av information s ait nérstdende vet vem som
ansvarar for virden och vilken hjilp som dr mojlig att fa tillgodosedd. Varje patient och
nirstdende dr unik med sin bakgrund och personlighet, informationen méste darfor
anpassas individuellt.

Att ge niirstaende st6d, att de skall kéinna att sjukskéterskan har tid for samtal och &r
aktivt ndrvarande &r att stirka vardrelationen. Det gdrs dven genom att “harmonisera”
med familjen, dvs. se den unika situationen och anpassa varden efter deras behov si
mycket som méjligt. Vi har fatt fram i resultatet att nir missndje uttrycks beror det ofta
pa bristen pa stdd och nir nérstdende inte blivit sedda. Méanga familjer kénner sig t ex
hjélplésa nér deras nérstdende inte ter och dricker. De upplever att déden paskyndas
genom att intravends niring inte ges. For att bemdta nérstdendes dngest méste vi ta
deras oro pa allvar och lyssna pd dem som kéint patienten hela livet. Nérstiende kan
behoéva tid pé sig for att inse situationens allvar och acceptera det odterkalleliga. Dérfor
miste informationen anpassas si att patient och nérstdende far mojlighet att ta till sig
budskapet. Ibland sker néringstillforsel inte av medicinska skil utan endast for att det 4r
meningsfullt for patienten och kanske &nnu mer for nirstadende. I dessa fall récker inte
enbart information utan de maéste sjidlva komma till insikt om att det dr en temporir

l8sning.

~ Nirstiende som kinner trygghet, dr vilinformerade och vill delta i vérden &r en viktig
resurs fOr patienten. Vardpersonalen kan aldrig ersétta nirstende men tillsammans med
nirstdende kan varden i livets slut forbittras och utvecklas.

Sammanfattningsvis visar resultatet att temana kompetens, relation och samverkan ar
nira forbundna med varandra och den ena kan inte tas bort utan att det pdverkar nagot
annat. De tio subtemana symtomkontroll, engagemang, utbildning, bemétande,
kontinuitet, information, ndrstdendestod, planering, delaktighet och tillgangligher gir in
i varandra och méste samverka for att na resultat. Darmed utgor de kinnetecken f6r en
god kommunal palliativ hemsjukvard. Detta stimmer vil éverens med socialstyrelsens
fyra hornstenar (Socialstyrelsen, 2001) dir man just tar upp symtomlindring, samarbete,
kommunikation och relation samt sttd till ndrstdende. Essensen i denna litteraturstudie,
s& som vi ser det, &r dock upplevelsen av trygghet och det &r det som mdjliggor att den
palliativa kommunala varden blir god. Trygghet ska gilla f6r bade patienter dennes
nérstdende samt sjukskoterskan i hemsjukvarden. Mélet for den kommunala palliativa
hemsjukvirden bor sdledes vara att skapa f6rutséttningar sa att trygghet kan upplevas i
livets slut.
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Praktiska Implikationer

For att den palliativ varden i kommunen ska utvecklas krévs att sjukskéterskan &r
medveten om den unika vardrelationen och arbetar aktivt for att varje mdte med
palliativa patienter och deras nédrstiende ska bli s bra som mdjligt. Véarden ska vara
individanpassad och malet &r att skapa trygghet. For att mojliggora detta kan
sjukskéterskan bidra med:

e Individuell planering
- realistiska mél
- delaktighet for patienten i vard och behandling
- samverka med andra vardgivare

s Symtomlindring
- individanpassad

s Tydlig information
- rorande behandlingar
- ansvarig vardgivare
- tillgang till hjslpinsatser
- lattforstaligt

e Tillgdnglighet
- dygnet runt bemanning
- tydliggora hur kontakt tas

o Kontinuitet
- skapa en relation som bygger pa fortroende
- k#nnedom om patientens situation

¢ Engagemang
- professionellt forhallningssétt
- personlig utveckling

o Nirstaendestsd
- aktiv kontakt med nérstaende
- uppmirksamma behov av avlastning
- sitta in resurser vid behov

e Adekvat utbildning

- palliativ kompetens
- kontinuerlig fortbildning
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Bilaga 1 Oversikt av analyserad litteratur

Perspektiv Problem och Metod Resultat
syfte
Titel: Nar den Sjukskoterske- | Att ta reda pa Kvalitativ metod. | Fem huvudteman
kreftsyke dor i perspektiv sjukskoterskors Tolv framkom:
sitt hjem- upplevelser och sjukskoterskor -Jobbtillfredsstillelse
Sykepleiernes utmaningar i intervjuades i tvA | -Nirstiaende
erfaringer varden till allvarligt | kommuner. -Vanligaste och
cancersjuka och Samtalsintervjuer | allvarligaste
Forfattare: deras niirstiende i | gjordes i form av | symtom/plagor hos
Anvik Hoj, V. hemmet. Gppen dialog, patienten
samtalen -Egen kompetens
Tidskrift: Vird bandades, skrevs -ngarbete {med
i Norden ut och primirvards likare och
analyserades. sjukhus).
Artal: 1999 Sjukskdterskorna
efterlyser mer
Land: Norge utbildning och mer
samarbete i team.
Kénner dock en stor
tillfredsstillelse i
arbetet.
Titel: Good Patient- Att beskriva vad Kvalitativ metod. | Tre huvudteman
Palliative Care: | perspektiv patienter med Nio patienter framkom, och sju
How and cancer i slutstadiet | intervjuades. subteman.,
Where? av livet anser r bra | Materialet Huvudtemana var:
palliativ vard och analyserades med | -Trygghet
Firfattare: var denna vard hjilp av -Deltagande
Werkander skulle kunna Grounded -Fortroende
Harstide, C. & utforas. Theory.
Andershed. B. Temana var inbfrdes
’ beroende av varandra
Tidskrift: och_ var pﬁ\zerkade var
Journal of patllenFen ville vardas.
Advanced Maj prateten ville vardas
Nursing pé sjukhus.

Artal: 2004

Land: Sverige
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Land: Sverige

Perspektiv Problem och Metod Resultat
syfte
Titel: The Sjukskiterske- | Aft belysa Beriittande Distriktsskéterskan bor
meaning of perspektiv innebdrden | att ostrukturerade arbeta for ett gott
being Supportive stodja ndrstdende i | intervjuer med 20 | forhallande till
for Family hemmen utifrin hur | svenska distrikts- | néirstiende genom att
Caregivers as det berittas av skoterskor som vara uppmirksam och
Narrated by sjukskéterskor i hade erfarenhet nirvarande. Detta leder
Registered palliativ av palliativ till trygghet for den
Nurses Working hemsjukvérd. hemsjukvard. nirstiende da den
in Palliative Intervjuerna virdar,
Homecare sammanstilldes
och tolkades. Sjukskéterskan bor
Forfattare: dven hjilpa till att
Stoltz, P., skapa goda
Lindholm, M., forutsattningar i
Udén, G. & hemmet genom att vara
Willman, A. forberedd, skapa balans
och underlétta
Tidskrift: situationen.
Nursing
Science
Quarterly
Artal: 2006
| Land: Sverige
Titel: District Sjukskoterske- | Att studera Intervjuer med 6 | Erfarenheterna
Nurses perspektiv innebtrden av den | distrikts- resulterade i fyra
perceptions of palliativa varden av | skdterskor som teman:
palliative care in cancerpatienter i arbetar med - Utmaning
the home hemmet sa som palliativ - Kontroll
distriktsskéterskor | hemsjukvéard. En | - Frustration
Forfattare: upplever det. guide f6ljdes - Relationer
Berterd, C. under intervjun
' som dven Mynnar ut i
Tidskrift: kompletterades engagemang dar
American med spontana sjukskéterskan dr
Journal of fragor. inforstdidd med att det
Hospice and innebir skyldigheter
Palliative gch forpliktelser for att
ici ygga upp ett
Medicine fortroendefullt
forhallande. Patienten
Artal: 2002 ir en del av teamet.
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Perspektiv Problem och Metod Resultat
syfte
Titel: Living Patient- Att understka vad | Kvalitativ metod. | Over 30 kategorier
with a terminal | perspektiv och vilket omradde | Tio patienter identifierades och dessa
illness. Patients som patienter i intervjuades. samlades ihop i fem
priorities livets slut ska teman som omfattar de
prioriteras i sina frigor som var viktiga
Forfattare: liv, for patienterna, Temana
Carter, H,, var:
MacLeod, R., - Ta kontroll
Brander, P. & - Personliga/inre
McPherson, K. faktorer
- Yttre faktorer
Tidskrift: - Framtida fragor
Journal of - Habitualtillstandet
Advanced .
Nursing Att forsti patientens
perspektiv i relation till
Artal: 2004 varje tema kan hjilpa
vérdpersonalen att fa
. fram ldmpliga
;:;:I;(I;\Tya skotselstrategier efter
deras behov.
Titel: Att dela | Nirstiende- Ar niirstiende till Kvalitativ metod. | Majoriteten var ndjda
med sig av perspektiv patienter som Enkit med 25 med virden av den
varden till vardas i livets slut | fragor till 86 sjuke och det
anhdriga néjda med den véird | anhoriga. bemétande som gavs.
som gavs deras De ville dock ha mer
Forfattare: nérstiende och det information om
Ekestrom, M-L., bemé&tande som de patientens sjukdom,
Schubert, V. sjélva fick pd prognos och
avdelningen? medicinska behandling.
Tidskrift: Vérd De ville ocksé att
i Norden personalen skulle ta
mer initiativ till
Artal: 1997 kontakt

Land: Sverige
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Tidskrift: Vard
i Norden

Artal: 1999

Land: Norge

Perspektiv Problem och Metod Resultat
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Titel: Positive | Nérstaende- Aftt identifiera Kvalitativ metod | Vissa nérstiende kan

aspects and perspektiv svarigheternaiatt | med 6ppna [4tt se positiva aspekter
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associated with hemma samt att se | narstiende till nérstaende. Andra ser

caring for a om det finns nigra | patienter med endast det negativa och

dying relative at positiva aspekter. cancer deltog. de beh&ver omfattande
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med palliativa vardinsatser.

Forfattare: hemsjukvards
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International Tesurser, )
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Nursing nérstiende.

Artal: 2004

Land:
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Titel: D&d Nérstdende- Att presentera och | Kvalitativ metod. | Foljande teman

hjemme- perspektiv beskriva faktorer Intervjuschema, | framkom:
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