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Sammanfattning

Examensarbetet "Att f8 do i trygga hdnder” &r ett bestdllningsarbete fran tva
vardavdelningar i Osterbotten. Respondenterna har tillsammans med vardpersonal, en
expertgrupp, utformat en handlingsplan for palliativ vard.

Syfte med detta examensarbete &r att beskriva en vardig omvardnad for patienter i livets
slutskede. Hur kan smarta ta sig i uttryck hos den déende patienten samt hur kan vi som
vardpersonal identifiera och lindra smarta, ar frdgestéliningar som respondenterna
utgatt ifran. Aven stodet till de narstdende har lyfts fram.

Data insamlades med hjdlp av fokusintervjuer och innehallsanalys anvandes for att
analysera materialet. Resultatet tolkades mot teoretisk referensram, dar respondenterna
utgatt fran Eriksons syn pa lidande och hopp samt Hendersons behovsteori och hennes
antaganden om att kropp och sjal ar oskiljaktiga och att patienten och familjen ar en
enhet. Resultaten tolkades dven mot teoretisk bakgrund, hospice vardideologi och
smarta som begrepp, samt tidigare forskningar.

Resultatet i studien visar att smarta ar ett mangfacetterat problem och ett vanligt
symtom hos patienter i livets slutskede. Av vardpersonal krdvs kreativa tillvdgagangssatt
for att forstd, bedoma och hantera smarta hos denna patientgrupp. All smarta kan inte
lindras med hjalp av lakemedel. Goda samtal har en lakande verkan och lindrar lidande.

Sprak: Svenska. Nyckelord: Hospice, vard vid livets slutskede, palliativ vard, smarta,
vardighet, lidande
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Tiivistelma

Tutkielma, “Saada kuolla hyvissa kasissa” on tilaustyd kahdelta hoito-osastolta
Pohjanmaalta. Respondentit ovat yhdessa hoitohenkilokunnan kanssa, niin sanotun
erikoisryhman kanssa, kehittaneet toimintasuunnitelman palliatiiviseen
hoitovaiheeseen.

Taman tutkielman tarkoitus on kuvata arvokkaan hoidon potilaalle eldaman
loppuvaiheessa. Miten voidaan kipu maaritella kuolevalla potilaalla ja kuinka voimme
hoitajana tunnistaa ja lievittda kipua ovat kysymyksia mihin respondentit ovat
keskittyneet. My0s tuki laheisille on nostettu esille.

Tiedot kerattiin keskitettyjen haastattelujen avulla jotka mychemmin analysoitiin
sisallonanalyysin mukaan. Tulokset tulkittiin teoreettiseen viitekehykseen, alkaen
Erikssonin nakemys karsimyksesta ja toivosta seka Hendersonin tarveteoria, hanen
oletuksia etta mieli ja keho ovat erottamattomia ja etta potilas ja perhe on yksikko.
Tulokset tulkittiin my0ds teoreettisen taustan, saattohoidon ideologian ja kipu kasitteeng,
sekd aiempien tutkimuksien avulla.

Tutkimuksen tulos osoitti, etta kipu on monimuotoinen ongelma ja on tavallinen oire
potilailla  eldaman  loppuvaiheessa. Hoitohenkilokunnalta  vaaditaan luovia
lahestymistapoja jotta voisivat ymmartad, arvioida ja kasitella kipua talla
potilasryhmalla. Kaikkia kipuja ei voi lievittaa ladkkeilla. Hyvalla keskustelulla on
parantava vaikutus ja se lieventaa kipua.

Kieli: Ruotsi. Avainsanat: Saattokoti, saattohoito, palliatiivinen hoito, kipu, arvokkuus,
karsimys.
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Summary

The study “Dying in safe hands” was initialized and ordered by two hospital wards in the
Ostrobothnia region. As a result of the study, an action plan for terminal care has been
designed, in co-operation with an expert group from the hospital wards.

The aim of this study is to describe care of the dying patients that focuses on dignity. The
study was conducted to determine how patients experience pain, as well as means by
which care workers can identify and relieve pain. Also support to the patients family
members, is discussed.

Data was collected through focus interviews and content analysis was used to analyze
the material. The result of the study was interpreted within a theoretical frame of
reference, such as Erikson’s theory of suffering and hope and Henderson’s Need Theory
and her assumes that mind and body are inseparable and that patients and their families
should be seen as a whole. The interpretations were also based on the hospice care
ideology and the concept of pain as well as earlier research.

The result of this study shows that pain is a multifaceted problem and a common
symptom among patients in the final stages of life. Care workers are required to use
creative methods to understand, assess and manage pain within this group of patients.
Result show that medicine alone is not sufficient in enabling patients to be comfortable
and free of pain. Good conversations between health professionals and the patients and
their families are a healing experience and alleviate suffering.

Language: Swedish Key words: Hospice, end of life care, palliative care, pain, dignity,
suffering
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1 Inledning

Terminalvard ar den vard som ges i slutskedet av patientens liv, och dess syfte &r att
underlatta den doendes tillvaro och behandla sjukdomssymptom. God terminalvard ar en
rattighet for alla manniskor. Enligt patientlagen(1992/785 2 kap. 38)" har patienten ratt att
fa god vard och ett gott bemoétande. Terminalvarden baserar sig bland annat pa patientens
manniskovérde och sjalvbestimmanderétt. Detta innebar att man garanterar en trivsam
miljo och en vardig vard for den déende patienten, vilken aven innefattar omsorg om de

narstaende.?

Under senare ar har benamningen terminalvard allt mera ersatts med begreppet palliativ
vard. Det latinska ordet pallium betyder mantel och avses symboliskt att varden inriktas pa
varme, skydd och lindring d& bot inte langre ar méjlig.® Liv, doende och doéd ar i den
palliativa varden normala processer. Malsattningen ar varken att forkorta eller forlanga
livet, utan varden syftar till att skapa forutsattningar for att patienten skall uppleva bésta
mojliga livskvalitet i livets slutskede samt en vardig dod. Fysiskt valbefinnande &r av stor
betydelse for patienten och en grundférutsattning for att kunna leva* anda fram till det sista
andetaget. | detta arbete har respondenterna gatt in for att anvanda sig av begreppet
palliativ vérd for att beskriva vard i livets slutskede, eftersom begreppets symbolik® s& vl

beskriver kdrnan i vardandet.

Inom all sjukvard moter vardpersonal patienter i livets slutskede. Vard i livets slutskede &r
inte okomplicerad, kravet p& professionell kompetens méaste stallas hogt.® I en studie som
gjordes &r 2002’ bland finlandska sjukskéterskor framkom det att svarbehandlad smarta i
livets slutskede var vanligt. Vardarna upplevde sig ha bristande kompetens for bedémning

och behandling av smarta.?

Detta examensarbete &r ett bestallningsarbete fran tva langvardsavdelningar i Osterbotten.
Respondenternas uppgift bestod av att i samrad med utsedd expertgrupp fran personalen®
utforma en handlingsplan for palliativ  vard. Handlingsplanen kommer pa

! Finlex 17.8. 1992 Lag om patients stillning och rittigheter. 2 kap - Patientens rattigheter 3§- Ritt till god halso- och sjukvard samt till
gott bemotande.

2 Pihlainen 2010, 13, 16. Strang 2012, 186.

* Sundberg 2011, 9.

*"En omgivning och en vardkultur som framjar den sjukes méjligheter att vara den hon &r, kan underlitta personens méjligheter att
leva den sista tiden pa ett fér henne sa optimalt satt som mojligt” Ternestedt 2005, 79.

> Se forklaring fér ordet pallium i fotnot 3.

® Eckerdal 2005, 190.

7 Kuuppelomaki 2002,701.

® Kuuppelomaki 2002, 701.

° Se kapitel 5.2.1 Datainsamling
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vardavdelningarna att fungera som ett verktyg i varden av patienter i livets slutskede. Att
fa do i trygga hander innefattar bland annat att vardaren ser till hela manniskan och stoder

de narstaende.

2 Syfte och problemprecisering

Syfte med detta examensarbete ar att beskriva en vardig omvardnad for patienten i livets
slutskede. Utgaende fran tidigare forskning vill respondenterna beskriva smartans olika
dimensioner och hur vardarna kan identifiera och lindra den, for att patienten ska uppleva
optimal livskvalitet till livets slut. Respondenterna kommer ocksa att ur vardarens
perspektiv reflektera Over hur de anhdriga kan stodas nédr deras néra befinner sig i

terminalvardsskede.
Fragestallningarna ar:

- Hur kan smarta uttrycka sig hos den déende patienten och hur kan vi som vardare
lindra den?

- Hur kan vi som vardare stéda de narstaende till patienten i livets slutskede?

3 Teoretiska utgangspunkter

Som teoretiska utgangspunkter har respondenterna valt att anvanda sig av Katie Erikssons
caritativa vardteori och hennes syn pa lidande och hopp. Respondenterna har aven grundat
sig pa Virginia Hendersons behovsteori samt hennes antaganden om att kropp och sjal ar
oskiljaktiga och att patienten och familjen &r en enhet. Respondenterna har &ven redogjort
for begreppet vardighet ur ett vardvetenskapligt perspektiv.



3.1 Virginia Henderson

Virginia Hendersons vardteori baserar sig pa manniskans behov dar fjorton olika
omvardnadsaktiviteter finns beskrivna. Dessa omvardnadsaktiviteter ar sjukskdotarens
egentliga uppgift. Manniskan (patienten) ar enligt Henderson'® en individ som behéver
hjélp for att uppna halsa och oberoende eller en fridfull dod. Kropp och sjal ar oskiljaktiga
och patienten och hans familj ska ses som en helhet. VVardbehoven &r de samma hos alla
patienter men enligt Henderson'! inverkar en del faktorer p& hur omvardnadsaktiviteterna
kommer att forverkligas. Dessa faktorer ar: alder, kon, temperament eller sinnesstamning,
social och kulturell stallning, fysisk och intellektuell kapacitet samt patologiska tillstand.
De nio forsta omvardnadsaktiviteterna™ &r av fysiologisk natur och &r de behovsomraden
som har stor betydelse vid varden av doende. Det tionde omvardnadsbehovet &r
psykologiskt och beskriver patientens behov av att fa hjalp med att meddela sig och
uttrycka sina kanslor. Det elfte omvardnadsbehovet berér andlighet och moral och
innefattar patientens méjligheter att utdva sin religion.’* Den déende patientens andliga
behov och eventuell forsamlingstillnérighet behdver utredas i boérjan av
terminalvardsskedet. Det ar viktigt att det inom terminalvarden finns majlighet att tillkalla
en prast under olika tider pa dygnet. Alla patienter vill inte prata med praster och det
innebar att vardarna kommer att mota patientens existentiella kriser. Att beakta patientens
andliga behov innebdr: att kunna lyssna, att vaga mota patienten, att respektera patientens
religidsa vérderingar, att hjalpa till att bibehalla hoppet™, att veta nar det 4r dags att koppla

in professionell hjalp.™

° Wertman DeMester, Lauer, Marriner-Tomey, Neal, Williams 1994, 100-102.

" Wertman DeMester, Lauer, Marriner-Tomey, Neal, Williams 1994, 100-102.

2 pe fysiologiska behoven: Att andas normalt, Att dta och dricka tillrdckligt, Normal uttémning, Att inta lamplig kroppsstéallning, Att vila
och sova, Lampliga kldder och hjalp med pa- och avkladning, Att halla temperaturen, Att halla sig hel och ren och skydda huden, Att
undvika faror.

 Wertman DeMester, Lauer, Marriner-Tomey, Neal, Williams 1994, 100-102.

' Se kapitel 3.2.3 Hopp

' pihlainen, 2010, 17-19.



3.2 Caritativ vardetik

Caritasmotivet, det vill siga medkénsla och ménniskokarlek anses vara det grundlaggande
motivet for vard och omsorg. Caritasmotivet uttrycker samtidigt vardvetenskapens
grundvarde och den etiska bevekelsegrunden for all form av vard.'® Enligt Eriksson'’ &r
manniskan en enhet av kropp, sjal och ande. Manniskan ar en religios varelse. Manniskan
ar i grunden helig, hennes vardighet innebér att acceptera den manskliga skyldigheten att
tjdna med kérlek. Hélsa innebé&r en rorelse i vardande, varande och gdrande samt stravan

for vardighet och helighet, vilket &r forenligt med uth&rdligt lidande.

Ménniskans innersta ethos, det grundlaggande livsvardet och mojligheten att folja ethos,
formar den dynamiska rorelsen mot enhet och helighet. Rorelsen mot vardande” kan
forklaras som originaldramat” som finns mellan lidande och hilsa, liv och déd, gott och
ont, och ndgot som bestar av olika handelser.'® Det yttersta syftet med varden ar att lindra
lidande. Bade patienten och vardaren anser att lidande kan lindras, men inte elimineras.

Med detta menar Eriksson® att “lidande kan goras drigligare s& méinniskan stir ut”.

3.2.1 Lidande

Att lindra lidande har alltid varit grunden for sjalva vardandet. Lidande ger vardande dess
karaktar och identitet, pa ett eller annat satt syftar all form av vard till att lindra lidandet.?
Vardens historia vittnar om betydelsen av att forsta och lindra lidande. | sjukskétarens
etiska grundregler har lindrande av lidande alltid haft en central roll, en etik som innebar
vordnad for manniskan och livet. Kérleken &r det vésentliga i lindrandet av manskligt
lidande.?'Den lidande manniskan eller patienten behdver vard som gér lidandet uthardligt.
Manniskan forséker bli fri fran sitt outhardliga lidande genom att fly, genom att ga in i sin
sjukdom eller kanske forneka lidandet. Den lidande ménniskan kan &ven stdnga in sitt
lidande for att sta ut. Det onaturliga lidandet kan orsaka sar som inte laker, for tillfallet kan

sdren glémmas bort men kommer alltid att existera som ett potentiellt lidande.?

'8 Eriksson 2002, 61.

7 Eriksson 2002, 62.

'8 Eriksson 2007, 10.

' Eriksson 1993, 115.

?° Lindholm & Eriksson 1992, 1354.

*! Eriksson 1993, 79.

2 |indholm & Eriksson 1992, 1354,1355.
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Allt lidande kan inte lindras och lidandet &r inte alltid mojligt att nas av vardpersonal eller
medmanniskor. Enligt Eriksson® finns det lidande som ar s& djupt i manniskan att det
beskrivs som ’stelnat eller dott”. Darmed kan vi frdga oss, finns det en vig fram till varje
lidande? Bade patienter och vardare kan svara pa fragan av egen erfarenhet hur lidande kan
lindras.?*Bade patient och vérdare tror att lidande kan lindras men inte elimineras. VVrdare
forsoker lindra lidande med direkta handlingar genom att I6sa verkliga problem och genom
att ingd en vardrelation med patienten. Patienten som forsoker lindra savél sitt eget lidande
som andras, framhaller att lidande lindras framst genom dessa olika huvudkategorier:
medicinsk behandling, vardkulturen, relationer till abstrakt andra, relation till naturen och
relation till konkret annan.?® Med relation till konkret annan avses karlek, tillit, svar pa
begar, och medlidande. Denna huvudkategori framtrader dven hos vardarnas beskrivning
av att lindra lidande hos patienten: att skapa tillit, att bekréfta vardighet, att ge kérlek, att
lida med, att befria fran hinder, att bara bordan, att svara pa aktuella behov, att losa

aktuella problem, att vdga méta lidandet.”®

Lidandet i sig sjalv bryter inte ner en manniska, medan lidande utan mening gor det. Anda
inser vi inom varden att det inte alltid & majligt att undanréja allt lidande, det ar inte alltid
heller nskvart. Med hjélp av lakemedelsbehandling kan bade fysiska, psykiska och vissa
sociala lidanden lindras, medan existentiella lidanden inte kan behandlas farmakologiskt?’.

Lidandet &r en del av sjélva livet och uppstar nar manniskan kéanner sig hotad och kvarstar
tills hotet &r undanroéjt. Det kan handla om fysiska symtom, men &ven ndr patienten hotas
pa ett psykiskt, socialt eller ett andligt plan. Smarta &r en viktig orsak till fysiskt lidande,
sarskilt en fortgdende eller kronisk smarta man inte har kontroll 6ver. Darfor bor vi
efterstrdva en forebyggande smértbehandling som ges regelbundet samt “trygghetsdoser”

som patienten kan f& vid behov om smartan aterkommer.?

Lidandet kan indelas i sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Sjukdomslidande ar
det lidande som beror pa sjukdom eller pa ett sjukdomstillstand som kan visa sig i fysisk
smarta, behandlingslidande, emotionella hinder och oférmaga. Oférmaga kan innebéra att

manniskan pé grund av sjukdom inte kan utféra vissa uppgifter.?

2 Lindholm & Eriksson 1992, 1359. Eriksson 1993, 115.
** Eriksson 1993, 115, 116.

% lindholm & Eriksson 1992, 1358, 1359.

%8 Eriksson 1993, 115-116; Eriksson 2007, 9.

%7 Strang 2012, 95.

%8 Strang 2005, 90.

*Eriksson 1993, 100, 101.
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Vardlidandet ar det lidande som inte ar bundet till sjukdomen och kan vara helt oberoende
av den. Detta lidande kan innebdra att patienten blir vardad pa ett ovardigt satt, till exempel
utebliven vard, att man “vervardas™ eller att varden inte sker p& 6nskat satt®, Patienten
upplever ofrihet pa grund av beroende eller oférmaga och darmed en upplevelse av att vara
ovardig. Patientens upplevelse av ovardighet beskrivs av vardarna dels som en kansla av

att inte vara jamstalld, dels som en kénsla av att inte vara behovd.*

Livslidande &r ett lidande som dr relaterat till livet och vad det kan innebéra att leva.
Kénslan av att inte existera, att hotas av forintelse, att sakna livsmening, av att vara
Overgiven av Gud och ménniskor. Detta lidande &r det djupaste av alla lidanden, att sakna
en egen plats i varlden, att manniskan saknar livsmening och ett mal, att inte veta varfor

man lever utan man endast existerar.>?

3.2.2 Vérdighet

Den palliativa varden upphor inte forran patienten tagit sitt sista andetag. Da slutet narmar
sig ar det sarskilt viktigt att hjalpa patienten att leva sa symtomfritt som majligt. Patienten
har ratt att fa do lugnt och med vardighet. | livets slutskede kan lugn och vardighet
innebara att patienten far ett eget rum och inte tvingas dela pa en stor sal tillsammans med
andra patienter. Vardpersonalen behdver vara medveten om att vérlden inne i det rum déar

en patient som befinner sig i livets slutskede &r av annan karaktar an varlden utanfor.>

Vardandet framstar som en kéansla av samhorighet mellan manniskor, att vandra
tillsammans mot hélsa och ett vérdigt liv eller mot en fridfull och vardig déd.** Ur det
vardvetenskapliga perspektivet innebar vardighet att alla manniskor har en inneboende
absolut vardighet som alltid finns och inte kan krénkas. Vardighet ar manniskan given
enbart darfor att hon ar ménniska. Att drabbas av lidande kan medftra att vardigheten
kranks. Vardighet kan aterskapas men forutsatter att vi har kunskap om vardighet for att

argumentera for bevarandet av vardighet.*®

Vérdighet ar som begrepp komplicerat och har inte en exakt definition. Den karakteriseras

av manga olika nyanser utgaende fran en personlig upplevelse. Vardighet kopplas nara

% Eriksson 1993, 103.

*! Eriksson 1993, 104.

%2 Eriksson 1997, 100, 103-107.

% Brattgard 2012, 78.

3 sderlund 2012, 124. Edlund 2012, 363,364.
% séderlund 2012, 124. Edlund 2012, 363,364.
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samman med var mansklighet och ansvaret for den andra.*® Genom att visa omsorg for
varandra bekréaftar vi inte bara den andres vardighet utan aven var egen, eftersom vi gor var
skyldighet som méanniskor. Skyldighet ar en del av vart ansvar som manniskor och &r inte
kopplat till gérande.®

Edlund belyser utgdende fran en vardvetenskaplig semantisk analys® tre dimensioner av
vardighet. Absolut vardighet ar fritt fran vérderingstankande och kopplas samman med
synonymer som ambete, kall, befattning och varde. Relativ vardighet innebér en inre etisk
hallning. Relativ vardighet ger en medvetenhet om den egna och andras vardighet.
Synonymer som kopplas samman med relativ hallning &r stolthet, stallning och rang. Etiskt
handlande visas utgaende fran en yttre vardighet och ar synonymt med aktning, fattning,

heder och pondus.

Absolut vérdighet finns pa en ontologisk niva och ar oféranderlig meden relativ vardighet
forandras under tidens gang. Relativ vardighet kan ta sig i uttryck pa olika satt da den

upplevs till ndgot eller nigon.*

3.2.2.1 Absolut och relativ vardighet

Den absoluta vardigheten ar okrankbar och omatbar, och finns alltid narvarande i
méanniskan dven i de mest foérnedrande situationer. Denna dimension &r oféranderlig, den
innefattar manniskovarde och manniskans helighet, men &ven frihet, ansvar och plikt. Den
relativa vardigheten star for det foranderliga och formas av den enskilda ménniskan, men
har sitt ursprung i den absoluta vérdigheten. Den relativa vardigheten har en yttre och en
inre sida som paverkas under tidens gang av kultur och samhalle. Etik, moral och normer
som méanniskan gjort till sina vérden utgor den inre relativa véardigheten. Den yttre relativa
eller foranderliga vardigheten tar sig i uttryck genom forhallningssatt och handlingar som

skall passa in i olika situationer och sammanhang.*°

Bade vardpersonal och patienter kan uppleva att deras vardighet kranks i konkreta
vardsammanhang. Exempel pa néar vardare kan kanna sin vardighet krankt ar nar en

vardare blir delaktig i en vard han/hon inte vill delta i och inte kan g6ra nagot at

* Eriksson 2002, 63; Eriksson 2007, 10-12.

¥ Eriksson 2002, 62.

%8 Semantisk analys innebar en forskningsmetod som kréver logiskt tinkande och ven noggrann genomgang av ordbécker och
vetenskaplig litteratur. Sivonen 2012, 84.

* Edlund 2012, 364,371,372.

* Edlund 2012, 367,368.
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situationen. Nar det géller den ménskliga vérdigheten utgdr ansvar en viktig del.
Manniskans ansvar tar sig olika uttryck och syns pa olika nivaer. Krankande situationer
kan uppsta vid de mest skilda tillfallen, detta till f6ljd av att varje manniska ar unik, med
sin egen historia och vérdekalla. For att inte patienten skall kanna sin vardighet krankt av
vérdaren ar det viktigt att vardaren verkligen lyssnar till vad patienten vill beratta.** Ar
2003 utférdes en studie i Sverige®, vars syfte var att 6ka forstaelsen av samspelet mellan
autonomi och integritetsskydd mellan patient och deras egenvardare i verkliga
vardsituationer. Resultatet av undersokningen var att graden av sjalvstandighet varierar,
saval inom som mellan olika individer och ar beroende av sammanhang samt av vilka som
ar involverade. Autonomin betonar patientens inneboende vérde och markerar hans/hennes
varde oavsett andra. Integriteten i sin tur, & bunden till patientens sjilva existens, oavsett
hennes psykiska eller fysiska formagor och maste respekteras oberoende av patientens
formaga att agera sjalvstandigt. Begreppen autonomi och integritet verkar forutsétta

varandra och far inte &tskiljas om den aldre patientens vardighet ska kunna uppratthllas.*

Pa vilket satt vardaren moter och respekterar patienten och dennes vardighet, uppfattas
aven av de anhoriga. Hur vardaren talar till och om patienten, hur vardaren vidror patienten
och ser pa de anhoriga, ar kansliga saker for de anhoriga oavsett var eller inom vilket
sjukvardsomrade vardaren arbetar. Det ar viktigt att se till den andras absoluta vardighet
som finns hos varje manniska, och som kan skymmas bakom fornedrande situationer.
Ramar for den yttre vérdigheten vaxlar och dess gestalt byter skepnad men genom olika
kulturpraglade yttringar satter den spar, vilka ar uttryck for manniskans stravan att uppleva
sin vardighet och varde.*

Utifran Nordenfelts filosofiska perspektiv beskriver Ternestedt m.fl.* fyra olika typer av
vardighet, dar ménniskovardet ar det grundlaggande. Manniskovérdet ar lika hos alla, ett
varde som inte kan forloras sa lange hon lever. Meritvardighet, den moraliska resningens
vardighet och identitetsvérdighet &r de dvriga vardighetsformerna som dock kan hotas eller
forloras. Till identitetsvardighet relateras ocksa begreppet sjalvbild. Nar en manniska far

leva s& nara sina varderingar och livsstil som méjligt bevaras sjalvbilden och identiteten.*®

*'Edlund 2012, 368.

“’Randers & Mattiasson 2004, 63-71.

“Randers & Mattiasson 2004, 63.

* Edlund 2012, 368-372.

* Ternestedt, Osterlind, Henoch & Andershed 2012, 65.
“ Ternestedt, Osterlind, Henoch & Andershed 2012, 65.



3.2.3 Hopp

Inom vardvetenskapen blev hopp ett begrepp i den internationella vardforskningen i slutet
av 1960-talet och sags da mera som endimensionellt dar man uppsatt ett enskilt mal. Hopp
som begrepp ar svart att avgransa, komplext och mangdimensionellt. Hoppet kan
identifieras fran olika dimensioner, ett generellt hopp kopplat till méanskans varande, att
vara hopp och ett konkret hopp det vill sdiga ménniskans goérande,. Generellt hopp kan aven
ge méanniskan en mening, en inre kraft, identitet, interpersonalitet, en relation till Gud,
forsoning och hemkansla. Ett konkret hopp kan ge framtidsinriktning, mal, energi och

positiv forvantan.*’

Enligt Eriksson*®har hoppet sitt ursprung i tron, hoppet ar ett satt att vara och en standig
foljeslagare till livet. Hon beskriver hoppet som en rorelse mellan hopp och hoppléshet och
att i varje hopploshet finns ett hopp. Hon séger vidare att “en mdnniska skulle inte vara
medveten om sin hoppléshet om den inte vore blandad med medvetet hopp. 49 Hoppet ger
patienten livskvalitet och trost samt en forvantan och vilja att ndgonting kan forandras i
den aktuella situationen. Tillsammans med tron och kérleken utgor hoppet det centrala i
halsoprocessen.

For personer i livets slut kan hoppet karaktariseras som en férsoning med livet och déden,
hoppet hjalper patienten att se bortom sin situation och att se framat. Det sista som Gverger
manniskan ar hoppet, sa lange vi har hopp ser vi mening med livet. Detta talesétt visar hur
stor kraft och styrka hoppet kan vara hos manniskan.”* En vasentlig och viktig del av
omvardnaden for all personal inom varden, ar att ge rum for hopp hos bade patient och
narstdende. °* Att bevara ett realistiskt hopp &r en av de viktigaste &tgarderna i varden av
doende. Nér realistiska hopp ar utom rackhall brukar patientens hopp 6verga i 6nskningar
av olika slag. Genom att uppfylla uttryckta 6nskningar forhindrar vi att den sjuke rakar ut
for hjalploshet. Hjalploshet i sin tur &r ett tillstand som kan bidra till att paskynda doden.
Ett orealistiskt hopp é&r till sin karaktar falskt och inger en falsk uppfattning om tillvaron,

det & ndgot som ingen ddende manniska borde utsattas for.>?

“Benzein 2012, 243-244.
“8 Eriksson 1989, 50.

* Eriksson 1989,51.

*® Eriksson 1989,51.
*'Benzein 2012, 243

*2 Benzein 2012, 243.

>3 Quarnstrém 1993, 79.
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3.2.4 Kénsla av sammanhang

Begriplighet, meningsfullhet och hanterbarhet ar avgorande faktorer for kdnslan av mening
med livet eller att uppleva livskvalitet. I livets slutskede kan en god palliativvard ge
lindring samt ge god livskvalitet genom att vardaren forklarar och informerar, gor saker
begripliga trots att man inte kan atgarda alla problem. Vardaren kan aven hjalpa patienten
att skapa meningsfullhet eller mening i livets slut genom att stirka patientens egna tankar
och ge patienten redskap for att starka hanterbarheten till exempel i relationer, familj, tro,
natur- och konstupplevelser.>* VVrdaren behéver klara av att se prévningar, acceptera att vi
har olika bordor att bara och dnda kunna skapa hopp. En god symtomkontroll inger hopp
men racker inte till, utan varden behover vara baserad pa kommunikation dar man ger

information regelbundet till patient och anhériga.>

| det goda samtalet formas vi som manniskor, kanslan av sammanhang forstarks. Vardande
samtal satt i etisk kontext innebar att vardaren genom caritas, det vill sdga genom
barmhartighetstanken, ger rum for den lidande manniskan att aterfa sin sjélvaktning och
méjliggora ett gott liv.>® Manniskan har ett behov av att beratta om sig sjalv fér ndgon som
lyssnar. Enligt Wikstrdm®” blir manniskan som mest mansklig i det goda samtalet.
Grunden i det goda samtalet ar att se den andres situation ur hennes eller hans perspektiv,
aven om man nodvandigtvis inte delar uppfattning visar man dnda respekt gentemot den

andre.

Inom sjukvarden innebar det goda samtalet ett existentiellt samtal. Homburger Erikson®®
menar att det i livets slutsked finns ett stort behov av att sammanfatta. Homburger Erikson
har beskrivit “ménniskans 4tta dldrar”.>® Det ttonde och sista stadiet i livet kallar han for
“jagets integritet kontra fortvivlan” vilket handlar om att integrera livet, fa pusselbitarna att
falla pa plats, en upplevelse av varldsordning samt en andlig meningsfullhet oavsett vad
det har kostat. Det ar vélgorande att fa beratta och ga igenom fotografier och sammanfatta

sitt liv for ndgon som lyssnar.®

** Strang 2012, 96.

> Strang 2012. 96.

*® Fredriksson & Eriksson 2003, 138.

*’ Strang 2007, 150.

%% Capps 2004, 3,7.

**Homburger Eriksons atta &ldrar; 0-1,53r tillit kontra misstro, 1,5-3 &r sjalvstandighet kontra tvivel p& egen férmaga, 6-123r flitighet
kontra kanslor av underldgsenhet, 13-18 ar identitet kontra splittring, 19-30 ar narhet kontra isolering, 30-50 ar produktivitet kontra
stillastdaende, 50-993ar jagets integration kontra fortvivlan. Capps 2004, 7.

% Strang 2007, 150,151. Capps 2004, 3-7.
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4 Teoretisk bakgrund

| foljande Kkapitel presenterar respondenterna den teoretiska bakgrund mot vilken
examensarbetet har speglats. Respondenterna har utgatt fran den vardmodell som
hospicevarden representerar. Hospice rorelsens ideologi grundar sig pa en helhetssyn av
méanniskan dar fysiska, psykiska, sociala och existentiella/andliga aspekter tas i beaktande

och dar aven stodet till de narstiende ingér.™

4.1 Hospice

Begreppet hospice harstammar fran medeltiden och var da en benamning pa harbarge for
pilgrimer. Hospice rorelsen hade en tydlig forbindelse till kyrkan och vard av déende
pilgrimer var en sjalvklarhet. Ar 1905 grundades St. Joseph’s Hospice i London som
bedrev vard av doende méanniskor. Atmosfaren praglades av den nara anknytning man hade
till kyrkan samt det sjalvuppoffrande barmhartighetsarbete som var typisk for en stor del

av sjukvarden vid denna tid.

Dame Cicely Saunders® hade lange arbetat som sjukskéterska med déende cancerpatienter
nar hon tog initiativet och dppnade St. Christopher’s Hospice i London ar 1967. Saunders
hade da kompletterat sin sjukskoterskeexamen med kuratorsutbildning och senare &aven
ldkarexamen, som gav grunden for den tvarfackliga inriktning som verksamheten kom att
fa. Inspirationen till hospiceverksamhet kom daremot fran annat hall.** Saunders upplevde
datidens sjukvard allt for avpersonifierad och hogteknologisk. Hon uppmarksammade att
manga déende patienter upplevde stor angest, ensamhet och svara smartor, lidanden som
inte kunde lindras med den traditionellt tekniska medicinen.®® Efter andra vérldskrigets slut
kom Saunders i kontakt med en svart sjuk polsk koncentrationslagerfange, som kom att bli
en mycket god van. Kort fore sin dod donerade han en summa pengar som han ville att
Saunders skull anvanda till ett hem for doende. Han ville att Saunders skulle sprida sina
tankar om helhetssyn pa vard av doéende. Till grund for hospicerorelsen lag inte nagon

®! Eckerdal 2012, 162.
82 Eckerdal 2005, 187.
% Eckerdal 2012, 162.
* Eckerdal 2005, 187.
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vetenskaplig analys av existerande behov. Det var en manniskas tankar, erfarenheter och

drémmar om vérd av déende som kom att spridas éver hela varlden.®®

Saunders agnade pa 1950-talet sig at fragor som berér smarta. Hon var den forsta som pa
1960 talet inforde begreppet “total pain”®’, for att beskriva de multifaktoriella effekterna av
smarta. Den totala smértan innefattar fysiska, psykiska, sociala och andliga aspekter som
samverkar genom komplicerade mekanismer for att skapa varje persons unika
smartupplevelse. | borjan forskade Saunders i fysisk cancerrelaterad smarta men insag
snart att begreppet skulle vidgas. En dag nar Saunders stéllde fragorna var det gor ont och
vad som gjorde ont till en patient fick hon till svar "It is all pain”®®. Vidare fortsatte
patienten som svar pa fragorna “fysisk smérta dr en sak, men hela livet gor ont”. Utgdende
fran detta delade Saunders in smartan i fysisk, psykisk, social och existentiell/andlig
smarta, vilket hon sammanfattade i uttrycket “total pain”. De emotionella och sociala

faktorerna inverkar p& manniskans férméga att std ut med den fysiska smértan.®

Hospice rorelsen spreds snabbt under 1970-talet 6ver hela varlden. Manga reste fran
Norden till St. Christopher’s och andra hospice i England for att inspireras att forbéattra
varden av doende. Hospice ideologin utvecklas standigt, foresprakarna fran hela varlden
har mycket kontakt med varandra genom olika vardorganisationer, tidsskrifter och
konferenser. Vardideologin har kommit till uttryck pa bland annat vardhem,
sjukhusavdelningar, hemsjukvarden. Begreppet hospice har med tiden blivit alltmer
nyanserat, det finns inga fasta kriterier for vad som kan kallas hospice. Skillnaden mellan
hospice och palliativ vard & numera diffus och i manga fall av mindre betydelse.”
Déremot behdver hospicerorelsens grundelement standigt forvaltas och utvecklas. Det
medfor alltjamt ett stort ansvar for de enheter som anvander beteckningen hospice.”

% Eckerdal 2005, 187.

67Strang & Strang 2012, 50.

58 Strang & Strang 2012, 50.

% Bass 2010, 486. Strang 2012, 50. Middleton-Green 2008, 41.
7® Eckerdal 2012, 167.

7' Eckerdal 2005, 187, 188, 192.
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4.1.1 Hospice rorelsens grundelement

En grundtanke i hospiceideologin &r att forsoka kartlagga lidande hos den déende utgaende
fran fyra olika perspektiv. For att battre forstd manniskan i livets slutskede delade Saunders

in smarta i fysisk, psykisk, social och andlig/existentiell smarta.”

Den fysiska smartan dr den smérta som patienten upplever till foljd av stimulering av
nervstrukturer. Inom manga hospiceenheter har man forutom anvandningen av
vetenskapligt forankrad medicinsk behandling utvecklat metoder i omvardnaden som
bidrar till lindring av fysisk smarta. Forst nar patienten har kontroll 6ver plagsamma

fysiska symtom kan det bli aktuellt med samtal om sociala och existentiella fragor".

Psykisk smarta kan beskrivas som de psykologiska mekanismer som sjukdomen och
smartan ger upphov till.”* Hos den doende patienten trader olika psykologiska
forsvarsmekanismer in och paverkar den bild patienten har av livet och sjukdom.
Kvaliteten pa den givna patientinformationen ar av stor betydelse for livskvaliteten, dven
de nérstdendes roll i informationsflédet &r viktig.”™ Inom hospice har férsvarsmekanismen
“hopp” en central betydelse. Enligt hospiceideologi finns det alltid nagot att hoppas pa,
vardpersonalen behéver ha beredskap att belysa de inslag i framtiden som kan inge

patienten hopp.”®

Social smarta dr den sméarta som paverkas av patientens situation satt i relation till familjen
och andra existerande forhallanden. Stod till den déende patienten infattar dven stéd till de
narstdende. Genom att stoda de narstaende orkar de nérstaende i sin tur ge mer stod till den

doende.”’

Utgaende fran hospiceideologin stravar vardpersonal till att méta manniskan dar hon ér,
lindra de lidanden som hon har och samtala om det som &r viktigt, &ven de existentiella
frdgorna.”® Det som skiljer hospice fran vanliga sjukvérdande enheter ar att préasten &r en
del av vardteamet. Patienterna skall kanna sig fria att utéva sin religion eller lata bli.

72 Eckerdal 2012, 163.
73 Eckerdal 2012, 164.
7 Eckerdal 2012, 163.
7> Eckerdal 21012, 164.
"®Eckerdal 2012, 164.
77 Eckerdal 2012, 165.
78 ckerdal 2012, 165.
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Plagsamma kanslor och tankar som beror existentiella fragor och religiosa forestallningar

kallar Saunders for andlig smarta.”

| en studie utférd i Norge, har Kaarbg® undersokt de anhorigas erfarenheter av varden i
samband med en narstaendes dod. Vard vid livets slutskede utfors vid en tidpunkt da saval
patienter som de narstdende & som mest sarbara. Studien visade bland annat att det
forekom brister i information och kommunikation mellan personal och de narstaende. Att

en del patienter dog ensamma var en kalla till oro for de anhdériga.

4.2 Smarta

Patientens smartupplevelse i livets slutskede &r flerdimensionell. Under de olika skedena
och tidsperioderna dominerar &n den ena, &n den andra av smértans fyra dimensioner.®' De
fyra dimensionerna paverkar varandra, manniskan &r alltid en odelbar enhet. Smarta ar ett
vanligt symtom hos patienten i livets slutskede. Det har visat sig i undersékningar att aldre

patienter som befinner sig i livets slutskede ofta ar underbehandlade for sin smarta.®?

Smérta har definierats av IASP®® som en obehaglig sensorisk och kanslomassig upplevelse
forenad med vavnadsskada eller beskriven i termer av sadan skada. Begreppet vardig dod
ar beroende av att kontrollera svara symtom sa som smarta, vilket i manga fall &r en

utmaning for vardpersonal som arbetar med patienter i livets slutskede.®*

7 Eckerdal 2005, 188-192.

¥ Kaarbg 2010, 1125.

#1Se figur 1 ”Den mangdimensionella smartan” s. 15; De fyra dimensionerna; Fysisk-, psykisk-, social-, och andlig/existentiell smarta;
Strang 2012, 186.

# Hanninen m.fl. 2008, 573.

8 |ASP (International Association for the Study of Pain). Bass 2010, 486. Middleton-Green 2008, 41.

8 Bass 2010, 486. Middleton-Green 2008, 41.
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(-"Jag har ratt att ¢"Jag har ratt att )
forvanta fortsatt uttrycka mina kanslor
medicinsk behandling infor min forestaende
och vard, dvenom dod pa mitt eget satt."
syftet inte langre ar
tillfrisknande utan
valbefinnande."

Fysisk Psykisk J
smarta smarta
Existentiell/ _
. Social
e A”f?”'g smarta “
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‘Jag har ratt att inte do
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fa hjalp av och for min
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min dod."

¢"Jag har ratt att
diskutera och uttrycka
mina religiésa och /eller
andliga upplevelser,
oavsett vad de betyder
for andra."

J

Figur 1:Den miangdimensionella smirtan

Smartupplevelsen ar multidimensionell. Smarta ar en del av den fysiska dimensionen,
men en tillracklig symtomkontroll har dven betydelse for det psykosociala och
existentiella vdlbefinnandet och vice versa. Ett holistiskt synsatt tar hansyn till de
olika dimensionerna och patientens behov och rattigheter tas i beaktande.8>

Det finns olika slag av smarta. Alla vavnader och organ ar forsedda med ndgon form av
kanselnerver, en del kanselnerver aktiveras nér védvnaden skadas medan de flesta aktiveras
av relativt svaga retningar. Sadana retningar kan vara hojning eller sankning av
kroppstemperatur och latt tryck eller berdring.®® Varje gang man har ont fortleds smarta till
den del av hjarnan som styr vart kansloliv (limbiska systemet). Smartimpulser upplevs
olika starkt beroende av faktorer som alder, kon, kultur, religion och bakomliggande
sjukdom.®” Det ar svart att avgora hur stor del av smartan som &r fysisk och hur stor del av
smartan som har sitt ursprung i radslor och angest. En svar fysisk smarta kan ge psykiska

och kénslomassiga konsekvenser eller omvant kan existentiell smarta orsaka fysisk smérta.

Smarta delas in i nociceptiv smarta och neuropatisk smarta. Smarta som kommer fran

bukhala, lungsack och hjartsack kallas for nociceptiv visceral smarta, medan smarta fran

® Strang 2012, 188-189.
8 Haegerstam 2008, 2.
® Strang 2012, 191.
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skelett, muskler, leder och hud kallas fér nociceptiv somatisk smarta.®® Vid neuropatiska
smartor ar centrala nervsystemet, nerver eller nervrétter skadade eller paverkade. Det ar
viktigt att genomfora smartbedomning for att kunna identifiera och behandla patientens
smarta. Ifall existentiell angest ar orsak till smarta kan samtal vara av storre betydelse an
ldkemedel. Samtidigt som olika smérttyper kraver olika behandlingar. WHO har i sina
rekommendationer fér smartkontroll utformat analgetiska trappan® vilket medfér stegvist

dkande av smértlindring.®

4.2.1 Smarta — lidande

Smarta och lidande &r tva skilda begrepp, upplevelser av smarta kan ge upphov till lidande
men lidande orsakas inte alltid av smarta. En sméartupplevelse kan ha sitt ursprung i en
vavnadsskada som kategoriseras som smaérta. Oberoende av i vilket sammanhang smartan
symboliseras kan den orsaka lidande. Forutom upplevelse av smérta finns det ett stort antal
andra faktorer som inverkar pa orsaken till lidande. Manga patienter som lider av smarta
motsatter sig en psykologisk beddémning eftersom de anser att smartan har en kroppslig
orsak, inte en psykisk. Det ar angelaget att fa patienten Gvertygad om att kropp och sjal
bildar en oskiljaktig enhet som &r av betydelse vid all form av smarta.”* Tillsammans med
upplevelsen av smarta kan till exempel trétthet, torst, sjukdomskénsla, andnod, klada,
forlorad identitet, depression, for att namna nagra faktorer blanda sig i upplevelsen av
smarta. Smartupplevelse och andra faktorer bidrar till ett sammansatt lidande, detta &r

vasentligt for att forsta det totala lidandet.*

Kroppsspraket har en viktig betydelse vid kommunikation mellan méanniskor. Formagan att
kommunicera verbalt upphor gradvist nar en persons lidande 6verskrider en viss niva. Da
har observation och tolkning av den lidandes sprak en central roll. I kliniska situationer kan
en erfaren vardare utlasa minst lika mycket ur patientens kroppssprak som ur dennes
verbala beréttelse. Somatiska reaktioner vid kortvarig smérta har ofta anknytning till det
autonoma nervsystemet och visar sig i form av okad hjartfrekvens och slagvolym, 6kad
pupilldiameter och tilltagande muskeltonus.”® Reaktioner som padminner om dem som

atfoljer en angestattack. Nar smartan ar kronisk dampas de angestrelaterade autonoma

# Strang 2012, 190.

# Se bilaga 2, sid 9-10.

% Hanratty & Higginson 1997, 57-61. Strang 2012, 190,191.
o1 Haegerstam 2007, 22.

2 Haegerstam 2008, 103,105,106,117.

% Haegerstam 2008, 152.
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reaktionerna och de vegetativa reaktionerna tilltar, si som sémnstorningar, andrad aptit,
irritabilitet, avtagande intresse for aktiviteter och relationer samtidigt som fokusering pa

det egna jaget tilltar.**

4.2.2 Smértbeddmning

Det finns olika visuella analogskalor (VAS) som utformats for uppskattning av smaérta.
Smarta i egentlig mening kan man inte mata, man mater den yttring som orsakats av
lidande som i sin tur orsakats av bland annat smarta. Nar vardaren forsoker bilda sig en
uppfattning om patientens smarta ar det viktigt att ha klart for sig att det kan vara svart for

patienten att filtrera bort andra orsaker till lidande.*®

Medkansla med patienten &r viktigt for att ge patienten en vard av hogsta kvalitet, forutom
detta méste vardpersonal kunna vidta praktiska atgarder for att lindra lidanden. Atgarder
maste utforas pa ett kompetent satt, ndgot som kraver ett visst expertkunnande och
kéannedom om vad som &r mojligt och lampligt att gora. Det finns mycket man kan gora for
patienten sa att denne kan uppleva vélbefinnande och befrias fran fysiskt och psykiskt
lidande under aterstdende manader eller veckor av sitt liv. Alla symtom som patienten
besvaras av behdver vardpersonalen omedelbart ta itu med, vare sig de ar fysiska, psykiska
eller existentiella. Vardaren kan bedéma manga faktorer genom att géra noggranna

iakttagelser.®

4.3 Stodet till de narstaende

Kiibler-Ross®’ anser att patienten i livets slutskede inte fir berdvas sin vardighet, in i det
sista maste den doende behandlas som en levande varelse av bade vardpersonal och de
narstaende. Infor doden kommer en tid nar patientens behov av mat blir minimalt,
medvetandet om omgivningen forsvinner och patienten glider in i ett dromlikt tillstand.
Det ar en tid nar de narstaende ar plagade av vantan, kanske travar de fram och tillbaka i
sjukhuskorridoren och &r osdkra om de vill stanna kvar till dodsdgonblicket. Det ar en

o Haegerstam 2008, 154.

% Haegerstam 2008, 161,162.

% Hanratty & Higginson 1997, 13,15.
 Kuibler-Ross 1994, 205.
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stund nér de narstaende ropar hogst pa hjalp, med eller utan ord. Under denna sista tid kan
vardpersonalen, prasten, lakaren eller kuratorn vara till stor hjalp om de forstar de
narstaendes konflikter i denna stund. Narstadende kan ibland kanna sig illa till mods infor
att sitta hos sin ndra vid déendet vilket d4ven kan innebara skam och skuldkanslor.®®

5 Tidigare forskning

Detta examensarbete grundar sig férutom pa fokusintervjuer och litteratursokningar aven
pa vetenskapliga dokument i form av artiklar och forskningar, vilka &ar vetenskapligt
granskade och accepterade for publicering. Sokningar har gjorts i databaser som EBSCOs
Academic Search Elite, CINAHL och GreenFile. Artiklarna har varit tillgangliga i fulltext
och de flesta har publicerats mellan aren 2006 — 2012. Utover dessa har en artikel
publicerad ar 2002 och en som &r publicerad ar 2004 anvants, eftersom artiklarnas innehall
varit relevanta for respondenternas examensarbete. De sokord som respondenterna har
anvant sig av ar: end of life care, nursing, caring, terminally care, pain, pain management,
dignity, suffering, hospice care, palliative care och total pain. Artiklarna som nérmare

granskats finns uppréknade i tabellen som foljer.

Tabell 1. Artikeltabell

Forfattare , ar Avrtikel, tidskrift Sokord

Thompson, G.N. Menec, | Family Satisfaction with Care of | End of life care +

V.H. Dying Loved One in Nursing Homes | hospice care

Chochinov, H.M. ] ]
Journal of Gerontological nursing. 34

McClement,S.E. 2008 (12), 37-44.

Middleton-Green, L. Managing total pain at the end of life: | Total pain + end of

a case study analysis life care + carin
2008 4 4 i

Nursing Standard, 23 (6), 41-46.

%8 Kiibler-Ross 1994, 205.
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Dahlen, N. An Update on Palliative Care Palliative Care +
2011 Pharmacy Practice. 27.6:CE1-CE7. Pain management
Barber, J. & Challenges that specialist palliative | Caring + palliative
care nurses encounter when caring for | care
Muphy, K. _ _ .
patients with advanced dementia
2011

International Journal of Palliative

Nursing, 17 (12), 587-591.

Kuuppelomaki, M.

Pain  management problems in

patient’s terminal phase as assessed by

Total pain + end of

life care + nusing

2002
nurses in Finland
Journal of Advanced Nursing, 40 (6),
701-709.
Randers, l. & | Autonomy and integrity: upholding | Palliative Care +

Mattiasson, A-C. 2004

older adult patients dignity

Dignity + Hospice

_ care
Journal of Advanced Nursing, 45 (1),
63-71.
Gillick, M. R. Doing the Right Thing: A Geriatrian's | Palliative Care +
2012 Perspective on Medocal Care for the | Dignity + Hospice
Person with Advanced Dementia. care
Journal of Law, Medicine & Ethics,
40(1), 51-56.
Kaarbg, E. Understanding  the needs and | Terminally care +
experiences of families: End-of-life | nursing
2010

care in two Norwegian nursing homes:

family perceptions.
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Journal of Clinical Nursing, (20),
1125-1132.

Benzein, E.G.
Saveman, B-I.

2008

Health-promoting conversations about
hope and suffering with couples in

palliative care

International Journal of Palliative
Nursing, 14 (9), 439-445.

Palliative care +

suffering

Gardner, D.B. 2012

Quality in Life and Death: Can We

Have the Conversations?

Nursing Economics,30 (4),224-232.

End of life care +

suffering

Lopez, R.P. 2007

Suffering and Dying Nursing Home

residents

Journal of Hospice and Palliative
Nursing, 9 (3), 141-149.

End of life-care +

suffering

Edwards, A. The understanding of spirituality and | Palliative care +
the potential of spiritual care in end of .
Pang, N. _ o Spiritual
life and palliative care: a meta-study
Shiu, V. of qualitative research
Chan, C. Palliative Medicine, 24 (8), 753-770.
Anderson, A. Benefits of using the Liverpool Care | Best practice + dying
) Pathway in end of life care
Chojnacka, I.
Nursing standard, 26 (34), 42-50.
2012
Whyte, A. Dying in good hands Best practice + dying
2009 Nursing standard, 23 (44), 18-109.
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Teeri, S., Leino-Kilpi, H.
& Vélimaki, M.

2006

Long-Term Nursing Care of Elderly

People: Identifying Ethically
Problematic  Experiences ~ Among
Patients, Relatives and Nurses in
Finland

Nursing Ethics. 13 (2).

Autonomy + integrity

+ dignity

Teno, J.M., Gozalo, P.L.,
I.C., S.,
Spence, C., Connor, S.R.
& Casarett, D.J. 2011

Lee, Kuo,

Does Hospice Improve Quality of

Care for Persons Dying from

Dementia

The American Geriatrics Society. 59
(8), 1531-1536.

End of life care +

hospice care

Godwin, B. & Waters,
H.

”In solitary confinement”: Planning
end —of-life well-being with people

with advanced dementia, their family

End of life care +
hospice care

2009 )
and professional carers
Mortality, 14 (3), 265-285.

Glasper, A. Can nurses enhance spiritual care in | End of life care +
end-of-life settings? hospice care

2011

Journal of Nursing, 20 (5), 316,317.

5.1 Palliativ vard

| den palliativa varden &r smarta det symtom som mest noteras av hélso- och

sjukvardspersonal. Enligt International Association for the Study of Pain (IASP) har 72%

av alla patienter i livets slutskede, som kan delge sina symtom, smarta. Det finns manga

problem och utmaningar gallande smérta och smartbehandling. Palliativ vard innebar en

holistisk omvardnad dar syftet ar att hantera fysiska, psykiska, emotionella, sociala och

andliga symtom, vilket mojliggora en god dod, dar &ven stodet till de anhdriga och de
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narstdende ingar.*Enligt Dahlén'® baseras palliativ vard pé tvérvetenskaplig grund, dar
syftet ar att lindra lidande samt forbattra saval livskvaliteten som dendet hos patienten.
Den palliativa varden borde paborjas nar patienten diagnostiserats med en livshotande
sjukdom och fortsatta tills han eller hon dor.

For att beskriva olika etiska problem som férekommer pa langvardsinstitutioner utfordes ar
2006 i Finland en kvalitativ studie p& sex l&ngvardsavdelningar.’* Etiska problem som
upplevdes och beskrevs av patienter, anhoriga och vardare, ordnades i tre huvudkategorier
vilka beskrev det centrala i deltagarnas upplevelser av etiska problemsituationer. De
problematiska erfarenheterna gallde patienternas psykiska, fysiska och sociala integritet.
Etiska problem rérande den psykiska integriteten har att géra med krankande och
fornedrande behandling och brist pa sjalvbestimmande samt brist pa information.
Krankning av den fysiska integriteten, som relateras till fysiska 6vergrepp togs upp av
saval patienter som anhoriga. Underlatenhet att skota individuella behov och brist pa
mansklig beréring ar en form av krankning som enligt tidigare forskning ar relativt
ovanligt i Finland, medan forsummelse &r nagot vanligare. Den sociala integriteten
innefattar enligt patienterna ensamhet och social isolering. Patienterna har séllan
rumskamrater som de kan prata med och vardarna har véldigt lite tid 6ver for att samtala

med patienterna utéver rutinerna.

5.2 Hospice vardmodell

Hospice vardmodell ar erkand for sin kompetens vid varden av déende patienter, det ar en
specialiserad vardform dar patientens komplexa behov tas i beaktande. Det &r en utmaning
att identifiera patientens behov i livets slutskede och i férvag gora en vardplanering.
Liverpool Care Pathway (LCP) utvecklades i England vid Marie Curie Palliative Care
Institute, Liverpool och utformades for att stoda tillampningen av hospice vardmodell for
doende i andra hélsovardsinrattningar. LCP ar ett styrdokument som ger
rekommendationer vid varden av doende patienter. Syftet ar att forbattra varden av déende
patienter och sakerstalla en god dod pa sjukhus, vardhem och vard som ges i hemmiljo.
LCP ér ett juridiskt dokument som anvands av hela vardteamet kring patienten i livets

slutskede for att framja en hogre standard och kontinuitet i varden. LCP innefattar tre

% Bass 2010, 486.
% pahlen 2011, C1.
1% Teeri, Leino-Kilpi & Vilimaki 2006.
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huvudteman, symtom kontroll, kommunikation och dokumentation. Skotsel av symtom é&r
en viktig frdga nar patientens behov i livets slutskede tas i beaktande. Speciellt smarta,
sjukdom, illamdende och luftvagssekret kan orsaka illabefinnande for patienten. For att
kontrollera smarta och andra symtom effektivt behéver vardpersonal ha sakkunskap i
smarta, smartbeddmning och smartbehandling. Kommunikation mellan vardpersonal,
patient nédr det ar mojligt, och anhdriga ar ett led for att effektivera kontroll av symtom som
inverkar negativt pa patientens livskvalité. Orsaker till bristande kommunikation kan vara
manga och orsaker som namns kan vara vardpersonalens osékerhet att hantera upprérande
situationer och oférmaga att svara pa svara fragor. Nagon vardare kan tro att det inte hor
till deras roll att samtala om vard vid livets slutskede med patienten. Fast kommunikation
utgor en betydelsefull roll i vardarbetet sa ar det en sak som vardpersonal far mycket lite
traning i."% LCP ger vérdpersonal riktlinjer och assisterar dem i kommunikationen med
patienten och deras narstdende. God och tydlig kommunikation ar avgorande for hdg
kvalitativ vard vid livets slutskede. Vardpersonalen behdéver lyssna till patienten och
dennes anhoriga samt dokumentera detta pa ett lampligt satt. Noggrann dokumentation
tillater i slutandan mer tid for vardpersonal att fokusera pa kommunikation med patienten

och de narstiende.!®®

For att undersoka effekterna av hospice vard for doende patienter som lider av demens, har
man i fem stater i USA, gjort uppféljande undersokningar efter dodsfallen.’®* De narmaste
anhoriga fick betygsatta kvaliteten pa varden i livets slutskede, delge sina uppfattningar om
otillfredsstallda behov och ge exempel pa mojligheter att forbattra varden i livets slutskede.
Tva fragor géllde fridfull dod och kvaliteten pa doendet. 48,3% av respondenterna erholl
hospicetjanster. Analysen éar stratifierad enligt familjemedlemmarnas uppfattning om
huruvida hospice tjdnsten inletts vid rétt tidpunkt eller ’for sent.” Familjemedlemmar till
de avlidna vilka fatt hospicetjanster rapporterade farre otillfredsstéllda behov och problem
med vardkvaliteten och gav hogre betyg pa kvaliteten av varden. De noterade ocksa béttre

kvalitet pa doendet an hos dem som inte fick hospice tjanster.

For att framja vélbefinnandet under de sista levnadsmanaderna och ge god terminalvard at
personer som lider av avancerad demens, har man i England utfort en studie vars syfte var

att hora asikter av saval de dementa som deras anhoriga och personal som arbetar med

192 \Whyte 2009, 18,19.
1% Anderson & Chojnacka 2012, 42,43,45-47; Whyte 2009, 18,19.
%Teno, Gozalo, Lee, Kuo, Spence, Connor & Casarett 2011, 1531-1536.
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dementa.'® Tolv patienter (10 med sv&r demens) intervjuades tillsammans med en anhérig
och en vardare var. Trots sin avancerade demens verkade patienterna ha en asikt och var
ocksa kapabla till att uttrycka sin syn pa varden i livets slut. En del synpunkter kan till och
med ha utvecklats efter diagnostiseringen, vilket kan tyda pa en allméan underskattning av
formagan att bearbeta abstrakta begrepp och att diskutera kansloméssigt laddade d&mnen
hos personer med demens. Studien belyste brister i kommunikation bade med patienter
angaende tydliga direktiv samt mellan familjen och personalen om patientens 6nskningar
som redan hade blivit uttryckta. Resultatet av studien ger personalen okad forstaelse for
den dementa patientens behov och har betydelse for hur personalen upplever och agerar
infor patienter med demens. Det medfor dkat valbefinnande for patienter i livets slut och
att vardplaneringen infoér déden sker enligt patientens onskemal. Varden i livets slut for
dementa innebér specifika problem. Vid demens kan viktig information ga forlorad pa
grund av minnesloshet och forsamrad kommunikation. En foérutfattad mening om att
hospicevard kunde erbjuda den mest kvalitativa varden som borde efterstravas inom
demensvard, kunde delvis skingras som en myt. Studien visade att kvalitet i demensvarden
bestar av en mix av aspekter, inte enbart anskaffning av fardigheter i palliativ vard eller en
uppgraderad miljo. Fragor som galler varden i livets slut behéver diskuteras genast vid
diagnostiseringen och kunde till exempel inféras som ett protokoll vid en fordjupad
diskussion mellan personal och anhériga. Personen som lider av demens behéver ocksa

erbjudas ett rddgivande méte med halsovardspersonal som har mentalvérdsutbildning.**

5.3 Smarta

Smérta ar en individuell upplevelse. ”Pain is what the patient says it is, and exists
whenever the patient says it does”.**” Smarta, lidande och vark ar kraftiga symtom som
inskranker negativt pa patientens livskvalitet. En effektiv smartbeddmning och
smartbehandling ar darfér av stor vikt.!® Smarta kan vara direkt orsakad av sjukdom, en
biverkning av behandling eller ett resultat av andra faktorer. Férutom fysiska faktorer, kan
smarta orsakas av emotionella, kognitiva, sociala eller andliga faktorer. De flesta fysiska
smarttillstdnd kan enkelt behandlas med lakemedel. Kuuppelomaki'® har i Finland (2002)

gjort en studie som pavisar brister hos vardpersonalens kunskaper i att bedéma smarta och

%Godwin & Waters 2009, 265-282.
1% Godwin & Waters 2009, 265-282.
%7 bahlén 2011, C1. Bass 2010, 486.
Hughes 2012, 23.

Kuuppelomaki 2002, 701.
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behandla smarta. Vardpersonalen tyckte sig sakna tydliga direktiv gallande
smartbehandling. Vidare kom Kuuppelomaki i sin studie fram till att det finns ett behov av
att diskutera lakemedelsbehandling med bade patient och de anhériga mer ofta. Att lindra

smarta och lidande &r centrala vardatgarder och varje sjukskotares etiska ansvar.**

Middleton-Green™* skriver i sin studie angdende behandling av den totala smértan i livets
slutskede, att effektiv smartbehandling forutsatter fardigheter att bedéma smarta men
forskning tyder pa stora brister i systematisk smartbedomning hos vardpersonal.
Vardpersonalens uppfattning om smaérta varierar vilket dven inverkar pa deras attityder till
smartbehandling. Ohanterad smarta hos patienten ger vardpersonal en kénsla av
otillracklighet och maktloshet. Manga av skattningsskalorna for smarta ar inte utvecklade
for patienter i palliativ vard. En holistisk behandling for patienten i livets slutskede kraver
att personalen anvénder sig av kreativa tillvagagangssatt for att forstd, bedéma och
behandla smarta.'’? En noggrann smartbedémning samt delgivande av diagnos och
vardplan till alla i vardteamet som deltar i varden av patienten i palliativa fasen, &r viktigt
for att uppna en effektiv smartbehandling. Det kan vara svart for patienten att beskriva sin
smarta fastan denne &r orienterad i tid och rum. Med hjalp av fragor kan vardaren hjalpa
patienten att lokalisera smartan och darmed lattare géra en smartbedémning. Fragor som
vardaren kan stalla till patienten ar: Var gor det ont, i en muskel, nerv, led? Néar borjade
smartan? Hur upplevs smartan, molande, stickande, brannande, skarp? Ar smartan
stralande, fran en plats till en annan? Andra symtom som illamaende eller uppkastningar?

Ar smartan associerad till aktiviteter, till exempel forflyttningar eller urinering?™*®

Eftersom befolkningen blivit dldre har forekomsten av kroniska sjukdomar Okat, &ven
Alzheimers och andra demenssjukdomar har okat explosionsartat. En litteraturstudie som
utforts i Irland behandlar de utmaningar som vardpersonal méter i varden av patienter med
avancerade demenssjukdomar i terminalvardsskedet.™'* Speciellt tv& omvardnadsfaktorer
utgor speciella utmaningar for vardpersonalen. Bedomning och hantering av smarta samt
behovet av néring och vétska. Pa grund av kognitiv funktionsnedsattning hos patienter med
diagnostiserad demens ar det en utmaning att kunna tolka patientens vardbehov. Patienter

som mist sin kommunikationsformaga har ratt till samma vardkvalitet som Ovriga

19 kuuppelomiki 2002, 701,708.
1 Middleton-Green 2008, 44.
Middleton-Green 2008, 46.
Hughes 2012, 25.

"“Barber & Murphy 2011, 587.
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113



26

patienter. Kunskap fran specialister inom bade demensvard och den palliativa varden

behover kombineras for att dessa patienter ska fa basta mojliga vérd vid livets slutskede.*™

| USA (2007) gjordes en studie pa tre vardhem dar man undersokt vardarnas uppfattning
om patientens lidande i livets slutskede.”'® Resultaten som framkom i studien visar att
sjukskoterskor identifierade tre olika typer av lidande: fysiskt, psykosocialt och
existentiellt lidande. Enligt vardarna upplevde den doéende patienten lidande nar
familjemedlemmarna var i konflikt med varandra, aven de narstaende led. Studien visade
ocksa att vardarna upplevde att de saknade kunskap och makt att ingripa i dessa konflikter.
Vardpersonal ar i behov av mer kunskap och fardigheter att hantera konfliktsituationer
mellan familjemedlemmar for att minska lidande. Att skota déende dr mycket pafrestande
for vardpersonalen och vardarna paverkas av att se patienternas lidande. Vardarna
upplevde det positivt nar anhoriga var engagerade i patientens vard och detta lindrade
lidande och framjade en god dod. En néra anhorigs dod kan leda till att konflikter 16ses
upp, kontakter aterknyts inom familjen, kan ge tillfalle att forlata och bli forlaten, en tid att
saga adjo till den man alskar. Forskarna fann ocksa att anhériga till patienter med demens
ofta kande sig oforberedda for att delta i vardbeslut i livets slutskede, samt saknade

information och kanslomassigt stod fran vardpersonalen.**’

En studie gjordes i England (2010) inom palliativ medicin, dar forstaelsen av andlig vard i
livets slut och i den palliativa varden undersoktes.'® Andlighet far allt storre
uppmarksamhet i varden. Enligt forskningen ska andlig vard uppfattas som en del av
hélsovarden, speciellt vid varden i livets slutskede. Det ar viktigt att klargora betydelsen av
andlighet i vardsammanhang i syfte att minska klyftan mellan patientens forvantningar och
vardpolicyn. Studien besvarade fragan, Vad &r andlighet och andlig vard till patienter?
Resultatet visade att patienter i palliativ vard, dar uppmarksamhet &gnas at patientens
fysiska, individuella och sociala behov upplevde sig tillfredsstallda med varden. Nar
patienten narmar sig slutet av sitt liv, ar det naturligt i den forestaende konfrontationen
med ddden, att patienten upplever en andlig reflektion. Andlighet kan definieras som en
personlig sokning efter mening och syfte i livet, vilket kan, men behdver inte vara
relaterade till religion.**® VVdrdarna maste ha i atanke att icke-troende och ateister som inte

tror pa nagon hogre makt trots allt kan ha otillfredsstallda andliga behov. Andlig vard kan

3 Barber & Murphy 2011, 587. Gillick 2012, 51.

% | opez 2007, 141.

Lopez 2007, 143-144.

M8 Edwards, Pang, Shiu & Chan 2010, 753.

"*Begreppet religion kan beskrivas som ett system, en social institution som &r ansluten eller organiserad av personer som har samma
Overtygelser, traditioner och ritualer; Glasper 2011, 317.
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konkret innebéra att vardaren fokuserar pa narvaro, att lyssna, att skapa 6ppenhet och att
dela tillvaron med den andre. Andlig vard ansags mycket viktigt for manga ddéende
patienter, medan yrkesverksamma hade svart definiera vad sadan vard skulle kunna
innebéra."®® Andlighet kan anvandas av dem som vill g4 langre 4n institutionella religioner.
Andlighet kan definieras som en personlig sokning efter mening och syfte i livet. Vardarna
upplevde att hinder for andlig vard omfattade tidsbrist, personliga, kulturella faktorer och
professionellt utbildningsbehov.'?* Utbildningen kunde inkludera att l4ra sig tekniker for
aktivt och medkannande lyssnande och dar sjukskoterskan gar bortom rollen som
sakkunnig skotare till en roll som innefattar att hon foljer den doende pa hela hans/hennes
andliga resa. Enligt nutida praxis foreslar man att de andliga behoven ska beddmas
regelbundet, pd samma satt som de kliniska behoven, medan litteraturen ar nagot vag
angdende hur detta i praktiken kan genomfdras.'?? Det verkar dock finnas en brist p& andlig
medvetenhet hos den allmanna vardpersonalen. Utbildning i andlig vard kan vara
nodvandigt for valbefinnandet hos saval vardarna som atar sig det, som for de patienter

som de vardar.*?®

5.4 Stodet till de narstaende

De anhoriga eller narstaende har en viktig roll vid varden som ges i patientens slutskede,
ofta fungerar de som erséttare nar beslut om patientens vard skall tas. Saledes utgor de
narstaende en del av vardteamet, de ar i behov av stdd och behdver ha tillgang till aktuell
information angéende varden av sin narstiende.’** Anhériga och de narstiende har sina
egna unika perspektiv pa den vard som utfors till deras kéra i livets slut. Thompson m.fl.
gjorde en studie som publicerades 2008, dar man undersokte vard vid livets slutskede pa
12 vardhem i centrala Canada.'®® Familjemedlemmar till den déende patienten samtalade i
fokusgrupper, och faktorer som bidrog till tillfredsstéllelse och missndje med vard vid
livets slutsked pa vardhem forklarades.  Faktorer som paverkade familjernas
tillfredstallelse med varden i livets slutskede var nar vardpersonalen kunde avgora nar

doden nalkades samt nar vardpersonalen delgav dem information om patientens aktuella

Andlig vérd innebar uppoffrande, villkorslos karlek och vanlighet, empati, medkansla, respekt, lyhérdhet, varme och mildhet, att
behandla en medmanniska som en familjemedlem. Andlig véard kan innebara samarbete med patienter, att dela beslut, erbjuda valfrihet
och stddja helande samt att stdda patienter i deras tro; Glasper 2011, 316.

2! Glasper 2011, 317.

Glasper 2011, 316.

12 Edwards, Pang, Shiu, Chan, 2010,753,757,762. Glasper 2011,316, 317.

2% Smith, Pugh, McEvoy 2012, 16.

125Thompson, Menec, Chochinov, McClement 2008, 37
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tillstand och involverade de anhoriga i den vardplan som gjorts upp for deras
familjemedlem. Néar de anhoriga ansag att personalen inte lyckades méta de narstaendes
forvantningar pa varden och de anhoriga hade en kansla av att de hela tiden maste vara
narvarande for att deras nara skulle fa ratt vard, upplevdes av de anhdriga som ett
misslyckande. Missndje med varden i livets slutskede hade negativa konsekvenser for de
narstaende. Vid missndje med varden uttrycktes kanslor som skuld, anger och frustration,
bade sa lange patienten levde men dven efter dennes bortgang. Familjemedlemmarna

tvivlade ocksé pa att deras kara uppnatt en god dod.*?

En undersokning gjordes pé tva vardhem i Norge,*?” ang&ende de nérstdendes erfarenheter
av att vara narvarande omedelbart fore och efter en nara anhorigs dod. Vardkvaliteten
upplevdes av de narstaende som professionell och god. Varden beskrevs som stodjande,
individuell och baserade sig pa patientens behov i en trygg atmosfar med goda relationer
mellan patienter och vardare. Daremot upplevde de narstaende brister i information och
kommunikation mellan anhériga och vardpersonal. Informationen beskrevs ocksa som
osystematisk och planlés. Att en del patienter dog ensamma var en kélla till oro fér de

narstaende.

Stallforetradare for patienter som lider av demens som deltar i vardbeslut och ar
involverade i vardplaneringen, behover ha en realistisk forstaelse for vad demens som
sjukdom innebé&r. Genom att klargtra begrepp hur sjukdomens utvecklingsfaser ser ut och
hur patienter med demens svarar pa medicinska atgarder kan bra vardbeslut fattas. Ifall
vardens huvudmal ar vélbefinnande behover lakaren forklara for patientens stéallforetradare
hur detta kan utforas i praktiken. For att effektivt klargora detta maste vi inrikta oss pa att
forebygga lidande, uppratthdlla vardighet och underlatta omvardnaden, vilket

sammanfattar ”god vard” 128

Familjer som lever med en doende anhérig star infor existentiella fragor som bor motas av
vardpersonal med hjélp av samtal. Samtal om hopp och lidande i den palliativa varden,
vardpersonal och de anhériga emellan férbattrar méjlighet till hopp och lindrar lidande.*?®
Studier visar pa att vardpersonal anser att det ar svart att samtala om existentiella fragor
och erbjuder sallan de anhoriga denna méjlighet, d&ven om de narstaende efterlyser samtal

om existentiella fragor. 1 Benzein och Savemans™®® undersokning om samtal ang&ende

26 Thom pson, Menec, Chochinov, McClement 2008, 37,38,41,42.

Kaarbg 2010, 1125.

8 Gillick 2012, 52, 54.

2Banzein & Saveman 2008, 439.
3%Benzein & Saveman 2008, 439, 441.
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hopp och lidande mellan vardpersonal och makar i palliativ vard framkom det att dylika
samtal ar ldkande upplevelse. Makarna kénde att de var del av en tillitsfull relation och att
det gavs mojlighet att latta pa bordor. De larde sig &ven att hitta nya strategier for att
hantera det dagliga livet. Utgangspunkten for studien var att ifall vardpersonal inbjuder
familjer till samtal om betydelsefulla existentiella upplevelser, sdsom hopp och lidande, sa
kommer halsan hos familjemedlemmarna att forstarkas. Att fa samtala och dela tankar med
en vardare som var utomstaende gav bekraftelse. Vardarna lyssnade och pratade utan att
bedoma eller dominera konversationen, gav inga rad och avbrot inte. ”Vi uppskattade att
vardarna inte sa hur vi skulle leva vara liv, utan de lyssnade pé oss for att forsta” uttryckte

sig en av informanterna i undersékningen.

Som vardare deltar vi i att ge social rattvisa till patienter inom hélso- och sjukvarden.
Speciellt i livets slutskede har vardare en akut kanslighet infor dilemman de moter genom
ddéende patienter och deras familjer. Genom att visa empati och ha kunskap gor vardarna
en viktig insats for att lindra detta lidande. For att kunna underlétta lidanden kravs att man

kan gora kontinuerliga bedémningar och utvérdering av varden i livets slutskede.

6 Metod och genomfdrande

Detta examensarbete ar ett bestallningsarbete fran tva vardavdelningar som 6nskar fa en
handlinsplan for terminalvard. Respondenterna kommer att gora en kvalitativ studie déar vi
anvéander oss av fokusintervjuer vid datainsamlingen. Respondenterna anvander sig av
innehallsanalys nar fokusintervjuerna analyseras. Resultatet av innehallsanalysen tolkas
sedan mot teoretiska utgangspunkter, teoretisk bakgrund och tidigare forskning. I féljande
kapitel kommer respondenterna beskriva det kvalitativa nadrmelseséttet, Grundad teori,
datainsamlingsmetod, innehallsanalys, etiska stéllningstaganden och undersékningens

genomforande.

3! Gardner 2012, 224.
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6.1 Grundad teori (Grounded Theory)

En kvalitativ forskningsmetod innebér att forskaren systematiskt gestaltar egenskaper och
karaktarer hos nagot.***Grundad teori (Grounded Theory) &r det vanligaste synsattet for
analys av kvalitativa data. Glaser & Srauss skrev ar 1967 boken, The discovery of
grounded theory: Strategies for qualitative research, darifran ursprunget till teorin
harstammar. Efter att boken publicerats utvecklade Glaser och Strauss grounded theory pa
olika satt. Strauss synsatt pa grounded theory ar den som véckt storst genklang. Grounded
theory kannetecknas av att den sociala vérlden och dess fenomen undersoks utifran

aktorens perspektiv och i den miljo dar den férekommer.'*®

Vid forskning med grundad
teori som metod, &r analyseringen av data och att generera teorier ur dessa det mest
elementdra. Med denna metod utvecklas begrepp och teorier ur data genom en standig

process dar man jamfor idérna med befintlig data.**

En av de viktigaste processerna i grounded theory ar kodning, data som samlats in gas
igenom och delar som verkar vara av teoretisk vikt eller av praktisk betydelse for amnet
som studeras, satts namn eller etiketter pa. Kodningen fungerar som ett enkelt satt att
etikettera, atskilja, ssmmanstalla och organisera data. Data kodas efter hand som materialet
samlats in, detta medfor en forstaelse av data och bidrar till det teoretiska urvalet.
Insamlingen av data och kodningen av data ar en kontinuerlig process som fortgar tills

forskaren nar en teoretisk mattnad.**

For att fa en mer fullstaindig forstaelse for begreppet smarta har vi anvant oss av

metodtriangulering™®

eller metodintegration. Denna integration kommer att ske under
olika delar av forskningsprocessen, vid insamling av data, tolkning och analys och sa

vidare.*¥’

132 arsson 2008, 163.

' Olsson & Sérensen 2007, 109. Bryman 2011, 513.

3% Denscombe 2009, 127.

35 Bryman 2011, 514, 516,523.

136 Metodtriangulering; en kombination av metoder for att belysa eller forklara ett begrepp eller problemkomplex. Olsson & Sérensen
2007, 37.

37 Olsson&Sérensen 2007, 37, 63.
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6.2 Datainsamlingsmetod

Respondenterna  kommer i sin studie att anvanda sig av fokusintervjuer som
datainsamlingsmetod. Fokusgrupper &ar en typ av gruppintervju, en forskningsteknik dar
data samlas in genom interaktion i gruppen. Datainsamlingens amne bestams av
forskaren.*® Fokusintervjuer anvands framst for att samla information som ar relaterad till
asikter, reaktioner och kanslor samt till tidigare erfarenheter och situationer inom

139

omradet.™ Vanligen associeras fokusgrupper med fenomenologisk metod och metoden

syftar pa att beskriva manniskors upplevelser av fenomen, till exempel en unik mojlighet

att beskriva intervjupersoners upplevda livsvarld eller vardagsvarld. **°

Fordelen med fokusintervjuer ar att data for studien fas fram under kort tid och att
medlemmarna i fokusgruppen ofta upplever att man far stéd och inspiration av varandra.
Med denna metod finns dven mojlighet att studera interaktion i grupper. Nackdelar med
fokusintervjuer kan vara att saval forskaren som informanterna i fokusgruppen later sig
styras for mycket av en eller flera dominanta gruppmedlemmar, eller att forskaren inte ar
tillrackligt neutral i sin hallning. Analys av data paborjas redan i datainsamlingsskedet,
fokus kan vara pa det som sags i gruppen, hur man inom gruppen talar eller inte talar om

det aktuella temat.***

6.3 Dataanalysmetod

Dataanalys ar en metod som innebér en analys av texter och dokument, ett angreppssatt for
att generera data. FoOr att fa svar pa fragestéallningar som stallts behover nagon form av
dataanalys goras. Det viktiga vid dataanalysen ar att forskaren har tydliga fragestéllningar,
for att vara medveten om vad som ar relevant for forskningsfragorna samt vad det konkret
ar som skall analyseras.*** Nar man satter in dataanalysen i ett teoretiskt sammanhang,
knyts den an till en vardteori ifall &mnet ar vardvetenskap. Genom analysen forsoker man

relatera innehallet fran kommunikation till historisk utveckling, manskligt och socialt

38 Wibeck 2010, 25.

3% Olsson mfl. 2007, 82.

0 0lsson mfl. 2007, 105.
Olsson mfl. 2007, 82-83.
2 Bryman 2011, 281,298.
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beteende.”® Respondenterna har valt att analysera sina fokusintervjuer med hjalp av

innehallsanalys.

6.4 Etiska stallningstaganden

Enligt de etiska riktlinjerna for humanforskning i Helsingforsdeklarationen (1989) bor
forskaren vara kompetent och vl fortrogen med det aktuella omradet. Forskningen maste
ocksa ha en vetenskaplig barkraft, det vill sdga den ska generera kunskap som &r viktig och
val motiverad.***Trovardigheten ar avgoérande for all forskning och darfor har
respondenterna stravat till att anvénda sig av tillforlitliga kallor samt att bedoma validiteten

for data. 1*°

Principerna géllande forskningsetik inneb&r bland annat att under datainsamlingen, vid
dataanalysen och vid publiceringen av examensarbetet, respektera informanternas
integritet. VVart examensarbete &r till storsta del teoretiskt, endast vid fokusintervjuerna
deltog informanter fran uppdragsgivaren. Vid datainsamlingen videofilmades
fokusintervjuerna. Infor fokusintervjuerna sammanstalldes ett dokument dér deltagarna gav
sitt skriftliga medgivande till att intervjuerna videofilmades. Respondenterna forsakrade att
anonymiteten garanteras, resultaten fran intervjuerna behandlas konfidentiellt och forstors
efter att undersokningen &r slutford. Vid innehallsanalysen anvandes kodning for att
avidentifiera informanterna. Informanternas citat som respondenterna har med i
resultatredovisningen har atergetts ordagrant men formulerats om till standardsvenska for

att garantera informanternas anonymitet.

Vid datainsamlingen, bade vid fokusintervjuerna, resultatredovisningen och tolkningen har
respondenterna stravat till att vara opartiska och neutrala. Respondenterna har velat ge
materialet drlighet och rattvisa. Alla kéllhanvisningar anges korrekt sa att inte plagiat kan

forekomma.
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Olsson mfl, 2007,129.
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6.5 Understkningens genomfdrande

Examensarbetet 4r ett bestallningsarbete fran tvd vardavdelningar i Osterbotten.
Vardavdelningarna 6nskade fa uppdaterade handlingsplaner for terminalvard. | september
2012, samlades respondenterna, handledande larare samt uppdragsgivarna for
examensarbetet, till ett inledande mote. Uppdragsgivarna utsags att fungera som en
expertgrupp och hade som uppgift att bidra med sin sakkunskap i utformningen av
handlingsplanen utgaende fran vardavdelningarnas behov. Expertgruppen kommer saledes
att fungera som respondenternas informanter vid fokusintervjuerna. Vid det inledande
motet undertecknades avtalsvillkoren for examensarbetet. Som respondenter ansvarar vi
for att examensarbetet inte innehaller affars- och yrkeshemligheter eller andra
sekretessbelagda uppgifter. Respondenterna forbinder sig ocksa till att hemlighalla all
konfidentiell information som framkommit fére, under och efter uppdraget.
Uppdragsgivarna ges mojlighet att bekanta sig med det fardiga examensarbetet minst 14
dagar fore publicering och ges mojlighet att avge en skriftlig redogorelse for de delar i
examensarbetet som inte far publiceras. Under det inledande motet framforde
uppdragsgivarna konkreta forslag och onskemal. Ett forsta steg i utvecklandet av
handlingsplanen fér terminalvard var en utredning om vad hospice vardideologi innebr,

och ifall den kunde fungera som modell fér vardavdelningarna.

Till den forsta videofilmade fokusintervjun hade respondenterna sammanstéllt ett forslag
till examensarbete. Fokusintervjun baserades sedan pa det material som presenterades.
Intervjun kodades och analyserades och meningsbarande begrepp lyftes fram och styrde
den fortsatta datasokningen och forskningen. Foéljande planerade mote inhiberades pa
grund av att flera av gruppens deltagare var forhindrade, istéllet holls ett kortare mote

mellan en representant fran bade respondenterna och informanterna.

Det fjarde motet, dar alla sex deltagarna var narvarande, videofilmades. Motet var en
kompletterande intervju dar uppdragsgivarna gavs mojlighet att framféra sina synpunkter
pa det sammanstallda materialet. Samtidigt presenterades respondenterna ett forslag pa att
sammanstalla en poster, en synlig checklista for vardpersonalen som skulle sammanfatta
det vasentligaste i den palliativa varden. Postern hanvisar till kompletterande information i
handlingsplanen. Fokusintervjun analyserades och kodades efterat. Resultaten fran

fokusintervjuerna presenteras i foljande kapitel, resultatredovisning.
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7 Resultatredovisning

Resultatredovisningen fran respondenternas fokusintervjuer har sammanstallts i detta
kapitel. Respondenterna har tillsammans med uppdragsgivarna till handlingsplanen i det
initiala skedet begransat sitt forskningsomrade till sméarta och stodet till de narstdende. Tre
sjukskatare fran berdrda vardavdelningar har deltagit som informanter i respondenternas
fokusintervjuer. Direkta citat fran informanterna har respondenterna omformulerat fran
dialekt till standardsvenska och skrivit med kursiverad stil. Resultaten fran fokusintervjun

resulterade i kategorier som redovisas nedan.

7.1 Smarta

Informanterna i var studie ansdg att smarta ar underbehandlad hos patienter i livets
slutskede. Ibland paborjas inte den intensifierade smartbehandlingen i tid. Informanterna
upplever att det manga ganger &r svart att avgdra nar slutskedet narmar sig. En annan orsak
kan vara att det ar svart att avgora smartintensiteten sarskilt hos patienter som redan en
langre tid varit sangpatient och mist sin kognitiva formaga. Det ar dven svart att avgora
exakt nér patienten narmar sig livets slutskede.

”Personalen vet inte ndir terminalvdrden bérjar. Borjar terminalvdrds stadiet idag sa kor
vi med morfin var fjarde timme....inte borjar ju terminalvarden bara for att patienten &ar en

sdangpatient.”

"Ndr en patient dr sdngpatient i flera dar ser man ofta inga stérre fordndringar fran dag
till dag... ibland har patienterna tillfilliga svackor, det har ju dven vi, och s kommer de

)

igen efter en infektion, det ser vi ju ocksa.’

7.1.1 Den mangdimensionella smartan

Informanterna menade att smartan & mangdimensionell, och kan indelas i fysisk, psykisk
och existentiell/andlig smérta. Oberoende av vilken form av smarta som férekommer kan
den ta sig uttryck i fysisk smérta. Enligt informanterna &r den fysiska och psykiska smartan

mera konkret, medan den existentiella/andliga smartan kanns svarare att hantera.
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”Den existentiella smartan ar nog svar, sa psykologiskt pa nagot vis. Dar kan man ju inte

ge sa mycket rad.”

Existentiell/andlig sméarta kan ocksa visa sig som fysisk smarta och kan forstarkas nar
doden nalkas. Gallande andlig smarta behover vardpersonalen visa respekt och vordnad for
vars och ens dvertygelse. En av informanterna hade varit med om nér en patients fysiska

smarta inte gick att lindra med lakemedel.

”Vi hade en patient i xxxx som hade fysisk smdrta som inte gick att lindra med likemedel...
darfor tror jag att det skulle vara viktigt att regelbundet ge patienter mojlighet att stilla sig

andligt..att patienterna erbjuds en mojlighet.”

7.1.2. Smartbeddmning och smartlindring

Informanterna ansag dock att personalen maste vara uppmarksam pa smarta, och vara
medveten om att den kan ta sig uttryck pad manga olika sétt, till exempel en rynka i pannan
eller hog puls. Fran vardverkligheten framkom ett exempel dar enda tecknet pa smarta hos
den ddende patienten, var en hog puls. Tillrdcklig smértlindring &r a och o, detta staller

bland annat krav pa kunskap om lakemedlens administreringssétt.

”Vi hade en patient ddr det enda tecknet pa smdrta var just hégre puls.”

"Ge oss lite verktyg om smdrta, vad skall man tinka pa? Det ldgger igdang diskussioner.”

’

Vi behover diskussioner, sdrskilt nar en patient blir samre.’

7.2 Livskvalitet for den doende patienten

Informanterna ansag att en professionell vardpersonal innebér trygghet och i slutandan en
vardig vard for patienten. Detta okar forutsattningarna for en god livskvalitet dven i livets
slutskede. Informanterna dnskar mer kunskap om vad som eventuellt kan orsaka lidande
for patienten och hur man bast forebygger lidande. Utgdende fran aktuella
rekommendationer och forskningsresultat onskar informanterna i handlinsplanen fa

konkreta rad om vad som ar méjligt och lampligt att géra for att lindra lidande.

“Personalen skulle behdva vara steget fore sd att de kan forebygga lidande.”
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“En professionell vardpersonal som vet vad de skall gora innebdr att bade patienten och

de anhoriga kanner sig trygga.”

Respondenterna undrade ifall det finns de patienter som dor ensamma. Informanterna sa att
det har hant men det ar ndgot man vill undvika genom att kalla in extra personal nar

anhoriga inte finns nérvarande och en patient blir samre.

Vi dr ju ddr om vi ser att patienten dr orolig.”

7.2.1 Patientens sjalvbestdammanderatt

Vardtestamentet utgor for patienten ett viktigt dokument for dennes sjalvbestammanderétt.
Nar vardpersonalen ar medveten om patientens onskemal angaende vard vid livets
slutskede skapas maojlighet till individuell omvardnad for den enskilda patienten.
Informanterna hade lagt marke till en viss radsla fran anhérigas sida att vardtestamentet'4®
kan inskranka pa den palliativa varden. En radsla for att vardtestamentet ar absolut och
bindande, samt att kurativa vardatgarder som till exempel antibiotika vid en infektion
skulle lamnas bort. Samtidigt ar det svart for de narstaende att samtala om vard vid livets
slutskede innan det &r aktuellt. P4 vardhem dar informanterna arbetar anvander man sig av
levnadsberattelser som ifylls av de anhdriga nar patienten flyttar till vardavdelningarna. |
levnadsberattelsen finns majligheter att fylla i onskningar om vardens utformning.
Eftersom levnadsberattelsen ar ett viktigt dokument for planeringen av patientens vard
ansag informanterna att personalen mer tydligt borde informera om detta for de anhoriga,
vikten av en noggrant ifylld levnadsberattelse. For att forverkliga den holistiska varden for
patienten, behdver fysiska, psykiska, andliga/existentiella och sociala aspekter tas i
beaktande. Det innebar i praktiken att vardpersonalen respekterar och tar hansyn till
patientens individuella 6nskemal, sasom forsamlingstillhorighet och andliga behov,
skyddande av integritet, till exempel ordnande av eget rum i slutskedet, samt évriga vanor
som tidigare varit betydelsefulla.

”I levnadsberdttelsen tar vi upp det visentliga, det kommer fram ifall de har andliga

behov, trosinriktning... ifall det dr ndgot vildigt speciella onskemdl sa vet vi det.”

6 y3rdtestamentet stéder patientens sjilvbestimmanderitt och beskriver patientens 6nskemal ang&ende vérden i livets slutskede. Se

bilaga 2, sid 4.
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”Vi far det inte att fungera praktiskt med vdrdtestamente... det ar kansligt med
vardtestamente. Anhdriga vagar inte riktigt skriva under ett vardtestamente, da tror de att

’

nu slutar personalen med vdrden till mamma...da far hon inget dropp eller antibiotika.’

"Att vid forsta anhérigmétet tala om vardtestamente och vard vid livets slutskede ar nog

ingen bra idé, da tinker anhériga, jaha.. sa mamma kommer hit for att do.”

7.3 Stodet till de narstaende/anhoriga

Personalen behdver vara beredd pa att finnas till de anhorigas forfogande, dven om man
inte kan svara pa alla fragor, att vaga vara medmanniska. Informanterna menar att stodet
till de anhdriga innefattar ocksa att se till de anhorigas basbehov, sdsom mat, vila,
avlastning. Enligt informanterna ar de anhériga ocksa valdigt olika, och det maste vi som
vardpersonal respektera. Man har traffat pa anhoriga som tagit valdigt val hand om sina
foraldrar men sedan vid dodsogonblicket s& klarar de anhdriga inte av att narvara. Som
vardpersonal skall man inte utga fran att det ar en sjalvklarhet for de anhoriga att vaka med
sina kdra. Informanterna menade att vi som vardpersonal kan ha svart att forsta att de

anhoriga av olika skal inte vill nérvara vid doendet.

“Kanske man behéver bli pamind om att det dr viktigt att man som personal visar att man

finns... Man far inte ldgga vardansvaret pa de anhoriga™

7.3.1 Kommunikation mellan vardpersonal och de anhériga

Pa anhdrigmaten tas upp eventuella énskningar om varden i livets slut. Det &r viktigt att de
anhoriga eller narstaende involveras i varden av den doende. Ibland kan det brista i
samarbetet med de anhdriga, vilket i sig orsakar smarta. Informanterna ansag att stoda de
anhdoriga innebér att personalen dven tar sig tid att diskutera med de anhériga om aktuell
vardplan och ge kontinuerlig information om varden. De anhoriga har olika forvantningar
och personalen maste komma ihag att ansvaret for varden inte vilar pa de anhoriga. Vidare
ville informanterna att det i handlingsplanen skulle framkomma vilka fysiologiska
forandringar som sker hos den ddende, som man kan formedla vidare till de anhoriga.

Informanterna tycker det ar viktigt for personalen att k&nna till vem som fungerar som
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kontaktperson for patienten, telefonnummer, att dessa uppgifter finnas tillgangliga i
patientjournalen. Nar doden narmar sig behdver vardpersonalen aven klargéra ifall nagon

av de narstaende onskar sitta med den déende.

“Man far inte heller tro att man som vdrdpersonal mdste veta allt, vi far sdga, jag vet inte.
Ofta fragar de anhériga vid slutskedet fragor som, hur lange tror du det tar? Det kan vi ju

inte svara pd.”

"Anhériga funderar mycket pa det fysiska, varfor dr man inte torstig?... Vi behéver inte
berétta om alla de fysiologiska forandringarna som sker i kroppen, utan sa att man far
dem att forsta, till exempel att vi lagger inte dropp for det blir bara jobbigare for patienten
da.”

7.3.2 Dokumentation och gemensam vardlinje

Informanterna ansag att personalen vid informationen till de anhériga maste ha en
gemensam vardlinje. Noggrann dokumentation i patientjournalen &r av stor vikt, samt att
personalen haller sig uppdaterad om patientens tillstand och aktuella vard. Personalen bor

respektera saval patientens som de anhérigas unikhet.

“Ibland kommer anhériga med fragor om till exempel Morfin®, dr det nu riktigt bra
smartlindring? Dor man inte av sjilva Morfin®? D4 ar det viktigt att vardpersonal ger
liknande svar, haller en gemensam linje. Misstag har ju redan skett nar vi upptacker det

sjalva. Det ar inte proffsig vard. ”

7.3.3 Samtal med de anhoriga efter bortgang

Informanterna tyckte dven att man efter dodsfall garna kunde ta kontakt med de anhdriga.
Den vardare som varit med vid patientens bortgang borde ta kontakt med de anhoriga en
tid efterat. Fore kontakten till de anhoriga skulle varden utvarderas med den personal som
varit involverad i patientens vard. Fragor som kan tas upp ar bland annat: Vilka mal
uppnaddes? Vad kunde ha gjorts annorlunda? Anhorigas asikter ar viktiga och har
betydelse for den framtida utvecklingen av varden. Samtal med de anhdriga efter dodsfall

har inte gjorts tidigare men ar nagot som informanterna tyckte kunde vara bra att ta med i
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vardrutinerna. Valinarbetade rutiner och teamarbete skapar trygghet for personalen och

innebar i slutandan att patienten far do i trygga hander.

”Vi borde utveckla som praxis att ta kontakt med de anhdriga efter dédsfall for att hora

1

om det dr ndgot de funderar pd.’

7.4 Utformning av handlingsplan for terminalvard

Informanterna efterlyste riktlinjer for lindring av smarta, utgaende fran radande
rekommendationer och aktuella forskningar. Under datainsamlingsprocessen och under
tiden handlingsplanen utformades kom idén att kort sammanfatta handlingsplanens
innehall pa en tavla eller poster. Postern skulle finnas val synlig i personalens kansli.
Utformningen av postern diskuterades under fokusintervjuerna och informanterna
framforde sina 6nskemal. Informanterna ville att postern skulle innehalla sa lite text som
mojligt. 1 punktform ville informanterna ha sammanfattat lindring av fysisk, psykisk,
andlig/existentiell och social smarta, dar dven stodet till de narstaende ingar. For ytterligare
fordjupning hanvisas l&saren till handlingsplanen. Informanterna 6nskade ha “Palliativ
vard” som rubrik péd postern. Under punkten stodet till de anhoriga” Onskade
uppdragsgivarna i punktform, tankvarda faktorer som har betydelse for varden i livets
slutskede. Aspekter som vardarna bor ta i beaktande ar till exempel, att levnadsberattelsen

ar ordentligt ifylld, ndrmaste anhorig och kontaktperson samt vem som ska ringas nattetid.

Hos informanterna vacktes idén om att ta i bruk ndgon form av utvardering av varden efter
patientens bortgang utgdende fran checklistan pa postern, utvéardera den vard som getts till
patienten samt stodet till de narstaende.

8 Tolkning av resultat

Respondenterna har i detta kapitel analyserat resultaten fran fokusintervjuerna med
innehallsanalys. Resultaten har tolkats mot teoretisk referensram, teoretisk bakgrund och
tidigare forskning. Varje 6ver- och underkategori i resultatredovisningen kommer att tolkas

enligt samma ordningsfoljd som i resultatredovisningen.
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8.1 Smarta

Smarta ar ett vanligt symtom hos patienten i livets slutskede. Forskning visar att déende
patienter ofta ar underbehandlade for sin smarta.*’Patientens smartupplevelse &r ett
mangfacetterat problem. Under olika skeden och tidsperioder dominerar an den ena, dn den
andra av smértans fyra dimensioner: fysisk, psykisk, social och existentiell/andlig smérta.
Smarta pa det emotionella och sociala omradet kan innebéra att det &r svarare att sta ut
dven med den fysiska smartan.**® Faktorer som ytterligare kan forstarka upplevelsen av
smarta ar trotthet, torst, sjukdomskansla, andnod, klada, forlorad identitet och depression.
Dessa faktorer bidrar till ett sammansatt lidande, vilket &r vasentligt for att forsta

patientens totala lidande.'*

Informanterna i var studie ansag i likhet med vad manga studier tyder pa att smarta ofta ar
underbehandlad hos patienter i livets slutskede. Middleton-Green™menar i sin studie att
vardpersonalens kunskap om smarta inverkar pa deras attityder till smarta och
smartbehandling. Vardarna kan tycka att det &r svart att ta itu med obehandlad smarta och
att den ger upphov till kénslor av inkompetens och maktloshet. Vardpersonalens
erfarenheter av smarta kan inverka pa hur patientens beskrivning av smarta tolkas. Aven

131 studie gjord i Finland visar att det finns brister i vardpersonalens

Kuuppelomakis
kunskaper om smarta, vardpersonalen upplevde sig sakna kompetens for att beddma och

behandla smarta.

Informanterna i var studie tyckte att det ar svart att avgora nar déden narmar sig vilket kan
ibland innebdra att den intensifierade smartbehandlingen inte inleds i tid. Speciellt
utmanande &r vardsituationer nar patienten mist kommunikationsformagan eller de
kognitiva funktionerna ar nedsatta. Skattningsskalor for utvardering av patientens upplevda
smarta, ar inte lampade for patienter som vardas i livets slutskede nar den kognitiva
formagan ar forsamrad.’>’For informanterna var det viktigt att patienter i livets slutskede
som mist sin kognitiva formaga har samma ratt till vardkvalitet som de patienter som kan
uttrycka sina behov och 0Onskningar. Genom att klargdra begrepp, hur sjukdomens
utvecklingsfaser ser ut och hur patienter med demens svarar pa medicinska atgarder, kan

bra vardbeslut fattas. Ifall vardens huvudmal ar vélbefinnande behover lakaren forklara for
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patientens stallféretrddare hur detta kan utforas i praktiken. For att effektivt klargora detta,
maste vi inrikta oss pa att forebygga lidande, uppratthalla vardighet och underlatta

omvardnaden, vilket sammanfattar ”god vard”.

8.1.1 Den mangdimensionella smartan

| den palliativa varden innefattar begreppet smarta sa mycket mer an bara fysisk smarta.
Hospice vardarens foregangare Cecily Saunders myntade begreppet “total pain” for att
beskriva den mangdimensionella smartan.™ Palliativ vard har enligt hospiceideologin som
syfte att hantera fysiska, psykiska, sociala och existentiella/andliga symtom.™* Patienten i
den palliativa varden som lider av fysisk smarta, men utdver den dessutom har andra
bekymmer som sorg eller skuldkénslor, upplever att den fysiska smartan &nnu svarare att
handskas med.**® Enligt Henderson™® & manniskan en individ som behover hjlp for att
uppnd halsa och oberoende eller en fridfull dod. Kropp och sjal ar oskiljaktiga och
patienten och hans familj ska ses som en helhet. All smarta kan inte lindras med
lakemedel. Fysiska, psykiska och en del sociala lidanden kan lindras med hjélp av

lakemedel. Existentiella/andliga lidanden kan daremot inte lindras med lakemedel.™’

Informanterna som deltog i respondenternas studie hade sjalva i vardverkligheten varit
med om ndr patientens fysiska smarta inte gick att lindra med hjalp av lakemedel. Det &r
inte latt som vardpersonal att mota patienters andliga/existentiella behov. Oberoende av om
patienten tror pa en hogre makt eller inte kan hon/han ha otillfredsstéllda existentiella
behov. Existentiella behov behdver métas av vardpersonal med respekt for integritet,

vardighet och kulturella olikheter.

8.1.2 Smartbeddmning och smartlindring

For att effektivt bedoma och behandla smarta samt andra symtom som inverkar negativt pa
patientens livskvalitet i livets slutskede behover vardpersonal vara sakkunnig angaende

133 Bass 2010, 486.

34 Eckerdal 2012, 162.

%5 Bass 2010, 487.

%6 Wertman DeMester, Lauer, Marriner-Tomey, Neal, Williams 1994, 100-102
7 Strang 2012, 95.



42

smartbedémning.’®® Symtombeddmning, sarskilt smarta, & utmanade vid vérden av
ddende patienter. Det behdvs mer evidensbaserade riktlinjer for att hjalpa vardpersonal att

effektivt vidta atgarder for doende patienters symtomkontroll.**°

Hughes*®°

skriver i sin studie att det ar viktigt med en noggrann smartbedémning samt att
diskutera diagnos och vardplan tillsammans med vardteamet for att effektivt behandla
smarta hos patienter i livets slutskede. Hughes fortsétter; genom att spendera tid med
patienten och samtala om smérta framjas en terapeutisk vard — patientrelation. Det kan vara
svart for patienten att beskriva sin smarta. Med hjélp av att stalla korta fragor kan
vardpersonalen hjalpa patienten att satta ord pa sin smarta. Optimal smartlindring kraver

att patienten far ratt lakemedel, ratt dos, ratt administrationssatt och vid ratt tidpunkt.***

Informanterna i respondenternas studie anser att det &r viktigt att patienterna inte upplever
smarta. Att bedéma och utvardera smaérta hos patienter i livets slutskede ar inte latt nar
patienten &r drabbad av minnessjukdomar eller andra sjukdomar som inverkar pa den
kognitiva formagan. Det &r en utmaning att bedéma smarta hos patienter i livets slutskede
och kraver kreativa tillvagagangsatt av vardpersonal.

8.2 Livskvalitet for den doende patienten

Palliativ vard innebar varken att forkorta eller forlanga livet, utan syftar till att skapa
forutsattningar for att patienten ska uppleva bésta mojliga livskvalitet, lindra lidande och
mojliggora en vardig dod. Stodet till de narmaste ar dven viktigt med tanke pd den

smartsamma forlust de kommer att genomga. 2

Aven om vérdaren inte alltid kan &tgérda alla problem kan meningsfullhet skapas genom
att bekréfta patientens tankar, ge patienten redskap for att hantera relationer, familj, tro,
natur eller konstupplevelser. Enligt Brattgard har patienten ratt att do lugnt och med
vardighet. Att drabbas av lidande kan innebdra att vardigheten kranks. Eriksson sdger att

patientens lidande kan lindras, s att den lidande manniskan star ut.'®®
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For att uppna en god livskvalitet behéver man enligt informanterna ha kunskap om vilka
faktorer som kan orsaka lidande for patienten. En professionell vardpersonal ger trygghet
at bade patient och anhdriga. Vardpersonalen behdver dven vara steget fore och kunna
forutse eventuell smarta och andra faktorer som kan fororsaka lidande.

8.2.1 Patientens sjalvbestammanderétt

Nordenfelt’®* beskriver utgdende fran ett filosofiskt perspektiv, fyra olika typer av
vardighet, dar manniskovardet ar det grundlaggande. Alla méanniskor har ett varde som inte
kan forloras sa lange man lever och som é&r lika for alla. Nar en manniska far leva sa nara
sina varderingar och livsstil som mojligt bevaras sjalvbilden och identiteten. For att bevara
patientens integritet och véardighet behover vardpersonalen ta hansyn till patientens
sjalvbestammanderéatt. Patientens levnadsberattelse eller vardtestamente, ar ett viktigt
dokument vid utformningen av en individuell vardplan. Informanterna i respondenternas
studie valjer hellre att anvanda sig av levnadsberattelser an vardtestamente. Bade
levnadsberdttelser och vardtestamente har samma funktion men informanterna har markt
att det hos anhoriga ar kansligt att prata om énskemal vid vard i livets slutskede innan det
ar aktuellt. Detta bottnar kanske delvis i en viss radsla hos vardpersonalen att ta upp

kéansliga fragor med de nérstaende.

8.3 Stddet till de narstaende/anhoriga

De narstaende utgor en vasentlig roll vid tillhandahallande av varden till den doende
patienten. Alla verksamheter vinner pa att se patienten och de anhdriga som en helhet. Det
ar viktigt att involvera de narstaende i beslut som berér patientvarden i den terminala

fasen, med hansyn till de narstiendes egna behov.'®

Det ar viktigt att vardpersonal finns till hands for bade patienten och de narstaende.
Samtidigt behover vardpersonal komma ihdg att fastdan de anhoriga utgor en vasentlig
resurs vilar ansvaret i sista hand hos vardpersonalen. Som narstaende &r man kansloméssigt

engagerad och det kan innebdra att man som anhorig inte klarar av att vaka eller vara

184 Ternestedt, Osterlind, Henoch & Andershed 2012, 65.
165 Smith, Pugh, McEvoy 2012, 16. Lennéer Axelsson 2010, 220.
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narvarande vid dodsbadden. Vi behéver som vardpersonal respektera vars och ens beslut

och stdda de anhoriga, vaga vara medmanniska.

8.3.1 Kommunikation mellan vardpersonal och de anhériga

Studier visar att vardpersonal tycker det ar svart att samtala om existentiella fragor och
erbjuder sallan familjer denna majlighet, d&ven om familjerna ber om det. Vardpersonal
pastar dven att de inte har tid for sadana samtal nar de har sa mycket annat som skall

goras.

Samtal om hopp och lidande med saval den doende som de narstaende ger en kansla av en
fortroendefull relation och &r en lakande upplevelse. Det ger méjlighet att latta pa bordor
samt ger strategier for att hantera det dagliga livet. Halsoframjande samtal om hopp och
lidande borde vara en naturlig del av vardrelationen mellan vardpersonal och familjer i
palliativt sammanhang.’®’ Kommunikation med patienter, nar det & mdjligt, och de
anhodriga i den terminala fasen dr utmanande. Orsaker till bristande kommunikation i

168 hamner bland annat

varden av doende patienter kan vara manga. Anderson & Chojnacka
vardpersonalens osékerhet att hantera upprérande situationer och oférmaga att svara pa
svara fragor. Nagon vardare kan tro att det inte hor till deras roll att samtala om vard vid
livets slutskede med patienten eller de anhériga. En god och tydlig kommunikation med

patienten och dennes nérstdende ar avgorande for hogkvalitativvard i livets slutskede.™®®

Informanterna som deltog i respondenternas studie ansag att det var viktigt med en god
kommunikation med de narstaende och patienten, nar det ar mojligt, i den terminala fasen.
De anhoriga staller ofta vid varden av patienter i livets slutskede frigan: “hur linge tror du
det tar?” Det ar en fraga som vi som vardpersonal inte kan eller skall svara pd. Som

vardpersonal maste vi inte ha svar pa allt.

186 Benzein & Saveman 2008, 439.
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8.3.2 Dokumentation och gemensam vardlinje

Dokumentation av den vard som ges till patienten ger skyndsamt information och
végledning till andra vardare som &r involverade i patientens vard.'® En noggrann
dokumentation gor att vardarna ar uppdaterade 6ver radande situation och vardplanering
och ger i slutdndan vardaren mera tid att fokusera pa kommunikation och vard av saval

patient som anhoriga.*™

Informanterna tycker det ar av stor betydelse att vardarbetet och aven samtal som forts med
patient eller de anhoriga behdver dokumenteras. Det har skett misstag nar vardpersonal, pa
grund av bristfallig dokumentation, inte gett samma information till de anhoriga om
lakemedelsverkningar och vardplan. Informanterna menar att detta inte &r professionell
vard. Misstag kan aven ske ifall inte vardpersonal laser vad som dokumenterats i
patientjournalen. Det kan aven finnas saker som delar vardpersonalens uppfattningar och
ger upphov till olika svar pa de anhdrigas fragestallningar. Det har kan skapa forvirring hos

de narstaende.

8.3.3 Samtal med de anhoriga efter bortgang

Anhoriga eller narstdende behover ges majlighet att vara i kontakt med avdelningen efter
patientens dod om s& 6nskas.*’?Personalen kan med uppféljande samtal eller méten med de
narstaende kan ga igenom vad som hant genom att ringa upp de narstaende en tid efter

dodsfallet.t”

Hos informanterna vécktes idén om att ta i bruk nagon form av utvardering av varden efter
patientens bortgang. | arbetsgruppen pa vardavdelningarna kunde man utgaende fran
checklistan pa postern, utvardera den vard som getts till patienten samt stodet till de
narstaende. Hur lyckades man med att lindra patientens smarta? Vad var bra? Vad var
mindre bra? Kunde nagot ha gjorts annorlunda? Pa diskussionerna i uppfoljningsmotet
skulle de vardare som varit involverade i patientens vard och varit narvarande vid
dodsfallet delta. Efter utvarderingsmotet planeras att de anhoriga kontaktas, for att ge dem

mojlighet att diskutera eventuella tankar eller fragor. Samtidigt ges de anhdriga majlighet

7% Anderson & Chojnacka 2012, 48.
! Anderson & Chojnacka 2012, 47.
2 Suomi 2012

173 pihlainen 2010, 18.
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att ge feedback pa den erhallna varden. Feedbacken kan anvandas i vidare utveckling och
forbattring av varden. Informanterna tror att en dylik praxis kunde vara ett bra verktyg vid
utvecklandet av varden. Det finns aven anhdriga som kan ha ett behov av att ga igenom en
ndra anhorigs bortgang en tid efter dodsfallet. Det kan for den nérstaende vara en viktig del

| sorgearbetet.

8.4 Utformningen av handlingsplan for terminalvard

Informanterna énskade ett praktiskt verktyg i form av en handlingsplan och i ett senare
skede en strukturerad och lattoverskadlig poster. Till den forsta fokusintervjun hade
respondenterna utarbetat ett forslag till handlingsplanens innehall. Forslag till
handlingsplanen var en redovisning 6ver hospicevardens ideologi, vilken baserar sig pa
fem grundprinciper. Dessa grundprinciper ar: symtomkontroll, lindring av fysisk, psykisk
och existentiell/andlig smarta, sjalvbestimmanderatt, stodet till de anhdriga och
tvarfacklighet. Utgdende fran dessa hade respondenterna som forslag att lagga
tyngdpunkten pa lindring av smarta, i alla dess dimensioner, samt stodet till de anhoriga.
Forslaget motsvarade helt uppdragsgivarnas 6nskemal om handlingsplanens innehall.
Informanterna menade att valinarbetade rutiner och teamarbete skapar trygghet for
personalen och innebar i slutdandan att patienten far do i trygga hander. “Att f& do i trygga

hénder” kom &ven att bli rubrik for respondenternas lardomsprov.

9 Kritisk granskning

En kvalitativ forskningsmetod innebér att forskaren systematiskt gestaltar egenskaper och
karaktarer hos nagot. Larsson anvander sig av olika kvalitetskriterier som é&r av
grundlaggande betydelse for vetenskapliga arbeten.'’”* Respondenterna 4r medvetna om
kvalitetens betydelse vid vetenskapliga forskningar och kommer i detta kapitel att kritiskt

granska examensarbetet utgaende fran Starrin & Svensson.

Kvaliteter hos framstallningen i sin helhet bestar av perspektivmedvetenhet, intern logik
och etiskt varde. Perspektivmedvetenhet innebdr att forskaren &r medveten om den

forforstdelse han har for fenomenet, vilken sedan standigt forandras under

74 Larsson 2008, 163.
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tolkningsprocessens gang. Howe och Eisenhart menar att forskningsfragor, datainsamling
och analysteknik behover sta i samklang for att kriterier for intern logik skall uppfyllas.
Vid en vetenskaplig studie &r uppvisande av god etik en viktig aspekt, i forskning behdéver
intresset att fa ny kunskap vagas mot kravet pa skydd av de individer som deltagit i

studien.t”

Forskningsetik innebédr att de individer som deltar i studien respekteras och att
anonymiteten bevaras under datainsamlingen, i analysprocessen och vid publiceringen av
examensarbetet. Detta forskningsarbete &r till storsta del teoretisk, endast vid
fokusintervjuerna med expertgruppen fran uppdragsgivarna, hordes informanter vid
datainsamlingen. Fokusintervjuerna som gjordes i samband med lardomsprocessen
videofilmades. Infor intervjuerna sammanstalldes ett dokument dér deltagarna gav sitt
skriftliga medgivande till att intervjuerna videofilmades. Vid dataanalysen anvandes
kodning for att avidentifiera informanterna. Filmmaterialet forstors efter avslutad
forskningsprocess. Under processens gang har respondenterna stravat till att vara opartiska
och neutrala betréffande forskningsresultatet, samt ge materialet arlighet och rattvisa. Alla
kéllhanvisningar anges korrekt sa att inte plagiat kan forekomma. Vid anvéandning av citat
har originalet ordagrant atergetts.

Kvalitet hos resultatet indelas i innebordsrikedom, struktur och teoritillskott.
Innebdrdsrikedom kannetecknas av en heltdckande beskrivning av vad som framkommer i
undersokningen. Tolkningen har en hdgre kvalitet om flera nyanser kommer fram
samtidigt som det viktigaste ar att fanga det vasentliga. For att forskningen skall vara
overskadlig behover strukturen klar och enkel, utan 6verflodiga begrepp. Teoritillskott
handlar om hur man som forskare kan relatera till tidigare teori och huruvida resultaten kan

forandra teorin.*"®

Syftet med detta examensarbete var att beskriva en vardig omvardnad for patienten i livets
slutskede. Fragestallningarna respondenterna utgick ifran var; hur kan smartan ta sig
uttryck hos den déende patienten och hur kan vi som vardare lindra den? Respondenterna
har aven stéllt sig fragan; hur kan vi som vardare stéda de narstaende till patienten i livets
slutskede? Eftersom avsikten med examensarbetet var att utforma en handlingsplan visade
det sig att fokusintervjuer som datainsamlingsmetod passade ypperligt for denna studie.
Wibeck framhaller att fokusgrupper som undersokningsmetoden anvéands for att studera

innehall och interaktion det vill séga medlemmarnas asikter, attityder, uppfattningar, tankar
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och argumentationer. Genom detta kunde forskarna fa en inblick i hur kunskap och idéer
utvecklades och darmed kunnat gora upp handlingsplanens innehall enligt vad som
dnskades av uppdragsgivaren.'’” Respondenterna samlade en expertgrupp pa sex personer
som diskuterade terminalvard och vad som de ansag ar viktigt for patienterna i livets
slutskede. Resultatet speglades mot teoretisk referensram, teoretisk bakgrund och tidigare

forskning.

Validitetskriterier indelas i diskurskriteriet, heuristiskt varde, empirisk forankring,
konsistens och det pragmatiska kriteriet, vilket fokuserar pa tillforlitligheten hos

resultaten.’®

Trovardigheten ar avgorande for all forskning och darfor har respondenterna stravat till att
anvénda sig av tillforlitliga k&llor samt att beddma validiteten for data. Respondenterna
anser att studien ar empiriskt forankrad eftersom resultaten éverensstdmmer med teoretisk
referensram, teoretisk bakgrund och tidigare forskning. Respondenterna anser att

forskningsfragorna besvarats, det som vi i borjan avsett att undersoka har undersokts.

10 Diskussion

Inom sjukvérden finns tendens till att doden gors till ett “misslyckande” istéllet for att
synliggora doendet som en naturlig, normal och ofrankomlig men dock tung process.
Darfor behover vi som vardare stoda bade patienter och deras nérstaende i att hantera
doendet, att lindra och forebygga fysiska, psykiska och existentiella lidanden for att sa
langt som mojligt forbattra patientens livskvalitet. Samtal om hopp och lidande med saval
den déende som de narstaende ger en kansla av en fortroendefull relation och ar en lakande
upplevelse. Att bevara ett realistiskt hopp ar en av de viktigaste atgarderna i varden av
ddende.

Det ar till fordel om vardpersonal som jobbar med patienter i livets slutskede tankt igenom
sin egen dod. Kraften att orka med arbetet med doende patienter bor komma inifran
vardaren sjalv. Vardpersonal som jobbar med doende patienter behéver ha kunskap i
smarta, smartbedomning och smartbehandling, symtomatisk vard, fysiologiska kunskaper i
vad som sker i manniskan nér doden nalkas samt kunna k&nna empati, vara lyhord, kunna

lyssna, ha mod och vara é&rliga.
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Ibland kan vardare stéllas infor etiska dilemman med fragor om dédsonskan fran en
patient. Ett redskap kan vara en val ifylld levnadsberattelse, att vardaren kanner till
patientens levnadshistoria och intressen och kan darmed resulteras i goda samtal om
viktiga handelser fran patientens liv. Debatten om eutanasi & mycket aktuell idag i vara
skandinaviska lander och det ar viktigt att som vardare reflektera over dessa fragor.
Eutanasi ar i lag forbjudet i Finland. Ifall nagon berévar en manniska livet gor denne sig
skyldig till mord eller drap, d&ven om dddshjalpen skett pa den ddédes begdran. En god
palliativ vard samt patientens ratt att avsta fran kurativ behandling har minskat motiven for

dodshjélp eller hjalp till sjalvmord.

Hospicerdrelsen har under de senaste artiondena paverkat diskussionerna kring vard av
svart sjuka och ddende. Eftersom hospicerorelsens vardfilosofi har uppkommit i kretsar
som drivs av den kristna karlekstanken &r det troligen de kristna fortecknen som hindrat
ideologin fran att accepteras pa ett bredare omrade. Inom hospice ser man en djupare
mening med doden, den &r inte enbart slutet pa livet utan doden utgor ocksa 6vergangen till

ett nytt liv — det eviga livet.

| tidigare studier framkom att manga vardare inte vagar ta de svara samtalen eller vagar
bemdta patientens andliga/existentiella lidanden. Rent konkret uppstar nya etiska fragor.
Skall patienter som upplever andligt eller existentiellt lidande sederas? Skall vi inte istéllet
som vardare strava efter att tillgodose patientens alla behov. Vi dr anda medvetna om att en
viss smartlindring ibland behover kombineras med sedativa lakemedel for att na en full
smartlindring. Det ar vasentligt att kdanna till smartans olika dimensioner: fysisk smarta,
psykisk smarta, social smarta samt andlig/existentiell smarta, sa att patienten far ratt
medicinsk behandling. En caritativ vard ger patienter i livets slutskede mojlighet att
bearbeta de kanslor som den forestdende doden kan fora med sig. | den caritativa varden

maste det finnas utrymme for mansklig narhet, beréring, gemenskap och samtal.

Traning i goda samtal ingar inte i vardarnas utbildningsprogram. Forslag till vidare
forskning kunde vara att utarbeta en manual for uppféljningssamtal med de nérstaende

efter dodsfall. Manualen skulle utgdra en hjélp for vardarna i samtalet med de anhoriga.
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Infor fokusintervjuerna med vardpersonalen pa XXX Bilaga 1

Vi ar tre sjukskoterskestuderanden vid Yrkeshdgskolan Novia, som skriver vart
examensarbete (15 sp). Examensarbetet kommer att besta av en handlingsplan for vard av
patienter i livets slutskede och &r ett bestallningsarbete fran 2 vardavdelningar i
Osterbotten. Uppdragsgivarna medverkar vid datainsamlingen som genomfors i form av

fokusintervjuer.

Fokusintervjuerna ingar som en del i vart examensarbete och kommer att videofilmas.
Fokusintervjuerna kommer sedan att analyseras med hjalp av innehallsanalys och tolkas
mot teoretisk bakgrund, teoretisk utgangspunkt och tidigare forskning. Resultaten av
intervjuerna kommer att redovisas i maj 2013 da respondenterna framfor sitt
examensarbete. Uppdragsgivarna ges mojlighet att bekanta sig med det fardiga
examensarbetet minst 14 dagar fore publicering och ges mojlighet att avge en skriftlig

redogorelse for de delar i examensarbetet som inte far publiceras.

Informanternas anonymitet garanteras, data behandlas konfidentiellt och forstors efter att

undersokningen ar slutford.

Ingegerd Enqvist Heidi Fagerholm Monika Peltola
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Handlingsplan for palliativ vard
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1 Inledning

Handlingsplanen "Att f4 do i trygga hiander’ ar vart examensarbete som tre
sjukskotarstuderande vid Yrkeshogskolan Novia gjort pa uppdrag av tva
vardavdelningar i Osterbotten. Syftet med detta examensarbete #r att
beskriva en virdig vard for patienten 1 livets slutskede utgaende fran

hospiceideologin.

Terminalvard ar den vard som ges 1 slutskedet av patientens liv, och dess syfte
ar att underlatta den doéendes tillvaro och behandla sjukdomssymtom. God
terminalvard ar en rattighet for alla ménniskor. Ordet palliativ betyder
mantel, och avses symboliskt att varden inriktas pa varme, skydd och lindring
da bot inte ldngre ar mojlig.17 Malet med den palliativa varden 1 livets slut ar
att patienten skall kédnna bésta mojliga livskvalitet samt fa en vardig dod. En
god terminalvard innefattar ett holistiskt synséatt, dar vardaren ser patienten
som en helhet, bestdende av kropp, sjial och ande. Varden tar d4ven hiansyn till
patientens méanniskovirde och sjalvbestammanderatt. Detta innebar att man
garanterar en trivsam miljé och en manniskovardig och mansklig vard fér den

déende, vilken innefattar 4ven de néarstaende.180

Forskning visar:

e

% Att smérta ar det symtom som mest noteras av vardpersonal i den

palliativa varden.18

X/

% Att ndrvaro av smérta inverkar negativt pa patientens livskvalitet,
darfor ar det viktigt att bedoma, behandla och utvardera patienters
smarta.!8?

% Att patienter 1 livets slutskede ofta &r underbehandlade for sin
smarta.1ss

% Att halsofraimjande samtal om hopp och lidande mellan

vardpersonal, patienter och de nirstaende, d4r en lakande upplevelse

och lindrar lidande.!84

7 sundberg 2011, 9.

% pihlainen 2010, 13-14,18.
181 Bass 2010, 486

Hughes 2012, 23.

183 Bass 2010, 486.

182



2 Vardig vard enligt hospiceideologi

Hospice rorelsens ideologi grundar sig pa en helhetssyn av méinniskan dér
fysiska, psykiska, sociala och existentiella aspekter tas i beaktande. Detta
mojliggor en vardig livskvalitet hela vagen till livets slut.185 En grundtanke i
hospice ideologin &r att forsoka kartlagga lidande hos den déende utgaende
fran fyra olika perspektiv. For att battre forstd méanniskan 1 livets slutskede
har Saunders!® delat in smérta 1 fysisk-, psykisk-, social- och andligsméirta.
Utgaende fran hospice ideologin stravar man att méta manniskan dar hon ar,
lindra de lidanden som hon har och samtala om det som ar viktigt, &ven de
existentiella fragorna. Det som skiljer hospice fran vanliga sjukvardande
enheter ar att pristen adr en del av vardteamet. Patienterna skall kdnna sig
fria att utéva sin religion eller lata bli. Plagsamma kénslor och tankar som
beror existentiella fragor och religiosa forestallningar kallar Saunders for

andlig smarta.

Inom hospice har férsvarsmekanismen “hopp” en central betydelse. Enligt
hospice ideologi finns det alltid nagot att hoppas pa, vardpersonalen behéver

ha beredskap att belysa de inslag i framtiden som kan inge patienten hopp.187

'8 Benzein & Saveman 2008, 439.

*® Gran & Landervik 2010, 3.

6 Cicely Saunders grundade det forsta hospicehemmet ar 1967 i London; Eckerdal 2012, 162.
¥ Eckerdal 2005, 188-190.



2.1 Smartans dimensioner

Patientens smartupplevelse 1 livets slutskede &r flerdimensionell. Under de

olika skedena och tidsperioderna dominerar &n den ena, &n den andra av

smartans fyra dimensioner. De fyra dimensionerna paverkar varandra,

méanniskan ar alltid en odelbar enhet. Redskapet som behovs for att arbeta

med de fyra dimensionerna och helheten kallas ibland for de fyra palliativa

hérnstenarna. Tre tydliga hornstenar, enligt WHO, ar symtomkontroll 1 vid

bemaéarkelse, teamarbete och stodet till ndrstaende. Den fjarde och kanske den

viktigaste hornstenen, som god terminalvard bygger p4a, ar kommunikation

och relation.188

r

¢"Jag har ratt att forvanta
mig fortsatt medicinsk
behandling och vard,
dven om syftet inte langre
ar tillfrisknande utan
valbefinnande."

*"Jag har ratt att uttrycka )
mina kanslor infér min
forestaende dod pa mitt

eget satt."

. Fysisk Psykisk J
smarta smarta
|
1l
Existentiell/ .
_ Social
- A”?”'g smarta )
smarta

¢"Jag har ratt att
diskutera och uttrycka
mina religiésa och /eller
andliga upplevelser,
oavsett vad de betyder
for andra."

'8 Strang 2012, 30-34.

Jag har ratt att inte do
ensam. Jag har ratt att fa
hjalp av och for min
familj till att acceptera
min déd."
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Symtomkontrollen eller behandlingen av plagsamma fysiska symtom har stor
betydelse for det fysiska vélbefinnandet, men har dven konsekvenser for det
psykosociala och existentiella valbefinnandet. Existentiell Angest kan 1 sin tur
forstarka den fysiska smartan. En fungerande symtomkontroll har betydelse

for:

o Fysiskt valbefinnande

e Autonomi

e Reduktion av dédsangest

e Att vaga leva tills man dor
e Att kunna uppleva

e Att hinna avsluta?#

3 Vardtestamente - ett stod for patientens

sjalvbestammanderatt

Sjalvbestimmanderidtten 1innebdr att patienten gsjalv skall fa delta 1
vardbeslut. I ett vardtestamente eller 1 en levnadsberattelse, kan eventuella
onskemal om hur patienten vill bli vardad 1 livets slutskede beskrivas.
Patienter med minnessjukdomar behover 1 ett tidigt skede av sjukdomen, sa

lange de kan uttrycka sig, horas angaende framtida vardonskemal.190

Nar patienten inte ldngre sjdlv kan besluta om sin vard eller vardtestamente
inte finns, skall ldkaren hora patientens anhdriga 1 syfte att utreda vilken
vard som béast motsvarar patientens vilja. Ifall anhoriga eller narstaende har
avvikande asikter om patientens vard, beslutar likaren om den vard som
lampar sig bast for patienten. Den vardande lakaren fattar beslutet
tillsammans med anhoriga om att lata bli att ateruppliva en patient och DNR-

beslutet dokumenteras sedan 1 patientjournalen. Det &ar wviktigt att

'8 Strang 2012, 188,189.

% pihlainen 2010, 20.
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motiveringen till beslutet, vem som gjort beslutet och hoérandet av patienten

och de anhoriga har skotts noggrant och dokumenterats.191

4 Fysiologiska forandringar hos den déende

Déden ar en invecklad héndelsekedja 1 fysiskt avseende, det borjar redan
mnan dodségonblicket och fortsdtter adven efter att doden intratt. Néar
dodsogonblicket kommer att ske hos patienten, kan varken lakare eller

vardpersonal exakt prognosticera.192

Nar en méanniska niarmar sig livets slutskede, sker det vanligtvis gradvisa
forsamringar 1 ett eller flera organsystem. Méanniskokroppen innefattar fem
livsnédvandiga system, det kardiovaskuléra, respiratoriska, gastrointestinala,
renala och centrala nervsystemet. Pa ett komplicerat sitt samverkar dessa
system med varandra, vid brister 1 ett av organsystemen uppstar foljdeffekter i
de 6vriga systemen. Aven om inte patienten har nagon diagnostiserad sjukdom

ger de forsamrade organfunktionen upphov till smarta.193

Medvetande

Medvetandegraden kan variera och ar inte alltid latt att avgora. Trots att
patienten inte kan kommunicera, kan det hinda att patienten kan uppfatta
andras roster. Patienten ska vardas som om hon eller han var wvid

medvetande.194

191 Suomi.fi. 2012.

92 Anttila, Kaila-Mattila, Kan, Puska, & Vihunen, 2004, 319-320.
Hanratty & Higginson 1997, 128, Hughes, 2012, 23,24.

% Anttila m.fl. 2004, 326.

193



Observera:

v' Vakenhet

v' Trotthet

v' Sjukdomskénsla
Andning

Andningen kan forsvagas hos aldrande ménniskor till f6ljd av saval
fysiologiska som psykologiska orsaker. Andningen kan vara ojamn och
stotande, ytlig eller rosslande och ljudlig. Andningsuppehall ar ett vanligt
forekommande kliniskt symtom hos den dbéende patienten. Upphojd
huvudgard, frisk luft och lagesidndringar kan vara atgarder som underlittar

patientens andning. 195
Observera:

v Andningsfrekvens (normalvérde:12-16/min )
v" Andningsdjup
v" Andnod

Huden

Nar doden ar néra forestdende, forsamras blodcirkulationen och blodflédet
minskar 1 de perifera kroppsdelarna. Eftersom blodcirkulationen ar forsamrad
uppstar trycksar lattare. Patienten kan ocksa drabbas av besvarande klada.
Orsakerna till klada kan vara manga men beror oftast pa for 1ag hudfuktighet

hos den aldre.196
Observera:

v Hudens kondition
v" Kall och blek hud
v" Marmorerad hud

v Klada

195

Anttila m.fl. 2004, 325; Sheehan & Forman 1996, 113.
% Sheehan & Forman 1996, 92,105; Ljungerud 2012, 271.



Narings- och viatskebehov

Patienten prioriterar oftast inte mat de sista dagarna, de kénner séillan
hunger. Att truga mat eller dryck kan orsaka mera lidande fér patienten.
Manniskan 1 livets slutskede kdnner ingen torst nidr munnen &r fuktig,
ddremot kan inte torsten lindras av intravends vatsketillforsel.
Urinproduktionen avtar 1 livets slutskede, urinen blir mera koncentrerad och
urinmingden minskar. Liksom de Ovriga stora organsystemen, sviktar aven
njurfunktionen néar doden narmar sig. Kroppen 1 livets slutskede tar inte

langre emot vatska, utan som en ros i en blomvas torkar den vackert in.197

Observera:
v Torst
v' Illaméaende
v' Forstoppning
v" Urin utséndring
5 Smarta

"Smérta dr en obehaglig sensorisk och kidnsloméssig upplevelse forenad med
vdvnadsskada eller beskriven 1 termer av sadan skada. 198

Smarta ar ett vanligt symtom hos patienten i livets slutskede. Det har visat
sig 1 undersokningar att dldre patienter som befinner sig i livets slutskede ofta

° Smiéirta kan delas in 1 visceral

ar underbehandlad for sin smaéirta."”
smirta(inidlvssmarta), mjukdelssmérta, ben- och nervsmérta, sekundéir spasm

(fran urinblasa, andtarm eller tarmkanal) eller fran centrala nervsystemet.200

Smarta kan ibland vara en bén om hjalp, uppméarksamhet eller medlidande.
Aven om smiérta ar ett symtom pa manga allvarliga sjukdomar #ar det viktigt
att vardaren har klart for sig att det ocksa kan vara symtom pa manga mindre

allvarliga tillstdnd.20! Aven om det finns alternativa metoder for

%7 pakarinen 2005, 42-43; Sheehan & Forman 1996, 104. Haegerstam 2008, 106-108.
1% | ASP (International Association for the Study of Pain) 2011-2012, 877.

Kaypa hoito- suositus. Kuolevan potilaan oireiden hoito, 573.

Hanratty & Higginson 1997, 128.

2%t Anttila m.fl. 2004, 122.
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smértlindring, visar flera studier att patienter i1 palliativ vard inte uppnéar

tillracklig smartlindring med icke-farmakologiska metoder.202

5.1 Sméartbedéomning

For att kunna bedoma smértans natur och intensitet behéver vardpersonalen
anvanda sig av kreativa tillvigagangssatt. Vardefull information fér att kunna
lindra patientens smérta, fis genom att lyssna till patientens beskrivningar,
aktivt observera patienten, anvinda sig av olika gradskalor samt méata givna

livsfunktioner.203

VAS-skala ex.

OxyCongin’

Ammamnawy

Yisuell analogska

Medalrvie Svie
Virsta
L]
smirta
)

A1 | amartete mes D00 ST M SITHLO Saateae

Tecken pa sméirta kan vara:

Rynkad panna eller 6gonbryn
Spanda kdakmuskler
Sammanpressade lappar
Skalvande nasborrar
Utvidgade pupiller

Oroliga rorelser

Blek och kallsvettig hud

Illamaende och krakningar

- = £ £ ¥ £ ¥ ¥ ¥

Frossa och darrningar

2 Hughes, 2012, 26.

% Anttila m.fl. 2004, 123.



Maétbara reaktioner pa smérta ar:

+ Forhojt blodtryck
+ Snabbare puls
+ Snabbare andningsfrekvens

+ Ligre kroppstemperatur

Nar vardpersonalen ger akt pa livsfunktionerna, maste patientens individuella

normalvirden anvindas som jamforelsematerial.204

5.2 Smartlindring

Vid smartlindring 1 livets slutskede behéver en kontinuerlig smartbedéomning
utforas. Smartmedicinering véaljs enligt intensitet och dosen behéver anpassas
individuellt efter detta. Vid kronisk smérta ges smartstillande regelbundet for

att sikra en effektiv smartlindring.205

5.2.1 WHO:s smarttrappa

WHO (1986) har rekommenderat smirtbehandling utgdende frén en
intensitetsstyrd trappstegsmodell. Patientens aktuella smaértintensitet
bestammer valet av analgetika. Vid latt till mattlig smérta anvéands
analgetika utgaende fran forsta trappsteget. Analgetika viljs fran trappsteg
tva nédr sméartan upplevs som mattlig. Vid mattlig till svar sméarta behandlas

patienten med analgetika fran trappsteg tre.206

204

Anttila 2004, 123,124.
Hall m.fl. 1997, 247.
2% Hughes 2012, 27.
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STEG 3 Starka opioider

o morfin
STEG 2 Svaga opioider « petidin
e tramadol * fer.'ltanyl
« kodein * oxikodon
STEG 1 Icke opioider « + icke-opioider * + icke-opioider

. + a
« paracetamol ¢ + kompletterande ldkemedel * £ kompletterande lakemedel

* NSAID-preparat ex.
ibuprofen, naproxen

o + kompletterande
lakemedel

Ytterligare kompletterande lakemedel bestar av:

1) fér behandling av biverkningar, laxativa och antiemetika
2) psykotropa likemedel; somnmediciner, Angestdimpande, antidepressiva
3) sekundir analgetika; kortikosteroider, antidepressiva, antikonvulsiva,

muskelavslappnande lakemede]207

5.2.2 Rekommendationer enligt God medicinsk praxis (Kaypahoito)

Opioder eller morfinliknande preparat ar effektiva vid behandling av
cancersmaérta, och bér anvindas i1 terminalvardsskedet vid mattlig eller svar
sméarta. Opioder kan ges oralt 1 viatske- eller tablettform, som smértplaster,
och i1 undantagsfall dven som injektion. Tillsammans med NSAID eller

paracetamol kan opioder lindra smérta mera optimalt &n opioder ensamt.

Vid neuropatisk sméarta anvinds gabapentiner (epilepsimedicin) eller

antidepressiva lakemedel.

Genombrottssmarta dr den sméarta som tillfalligt slar igenom vid otillrackliga
intervaller av sméartmedicinering. Genombrottssmérta behandlas genom att ge
ytterligare doser (bolusdoser) av opioder som anvints eller genom kortare

intervaller mellan doserna.208

7 Twycross 1997, 60-70.
28 Psnninen m.fl. 2012



Behandling med olika opioder vid svar smarta:

11

Tabellen nedan visar starka opioders initialdos for patienter som inte tidigare

anvant opioider. For aldre patienter och patienter med nedsatt allmént

tillstand minskas

dosen med 30-50%.

Opioider

skall alltid justeras

individuellt. Startdoser och dosforhallanden mellan olika opioider samt olika

administreringssatt dr endast riktgivande.209

Opioider Kortverkand | Langverkand | Parenteral | Parenteral
e e (som ges|engdngsdos | som ges
(engdngsdos, | regelbundet) kontinuerlig
som kan ges t hela
vid behov dygnet.
med 4-6 h
intervaller)
Morfin 10-20 mg p.o | 60 mg p.o 4-6 mg 1.v | 30 mgi.v/s.c
eller
5-10 mg s.c
Oxikodon 5-15 mg p.o 40 mg p.o 3-4 mg 1.v |20 mgi.v/s.c
eller
5-10 mg s.c
Metadon 10-15 mg p.o
Fentanylplaster 12-25 pg/h
210

% Hinninen m.fl. 2012
210

Endast vid kronisk smarta, anvands sallan som initial smartlindring.
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5.3 Lindring av 6vriga somatiska symtom

Vid behandling av 6vriga somatiska symtom maste faktorer som orsakar
lidande undersokas. For att behandla dessa symtom behéver vardpersonalen

bedéma och ta reda pa orsaken till besvéaren. Plagsamma symtom kan vara:

+ biverkning av pagdende behandling
+ tidigare sjukdomstillstdnd
+ nytt sjukdomstillstand

Varden 1 livets slutskede kan forbattras genom att man aktivt géra nya

observationer och bedémningar av patientens tillstand.211

5.3.1 Dyspne

Vid dyspné ar de vanligaste medicinska faktorerna infektion, COPD, astma,
lungkollaps, bronkospasm, emfysem, primér eller sekundiar tumoér. Andra
orsaker till dyspné kan dven vara nedsatt diffundering av syre och koldioxid
till foljd av lungemboli, lungédem eller ischemisk hjartsjukdom. Biokemiska
faktorer som anemi och uremi adr dven faktorer som kan leda till anstrangd
andning. Oro, angest samt depression ar exempel pa psykogena faktorer som
kan leda till att patienten 1 livets slutskede lider av andnod. Vilka atgarder
som sitts in vid behandlingen av dyspné, ar beroende av vilken faktor som

orsakat patientens andningsproblem.212
Behandlingsmetoder vid andnod:213

+ upphojd huvudgard

+ tillsatt syre

+ fysioterapi

+ antibiotika vid infektion

+ lakemedel sisom betastimulerare, antikolinergika, steroider m.m.

211

Hanratty & Higginson 1997, 55,57.
Hanratty & Higginson 1997, 72,73.
B First 2012, 294-295.

212
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5.3.2 Illamaende

Illamaende ar ett vanligt symtom inom palliativ vard som inverkar negativt pa
Livskvaliteten. I livets slutskede ar patienten vanligen aptitlés och illaméaende.
Allméanna atgéarder sdsom att suga pa en isbit kan lindra besvaren och har ofta
en god effekt. Sma och attraktiva matportioner rekommenderas och kosten ska

anpassas till patientens 6nskningar.

Farmakologisk behandling vid illamaende:214

+ Metoklopramid
+ Antihistaminer
+ Neuroleptika

5.3.3 Hud- och munvard

For att forebygga trycksar hos patienten &ar det viktigt med regelbundna
lagesforandringar, var eller varannan timme. Samtidigt inspekteras hudens
kondition. Léagesfordndringar kan &ven minska eventuella smértor och
underlatta patientens andning. God hudvard med fuktighetsbevarande
kramer fungerar adven som forstahandsbehandling vid klada, men nyare
antihistaminpreparat i hog dos kan ocksa lindra klada utan att verka

sederande.215

God munvard ar en grundliggande atgédrd 1 livets slutskede. Muntorrhet,
smarta och infektioner i munhalan leder till obehag och funktionsnedsittning,
sdsom artikulationsproblem och svéaljningssvarigheter f6r patienten.
Muntorrhet leder aven till att slemhinnorna blir tunna och skéra varmed
risken for inflammationer och svampinfektioner 1 munnen 6kar. Besvar i1 form
av muntorrhet lindras genom att munnen halls fuktig. Svampinfektion ar den
vanligaste formen av infektion 1 munhalan och behandlas med en mixtur av

nystatin.216

214

Strang & Jakobsson 2012. 254-259.
Sheehan & Forman 1996, 92,105; Ljungerud 2012, 271; Anttila m.fl. 2004, 327.
18 Strang 2012, 267-268.

215,
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5.4 Beroring 1 palliativ omvardnad

Behovet av méansklig beroring och narhet ar livslangt. Beroring ar ett effektivt
satt att formedla en kdnsla av viarme och omsorg till patienten. Vardarens
beroring kan oka patientens vilbefinnande, den ar ofta ocksa smartlindrande
och kan ha en lugnande effekt. Beréring ar en form av ordlés kommunikation,

ett sitt att visa patienten ”jag bryr mig om dig”.

Flera studier som gjorts kring effekterna av massage och beroring, visar tydlig
symtomlindring vid bade smérta och illamaende. Beroring har dven positiva

effekter vid lindring av psykologisk och existentiell angest och oro.

Beroring sdnder signaler till hjarnan till f6ljd
av aktivering av specifika nerver 1 hudens yttre
skikt. Kéansloupplevelser som trygghet och
valbefinnande registreras i hjarnans limbiska

system.217

6 Psykisk sméarta

Den psykiska smértan, som kan ta sig uttryck i1 oro, angest och nedstamdhet,
forsamrar livskvaliteten och kan bidra till att den fysiska funktionsférmagan
forsamras. Nar patienten kommit upp 1 hogre alder kan det ocksa vara svart
att avgora huruvida symtomen har med grundsjukdomen att gora, eller beror

pa ett psykiskt sjukdomstillstand.218

217

Anttila m.fl. 2004, 67; Cronfalk 2012, 300, 304.
8 Albinsson & Strang 2012,306.
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6.1 Angest

Forsta atgard for att lindra angest a4r nérvaro och samtal, innan likemedel
overvags. Patienter med angest lider ofta av somnproblem och dessa maste 1
sadana fall behandlas forst, eftersom angesten minskar dagtid om patienten

fatt en relativt god nattsomn.219

Vid blanddiagnos med angest och depression utgar man fran ett preparat mot
depression. SSRI-preparat ar héar ett forsta alternativ, och vid behov med ett
tillagg av preparat ur bensodiazepingruppen. SSRI-preparat Ar ocksa att
foredra framom bensodiazepiner for patienter med sjukdomen KOL. En studie
visar ocksa pa SSRI-preparatens goda effekt pa bade angest och depression vid
svar hjart- och karlsjukdom. Aven dementa patienter med skrikbeteende och

stark aggressivitet kan ha god nytta av t e x citalopram. 220

6.2 Depression

Depressionstillstand ar underdiagnosticerade 1 palliativ vard. Det beror delvis
pa att depression hos aldre kan ge andra symtom &n de som vanligtvis

forekommer hos yngre patienter med denna sjukdom.221

Samma omvardnads- och samtalsstod som nidmns som forsta atgiard vid
angest, giller dven vid depression. Medicinska orsaker till depression ex.

kortisonbehandling, hypotyreos eller hyperkalcemi, ska forst utredas.

19 Albinsson & Strang 2012, 307-312.

Albinsson & Strang 2012, 307-312.
2! Albinsson & Strang 2012, 313-316.
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Djupet pa depressionen ar avgérande huruvida farmakologisk behandling ska
paborjas eller inte. Fordelen med att valja ett SSRI-preparat ar dess effekt vid
samtidiga angesttillstand. De aldre tricykliska antidepressiva preparaten ger
ofta biverkningar hos redan forsvagade patienter 1 palliativ vard. Lakemedlet
kan 4nda behovas for att nd adekvat smértlindring, och 1 vissa fall, 1 lagre
doser, som somnmedicin. Det finns dnda inget av likemedlen som tydligt
skulle ge battre effekt &n nagot annat, eftersom det finns mycket fa
jamforande studier. Vid djupare depression viljs ett bredare preparat, ex
venlafaxin och mirtazapin som ar sederande, som kan ges till kvéllen. Vid
mycket svar depression kan d4ven Anafranil® -injektion eller —infusion vara ett

bra alternativ.???

7 Andlig/Existentiell smarta

I den palliativa varden aktualiseras ofta manniskors andliga och existentiella
fragor och behov. Existentiellt véalbefinnande inverkar positivt pa

livskvaliteten.223

De andliga behoven kan indelas i fyra grupper:

+ ett behov av att skydda sig nér allt hotar att brisera och forstoras

+ ett behov av att forsona sig med sig sjalv, sina anhoriga, sina
narstaende och Gud

+ ett behov av att hitta livets fullkomlighet

+ ett behov av att na livets uppfyllelse224

En déende ménniskas andliga behov ska utredas i bérjan av terminalvarden
och man ska beakta olika kyrkors och religiésa och etniska gruppers satt att ta

hand om ddéende och avlidna personer. Det ar viktigt att det inom

?22 Albinsson & Strang 2012, 313-316.

Strang & Strang 2012, 102.
22 pihlainen 2010, 17-19.
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terminalvarden finns mojlighet att tillkalla en prast under de olika tiderna pa

dygnet.225

Alla patienter vill inte prata med préaster och det innebar att vardarna
kommer att mota patientens existentiella kriser. Vid varden av déende
patienter ar vaxelverkan och kommunikationen mellan vardare och patient
viktig. Fragor som ror vreligion, existens och livsaskadning 4r ett
fortroendebevis fran patienten och kraver inga fardiga svar av vardaren.
Oftast racker det med att bara vara en medméanniska. Att beakta patientens

andliga behov innebar:

#+ att kunna lyssna

+ att viga moéta patienten

+ att respektera patientens religiosa varderingar
+ att hjalpa till att bibehalla hoppet?226
-

att veta nar det ar dags att koppla in professionell hjalp227

?% pihlainen 2010, 17-19.

2| livets slutskede &r hopp meningsskapande, dven om det nu har ett annat fokus. Vardarens frimsta uppgift &r att skapa
forutsattningar for hopp. Hoppet bygger pa forankring i verkligheten. Det kan handla om symtomlindring, trygghet, narhet osv.; Strang,
2007, 132-133.

7 Strang & Strang 2012, 104-105; Hallfast m.fl. 2012,10-16.
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8 Social smarta

Social sméarta dr den smérta som paverkas av patientens situation satt i
relation till familjen och andra existerande forhallanden. Infér det slutgiltiga
avskedet avsléjas ibland kénsliga familjeférhallenden och inbérdes trasiga
relationer mellan nirstdende kan inte ldngre déljas. Aven om personalen
maste klara av att behélla den professionella hallningen, kan omsorgen om
patienten krava ett visst ingripande 1 konfliktsituationer. Stod till den déende
patienten infattar dven de ndrstaende. Genom att stéda de nérstaende orkar

de nirstaende 1 sin tur ge mer stod till den déende.228

Som vardare kan vi forbereda en déende méanniska att méta déoden och dven de
narstdende 1 sorgen och avskedsprocessen genom att diskutera igenom
framtida hindelser. Att diskutera déden 6ppet och utan omsvep kan hjilpa
nagon, men som vardare behover vi vara lyhoérda och inte tvinga nagon till en

sadan diskussion. 229

9 Stodet till de narstaende

Anhorigas roll ar viktig och deras reaktioner under sjukdomstiden inverkar en
hel del pa hur patienten forhaller sig till situationen. Inom sjukvarden kan vi
Iinte forvanta oss att den narstaende hela tiden kan vara narvarande, utan de

behéver ocksa ”"ladda batterierna” utanfor sjukrummet, for att orka. 230

Att mista en nirstaende ar upprorande, 4ven nidr man hunnit férbereda sig.23!
Anhoriga genomgar oftast da sin forsta eller storsta livskris nagonsin, och de
har manga ganger ett stort behov att fa tala med personal om sin oro och

angest.

Alla anhoériga vi méter 1 varden ar inte trevliga och samarbetsvilliga, men som

vardare vinner vi ingenting pa att svara dem kort och forsvarsinstallt. Istéllet

8Eckerdal 1995, 188-190 ; Brattgard 2012, 75,76
**° pihlainen 2010, 18.

Klbler-Ross 1992. 154,156

Suomi.fi 2012.Terminalvard och forberedelse.
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uppskattar anhoriga det stod de fatt av personal, ndr de minst "fortjadnat det”.
Narstaendes negativa attityd kan bero pa deras utsatta situation: de har det
tungt pa grund av den egna oron, sorgen, de kdmpar ofta ensamma och
upplever det fysiskt tungt 1 ett tillstand préaglat av ovisshet och ddrmed adven
otrygghet. Att da samarbeta och fa stod 1 triangeln: drabbad-anhériga-personal
dr en utmaning, som samtidigt bygger pa en god kommunikation mellan
personal och anhériga. Alla verksamheter vinner pa att se patienten och de

anhoriga som en helhet.232

Patienter i livets slutskede behdver ha tillrackligt med utrymme, om majligt
eget rum, dar patienten kan vistas 1 lugn och ro tillsammans med de
narstdende. Anhoriga uppskattar en positiv och 6ppen atmosfar samt milj6 dar

de kan fritt uttrycka sina kénslor.233

Sorgearbetet som borjar redan 1 terminalvards skede tar pa krafterna.
Forutom tid, avskildhet och ro behéver de anhoriga kraft for att orka igenom
denna process. De nirstdende orkar inte so6rja om de ar utmattade av
omvardnad och tunga vaknéitter. Som vardare kan vi uppmana dem att sova
tillrackligt, att det ar bra att ta emot hjalp av andra, samt att ensam ar inte
stark. De anhoriga behover kanske mest av allt ndgon som lyssnar, och blotta
nidrvaron av en annan méanniska i en fortvivlad och utsatt situation kan

kédnnas hoppingivande.234

9.1 Stodet till de narstaende efter doden

Nar doden intratt ar det viktigt att ge
tillrackligt med tid fér de anhoriga och
andra nirstiaende att ta avsked. Den
avlidne skall behandlas vordnadsfullt och
med respekt. Enligt lagen skall en ldkare

konstatera dodsfallet nar manniskan ar

32 Lennéer Axelsson 2010. 217,220.

Pihlainen 2010, 18.
Soéderstrom 2011.
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dod eller samtliga hjarnfunktioner upphért.235 Personalen inom terminalvard
rekommenderar att anhoriga kommer och ser sin avlidna efterat, antingen till
platsen dar patienten vardats eller senare till kapellet som en del av

sorgeprocessen.

Anhoriga eller narstdende behover ges mojlighet att vara 1 kontakt med
avdelningen efter patientens dod om sa Onskas.236 Personalen kan med
uppfoljande samtal eller méten med de nérstaende ga igenom vad som hint

genom att ringa upp anhoériga en tid efter dodsfallet.237

Om en anhorigs dod vacker fragor, kan man kontakta den behandlande
lakaren eller avdelningen. Krishjalp eller stod kan &ven ordnas via
hélsovardscentralen eller genom forsamlingens diakoniarbete, t. ex minnes-

och sorgegrupper.238

% pihlainen 2010, 20.
236 Syomi.fi 2012.
%7 pihlainen 2010, 18.
%8 syomi fi. 2012.
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