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Det avgorande argumentet ar, att det ar ratt och gott att ta hand om och hjalpa andra.
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- Anneli Sarvimaki
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1 INLEDNING

Det mest fascinerande med doden &r att den véntar alla. Doden diskriminerar eller véljer

inte. Det enda som kan goras ar att underlatta lidandet under déendeprocessen.

Runt om i varlden har varden av doende blivit en aktuell sak under de senaste aren. Det
finns en vilja att forbattra varden och lindra lidande samt ge den déende en god dod.
Men hurdan ar den goda varden? Vilka saker &r det som maste beaktas da det galler

varden?

Intresset till &mnet harstammar fran en vilja att se den déende patienten som en person
med kanslor och stark identitet anda till slutet. Att varda doende &r ofta tungt och for att
kunna ge en respekterande vard maste arbetets betydelse vara klart: god vard vérnar

livskvalitet och en god déd.

Examensarbetet handlar om hur man ger god vard at de déende. Arbetet ar skrivet fran
en sjukskotares synvinkel till sjukskotare, med betoningen pa patienten. Examensarbetet
ar ett bestédllningsarbete at Sibbo kommun, som &nskat ett arbete om varden av de

doende.

For att underlatta lasandet bifogas en lista med de termer som anvands i arbete och

allmant i varden av doende.

Vard i livets slutskede/varden av déende (eng. end-of-life care)
De tva termerna betyder aktiv vard at en patient som narmar sig doden. Varden innebér

varden av anhdriga och omsorg i sjukdomens sista fas och dodsprocessen.

Palliativ vard

Palliativa varden pabdrjas da den botande varden av sjukdomen avslutas.



2 BAKGRUND

| foljande kapitel behandlas bakgrunden till varden av déende. Den Riksomfattande
etiska delegationen inom halso- och sjukvarden har ar 2003 publicerat en rapport om
varden i livets slutskede med avsikten att behandla etiska fragor i varden av déende.

Vard i livets slutskede, eller varden av déende, ges da man har avstatt fran den botande
varden och inte langre kan paverka sjukdomsférloppet. Under den tidsperioden far
patienten den basta mojliga vard da det géller symptombehandlig och lidandet lindras.
Forutom symptombehandling och lindrade av lidande skall patienternas personliga
integritet och manniskovarde respekteras och deras familj och nérstaende tas hand om.
(Eho et al. 2003)

Riksomfattande etiska delegationen inom halso- och sjukvarden ETENE (Eho et al.

2003) rekommenderar féljande principer for varden av doende:

Tabell 1. ETENES rekommendationer

1. Var och en har ratt till god och mansklig vard och omsorg dven nar botande vard inte

finns.

2. Patientens sjalvbestammanderéatt skall respekteras under varden i livets slutskede.
Avvikelse fran vardtestamente kan endast goras om det finns grundad anledning att

anta, att patienten har andrat sin asikt om behandlingen.

3. Terminalvardsbeslut och vardplan grundar sig pa samrad mellan patienten

och dem som svarar for varden.

4. Det ar viktigt att vardkontinuiteten garanteras nar malet for varden andras och
patienten flyttas fran en vardenhet till en annan. Vid évergang fran botande vard till
palliativ vard eller terminalvard &r det ocksa viktigt att gora upp en sa klar och tydlig
plan som mojligt och infora den i patientens journal. Alla som deltar i varden bér ha
tillgang till planen. Tydliga och allmant godkanda uttryck skall anvandas i

journalhandlingarna.




5. Enheter som ger terminalvard skall ha beredskap att genomféra den vardplan som
uppgjorts. God beredskap forutsatter tillrackliga personalresurser, yrkeskunskap samt

sadana medel och instrument, som behdvs for en vardig och trygg vard.

6. Patienten har ratt att do hemma eller pa en plats déar de narmaste kan vara narvarande,

om sa onskas.

7. Personer som inte & kompetenta att besluta om sin egen vard bor sarskilt

uppmarksammas saval som terminalpatienter som deras anhoriga.

8. Alla doende patienter har ratt till god vard i livets slutskede oberoende av diagnos.

Tabell gjord av Eho et al. (2003) i Vard i livets slutskede — Promemoria utgiven av riksomfattande etiska

delegationen inom halso- och sjukvarden (ETENE)

3 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Studiens syfte &r att undersoka vad den basta varden fér de doende ar idag.

Fragestallningarna i studien ar:

1) Vilken ar den optimala varden for doende enligt nyutgivna forskningar?
2) Hur kan varden av doende forbattras?

4 TEORETISK REFERENSRAM

Som teoretisk referensram anvénds Varpu Lipponens doktorsavhandling Laheisyytta ja
etdisyyttd kuoleman lahestyessdé — Kuolevan potilaan ja omahoitajan hoitosuhde
dialogisen filosofian nékdkulmasta tarkasteltuna och Hilkka Sands doktorsavhandling

Sateenkaaren péésta I0ytyy kultaa — Tutkimus suomalaisesta saattohoidosta.
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4.1 Narhet och distans da déden narmar sig

Varpu Lipponens doktorsavhandling Laheisyyttd ja etdisyyttd kuoleman lahestyessa —
Kuolevan potilaan ja omahoitajan hoitosuhde dialogisen filosofien nakokulmasta
tarkasteltuna handlar om hur patienterna och egenvardarna konstruerar sin vardrelation i

interaktion (Lipponen 2006).

4.1.1 Jag-tanken

Patienterna ser som sin réttighet att bevara sitt jag anda in till déden. Tanken av denna
rattighet byggs upp av det tidigare livet; det harda arbetet, stravandet och de
uppoffranden de gjort, det goda livet de levt och den omsorg de visat. (Lipponen
2006:154)

Patienterna speglar sitt jag till den frihet och sjalvstandighet de haft hemma fore
insjuknandet och aven da deras hélsa forsamrats, ar det just bevarandet av jaget som gor
deras liv vart att leva. Tanken av att de dger ett eget hem eller annan egendom forstérker
tron i att bevara sitt jag. Egenskotaren har en mojlighet att forsta betydelsen av vikten
att bevara eller att mista sitt jag genom att se patientens hemomgivning och lara kénna
patienten fore det institutionsanpassade livet. Ocksa patienternas tal om sitt utseende
bevisar hur viktigt bevarandet av jaget &r. Speciellt for kvinnorna ar utseendet viktigt
och har svart att bevara sitt jag ifall kvinnligheten nekas. (Lipponen 2006:155-156)

4.1.2 Makten kopplad till professionalitet samt nédrhetens och distansens
paradoxala samtidighet

Relationen mellan vardare och patient ses som en jag-det relation, eftersom vardaren har
en naturlig auktoritet da det galler kunskap och férmaga. Patienten ar medveten om
denna auktoritet och det bevisas med att patienten valdigt séllan protesterar mot
vardarens sakkunskap. Det kan handa att den déende patienten aven forsoker behaga
vardaren genom att gdmma sina riktiga tankar, kanslor och bekymmer bakom
ovasentliga samtalsamnen, tystnad eller oférmaga till initiativ. Patienterna ser att

vardarna har brattom och beréttar inte at vardarna om sina bekymmer, utan vantar till ett
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mera passligt tillfalle. Patienterna resigneras till varden som héander pa institutionens
villkor. (Lipponen 2006:159)

Da patienten resignerar sig till rollen av den goda patienten, verifieras patienten inte
som sig sjalv. | vardarnas varld far patienten inte vara sig sjalv, utan klassificeras som
en doende patient. | en sadan varld styrs allt av vardar-jaget och att moéta en annan, det

vill sdga den doende, ar inte mojligt. (Lipponen 2006:159)

For att kunna hjélpa patienten behdver vardaren vaxa till sin uppgift. En god vardare
skater inte sina uppgifter bara tekniskt bra, utan accepterar patienten som sig sjalv da
patientens jag bevaras. Da vardaren ger upp sin stravan till makt kan relationen mellan
vardaren och patienten narma sig jag-du relationen. En bra relation med patienten for
vérdaren och patienten néra varandra. A andra sidan kan vardaren ocksé behéva distans
fran patienten for att orka som en vardare fér den déende och ibland ar distans det enda
sattet for vardaren att klara sig i en situation. Ifall relationen da saknar narhet, forblir
relationen med patienten en jag-det relation, som styrs av makt. (Lipponen 2006:161-
162)

4.2 Det finns guld i andan av regnbagen
Hilkka Sands doktorsavhandling Sateenkaaren pdaasta l0ytyy kultaa — Tutkimus
suomalaisesta saattohoidosta handlar om terminalvarden och har som syfte att beskriva

varden i de finska hospice hemmen och pa sa satt 6ka forstaelsen for varden av doende.

4.2.1 Den dbende

De doende patienterna ar for det mesta tacksamma éver den vard de far och uppskattar
vardpersonalen. Den doende vill uppehalla en bild av en forstandig méanniska framfor
vardarna, vilket leder till att de ofta ar samarbetsvilliga da det galler vardandet. Att
patienterna vill uppehalla en bild av en forstandig ménniska ar ocksa orsaken till att de
inte vill tala om sina mest markvardiga tankar till vardarna; att inte lata sin mentala
hélsa ifragasattas ar viktigt. Dessa tankar delas istallet med andra patienter eller andra

neutrala och likvardiga ménniskor. (Sand 2003:90)
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For den ddéende betyder varden att sammanfatta livet, kdmpa med sjukdomen och
mojliga smartor och att vanta pa doden. Manga patienter finner tiden bekymmerfri da de

inte har vardagen att bry sig om. (Sand 2003:96)

Under lindringsvardtiden kan patientens identitet forandras radikalt. Fran en manniskas
vanliga tillvaro forflyttas personen till det okédnda. Hon blir huvudpersonen och allt
som hander, hander at henne och bara henne, enastdende och unikt” (Sand 2003:91).
Den déende maste ha talamod och ndja sig med att vanta. FOrvantningen kan vara
Oppen da det inte ar sékert vad som véntar bakom forvantningen. Tiden visar vad som

kommer att handa och vilka mojligheter patienten har. (Sand 2003:91)

4.2.2 Familjen

Vantan rader i familjen. Forandringar i patientens maende, hoppet om forandring mot
det battre, till forbattring styr véantan. Den mest klara vantan galler dock tiden da
doendet sker. For att vardpersonalen skall kunna varda familjen pa det basta sattet,
maste vardarna vara medvetna om dynamiken i familjen, kanna till familjerelationerna.
Familjebilden, -strukturen och -rollerna forandras da en familjemedlem insjuknar och
palliativ vard paborjas. Familjen och vardarna kan ha olika synvinklar pa familjens
uppbyggnad och dynamik, eftersom vardarna inte sett familjen fore insjuknandet, vilket
kan leda till att familjen anser att vardarna inte forstar dem och inte narmar sig familjen
genuint. Familjen kommer alltid att komma ihdg hur de blivit bemoétta. Att hela familjen

vardas, har en véldigt stor betydelse for familjen. (Sand 2003:93-94)

Familjen &r en resurs da det galler varden av déende, men de behdver information, stod,
sakerhet och hopp. Familjen behover ocksa fa veta sin position, sina rattigheter och
plikter i forhallande till varden av doende. (Sand 2003:94)

4.2.3 Hoppet
Fast det &r viktigt att inte utesluta information da det galler varden av déende, ar det
ocksa viktigt att lata familjen och patienten behdlla hopp. Fast bade familjen och
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patienterna oftast innerst inne vet att doden ar oundviklig, finner de styrka i hoppet.
(Sand 2003:98)

For vardarna &r det viktigt att ge information utan att ta bort hoppet med att motsétta sig

familjens eller patientens yttringar om hopp om forbattring. (Sand 2003:98)

4.2.4 Familjen efter patientens dod
Familjen fordndras och behdver stod &ven efter patientens dod. Varje familjemedlem
sorjer pa eget satt och familjen behover kontakt och omsorg, minnen. Familjen har

genomgatt en stor forlust och forandring och fatt en ny struktur. (Sand 2003:103)

Familjevardens avsikt efter att patienten har dott ar att hjalpa familjen aterhamta sig fran
de forandringarna i familjestrukturen och -livet som doden av en familjemedlem hamtat
med sig. Stravan &r att familjen blir en ny, forstarkt familj som aterhamtar sig fran sorg,
ar sjalvstandig och klarar sig sjélv, ar aktiv, ar stark adven i den nya strukturen och ar
berikad av minnen. (Sand 2003:104)

4.3 Sammanfattning

Enligt bada avhandlingarna vill patienten uppehalla bilden av en god patient (Lipponen,
2006; Sand 2003), vilket beror pa vardarens naturliga auktoritet (Lipponen, 2006) och
patientens vilja att uppehalla en forstandig manniska (Sand, 2003). Identiteten forandras
(Sand, 2003) och jaget vill bevaras (Lipponen, 2006).

Den faktor som paverkar patientens identitet och jag ar vardaren. Vardaren har makten
att mojliggora en god och vardig dod. For att kunna nérma sig patienten i en relation
som mest liknar en jag-du relation, maste vardaren beharska en balans mellan narhet
och distans och hjélpa patienten att bevara sitt jag (Lipponen, 2006), medan vardaren

samtidigt hjalper och stoder patientens familj (Sand, 2003).
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5 METODIK

| detta Kkapitel beskrivs datainsamlings- och dataanalysmetoderna. Som
datainsamlingsmetod har anvants sokningar i databaserna Cinahl (EBSCO) och SAGE
journal, fran vilka forskningar har valts ut att motsvara studiens syfte. Som analysmetod
anvands Erikssons (1992) och Kyngas (1999) idéer om kvalitativ, induktiv

innehallsanalys.

“Inom vdrdvetenskapen har vi vara byggstenar och vdrt material som vi kan variera pd

olika sdtt. Det utgér delar som skall bilda en birande helhet” (Eriksson 1992:167)

5.1 Datainsamling

Studien baseras pa vetenskapliga artiklar sokta fran databaserna Cinahl (EBSCO) och
SAGE journal. Sokningar har gjorts pa olika dagar med fritext ord. Sokningen
begransades mellan aren 2000 och 2010. S6kningen begransades till de artiklar som
fanns att hitta 1 full text och var klassade som “research article”. Alla artiklar var pé
engelska och publicerade i olika vetenskapliga tidskrifter s& som Palliative Medicine
och Nursing Ethics. For att inkluderas i studien, skulle artiklarna vara primara, motsvara
studiens syfte och uppna rekommendationerna av en forskningsrapport, som enligt
Eriksson bor innehalla en introduktionsdel, metoddel, resultatdel och diskussionsdel
(Eriksson, 1992:311). Artiklar som endast behandlade déende patienter med en sarskild
diagnos exkluderades. Artiklar som handlade om ddende varden av vuxna med cancer
inkluderades, eftersom artiklarna var fokuserade pa éldre manniskor, varden av doende
och ingen speciell cancer diagnos och eftersom studier pa varden av doende utan
speciell diagnos var svara att hitta. En artikel som handlade om varden av &ldre, déende
manniskor med COPD inkluderades ocksa, eftersom varden av déende var allméant

beskriven.

So6korden som anvants:

terminal care, palliative care och end of life care

De vetenskapliga artiklarna som slutligen anvants i studien har hittats under sékorden:

end of life care och palliative care.
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| foljande tabell visas nar sokningarna tagit plats, vilken databas sokts, vilka sokord som
anvants, hur manga traffar kommit upp med sékorden, hur manga av traffarna

granskats, hur manga valts och vilka artiklar slutligen anvants i studien.

Tabell 2. Artikelsokningsschema. Sokningar pa Cinahl (EBSCO), SAGE journal och
Google Scholar med s6korden palliative care, terminal care och end of life care.

Datum av | Databas | Sokord | Antal Granskade | Urval Valda
sokning traffar artiklar
28.12 Cinahl Terminal | 321 14 5 0
(EBSCO) | care
28.12 Cinahl Palliative | 825 10 1 0
(EBSCO) | care
19.1 Cinahl Palliative | 776 8 3 1
(EBSCOQO) | care
19.1 Cinahl End of 4 3 3 2
(EBSCO) | life care
29.1 SAGE End of 75561 20 14 9
journal life care
8.2 Cinahl End of 765 16 8 3
(EBSCO) | life care
5.2 Material

Som material har valts femton forskningsartiklar som motsvarar studiens syfte.
Sokningar har gjorts i databaserna Cinahl (EBSCO) och SAGE journal.

Studien gjord av Bookbinder et al. (2001) ar forsta i en serie av fyra skriven at vardare
och syftet ar att beskriva den goda varden av doéende. | artikeln behandlas skillnaden
mellan medicinsk och vardande vard. | artikeln tas upp livskvaliteten hos den doende

patienten och hur man borde ta sig till for att uppna vard med bra kvalitet och ge
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patienten en “god dod”. Oftast uppkommande regel for god vard var att patienten har
lindrad smarta, att familjen tas med i varden och effektiv kommunikation.

Studien gjord av Rutledge et al. (2001) ar tredje i en serie av fyra artiklar at vardare och
syftet ar att beskriva den goda varden av doende. I studien betonas hur viktigt det ar att
ge patienten och narstaende realistiskt hopp, men inte falsk, optimistisk hopp. I artikeln
forklaras skillnaden mellan medicinsk och vardande vard och hur det ar vardarnas
uppgift att hjalpa familjen att gora realistiska planer och malsattningar for bada
vardformerna. | artikeln tas upp familje- och patientbehandlingen, kommunikation och
skolning.

Studien gjord av Holmes et al. (2006) handlar om patienternas syn pa kommunikation
angaende andlig vard hos patienter som é&r i livets slutskede. Allvarligt sjuka patienter
vill bli vardade som “hela personer”, vilket innehéller andlighet. Storsta delen av
patienterna bad om sin halsa och hade haft andliga samtal med vanner och narstaende

och en del med religiosa ledare.

Studien gjord av Yardley et al. (2009) handlar om forbattrandet av andlig vard i livets
slutskede. | artikeln beskrevs svarigheterna i att ge andlig vard at patienterna trots dess
viktighet. Det var inte klart vem som skulle ge andlig vard, véardarna hade inte
tillrackligt med sjalvfortroende och kompetens for att ge andlig vard och tyckte det var
svart att identifiera specifika behov for andlig vard hos patienterna. (Yardley et al.
2009)

Andlig vard ar vardarnas ansvar. Patienterna var av asikten att andlig vard borde vara
integrerat i varden i livets slutskede dar definitionen av andlighet borde fokusera runt
livets betydelse och mening. Patienterna ansag att det ar béattre att kunna tacka nej till
andlig vard an att inte bli erbjudna det. De forvantade sig ocksa att alla vardare kan

mota patientens initiala behov till andlig vard. (Yardley et al. 2009)

Vad som kom fram i artikeln var att vardarnas att vardarnas attityd var ett viktigt
omrade for skolning och forbattring. Det som patienterna var efter dr en intresserad
vardare som skulle ha tid med andliga diskussioner vid sidan om vardandet. (Yardley et
al. 2009)
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Studien gjord av Beckstrand et al. (2009) handlar om vardares synpunkter pa forhinder
och stodjande beteende i vérden av doende. Atta av de tio mest allménna forhinder hade
att gora med familjeattityder, familjens beteende och det, att vardaren maste ta hand om

arga familjemedlemmar vid sidan om patientvarden. (Beckstrand et al. 2009)

Enligt studien, ar familjerna en integral del av varden av déende och tillférser vardaren
med unika utmaningar. Vardare maste jobba med individuella familjer for att forsta den
ddende patientens situation under en tid av hog angest, depression, nervositet, rastloshet
och radsla for familjen. Vardarens roll i varden av ddende slutar inte endast med
patientens sista andetag. (Beckstrand et al. 2009)

Studien gjord av Steele et al. (2002) handlar om hur ndjda patienterna och
familjemedlemmarna var med varden i livets slutskede. En allman asikt var att da
vardarna &r nojda med sitt arbete, reflekteras det ocksa i hur de vardar. Det ansdgs
viktigt att vardarna fick en ordentlig arbetsorientering och skolning under arbetstiden
och fortsatt utbildning i arbetet. (Steele et al. 2002)

Studien gjord av De Vogel-Voogt et al. (2007) handlar om hur patienten ser varden av
ddende. Patienterna i undersokningen blir vardade hemma. Problemen inom varden av
ddende, enligt patienterna var svarigheterna att hinna sk6ta om akuta problem i tid,
koordineringen av skatandet mellan de lakare, vardare och andra samt att fa sjukhusvard
arrangerat hem. Kommunikationen kunde ocksa ha forbattrats. Patienterna ansag ocksa
att informationsutgivningen, emotionellt stéd och ett respekterande bemdtande var
valdigt viktiga och inte alltid tillrackliga. (De VVogel-Voogt et al. 2007)

Studien gjord av Marco et al. (2005) handlar om hur familjemedlemmar ser pa varden
av de ddende. De tre huvudsakliga punkterna som familjemedlemmarna var nojda dver
var: 1) allmanna varden 2) personalens insats och 3) kommunikationen. De tre mest
allméanna punkterna for kritik var: 1) en bild av att vardarna var inkompetenta 2) en bild
av att vardarna inte brydde sig 3) en bild av att det fanns for lite vardare.
Familjemedlemmarna ansdg att effektiv. kommunikation var valdigt viktigt och
vasentligt. Aven efter att patienten hade dott, fanns det ett behov av vard at familjen och
narstaende. Till varden efter doden ingar kommunikation med familjen och de
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narstaende, trostande, empati och hjalp att mota familjens och de néarstdendes behov.
(Marco et al. 2005)

Studien gjord av Thacker (2008) handlar om hur vardarna kan stoda (fin. kannatus, eng.
advocacy) patienterna i varden av doende. Enligt undersékningen ar “att kunna stoda
patienten har identifierats som den réda traden i god vard.” Det som vardarna anser att
hjalper dem i att kunna stoda patienten och pa sa satt forbattra varden ar: kolleger,
vardteamet, kommunikation, relationen med patienten, familjen och vardarens kunskap,
tro och medlidande. Forhinder till stoden for patienten anser vardarna vara: ldkarens
oférmaga att relatera till den doende patienten och svarigheterna i kommunikationen
mellan ldkarna och vardarna. Andra forhinder var patientens familj och radsla, for lite
kommunikation, for lite kunskap, for lite tid och for lite stod fran sjukhuset. (Thacker,
2008)

Studien gjord av Rees et al. (2009) handlar om vardarnas iakttagelser da det galler
etiken i varden av aldringar. | artikeln uttrycks, att varden av aldringar borde vara allas
bekymmer, eftersom aldringarnas idag, kan vara vart imorgon. Etiken i varden av

aldringar behandlas fran vardares synvinkel. (Rees et al. 2009)

Studien gjord av Rowlands & Noble (2008) handlar om hur sjukhusets och
avdelningarnas design kan ha en stor inverkan pa vardens kvalitet. Enligt
undersokningen kan sjukhusets och avdelningarnas design hjalpa till att bilda en
vardande, effektiv och patientcentrerad omgivning. Intervjuerna studien baserar sig pa
var gjorda uttryckligen for att fraga om asikterna da det galler sjukhusets omgivning,
men det forsta som informanterna svarade pa da det gallde omgivningen, var
personalens, speciellt vardarnas kommunikation, vanlighet och tid. | studien kommer
ocksa fram att patienterna foredrar en persons rum for de riktigt sjuka, men tycker om
kommunikations- och socialiseringsmojligheterna i rum med fyra personer. Alla
informanter fann det viktigt att ha en visuell kontakt med naturen, dvs. att ha fonster i

rummet eller ndra sangen. (Rowlands & Noble 2008)

| studien gjord av Lange et al. (2008) undersoktes vardarnas attityder mot dod och
varden av doende patienter. Enligt studien korrelerar det att man ser déden ur en neutral

synvinkel eller som en mdjlighet att komma undan, med en mera positiv attityd mot
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vardandet av de doende patienterna och deras familjer. Denna attityd leder, enligt
studien, till nojdare patienter och familjer. (Lange et al. 2008)

Da vardaren har kunskap och erfarenhet av varden av déende och palliativ vard, har det
en positiv effekt pa kommunikationen och varden. | studien togs ocksa upp hur
vardarens hopp hade en inverkan pa vardrelationen. Ju langre vardaren hade jobbat med
ddende, desto mer positivt installd var hon till doden och sag den som en utgang fran en
smartfylld existens. Enligt studien ar det viktigt att ge de nya vardarna en god

kompetens och 6vning inom varden av déende. (Lange et al. 2008)

| studien gjord av Spence et al. (2009) undersoktes vardarnas syn pa den palliativa
varden av manniskor med COPD. Enligt studien rekommenderas det allmant att
patienterna borde ges mera fysiskt och psykologiskt stod av vardarna. Informanterna i
studien hade anda inte informerat vardarna om sina behov, eftersom de inte ville stora
vardarna som enligt patienterna verkade ha brattom med andra saker. | sjukhuset i
studien fanns det brist pa tid; vardarna hade ingen chans att tala med patienterna, utan

arbetade med mera akuta arenden. (Spence et al. 2009)

Vardarna hade ocksa svarigheter med att identifiera vad som horde till palliativ vard och
vems uppgift det var att ge sddan. Vardarna var av den asikten att de hade otillracklig
kommunikationskunskap och var radda for hur patienterna skulle reagera pa information
om palliativ vard. Vardarna tyckte, att de hade otillracklig kunskap da det gallde
palliativ vard, vilket forsvarade kommunikationen och avgérandet av vad som var en

god vardplan. (Spence et al. 2009)

Studien gjord av Volker et al. (2004) &r fjarde i en serie av fyra skriven at vardare och
syftet ar att beskriva den goda varden av déende. | studien undersoktes de viktigaste
delarna av varden av doende fran ett patientperspektiv. Informanterna var oroade éver
foljande punkter i varden av doende: 1) Skyddandet av patientens vardighet. Patienterna
var oroliga Gver att mista kontrollen 6ver sin kropp och pa sa satt mista sin vardighet. 2)
Adekvat smartlindring. Patienterna var oroliga éver att de inte skulle fa tillrackligt med
smartmedicinering da de behdver det. 3) Att kunna vara med i besluten gallande varden.
Patienterna ville aktivt kunna vara med i besluten dver varden. 4) Att kunna bestamma

hur den sista tiden spenderas 5) Att kunna vara med i besluten som galler familjen och
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forbereda dem for kommande 6) Kontroll Gver processen. Patienterna var oroliga 6ver
hur déendet hander och hur de inte kunde kontrollera tiden och besluten de hade kvar.
(Volker et al. 2004)

| studien gjord av Teno et al. (2004) undersoktes hur familjerna vérderat den ddende
patientens vard. Halften av familjerna var av asikten att patienten inte fick tillrackligt
med emotionellt stéd och var oroliga over ifall patienten var alltid bemd&tt med respekt.
Familjemedlemmarna var ocksa oroliga Gver symptombehandlingen och

lakarkommunikationen och emotionella stodet for dem sjélva. (Teno et al. 2004)

5.3 Dataanalysmetod

| studien anvands en kvalitativ, induktiv innehallsanalys. Enligt Eriksson (1992:99) &r
den kvalitativa approachen i huvudsak induktiv och designen [&r] flexibel och inte
given pa forhand utan utvecklas under processens gang”. I denna studie soks svar pa
specifika fragestallningar med flera sokord. Studiens design bestdms av materialet. | en
innehallsanalys analyseras dokument systematiskt och objektivt (Kyngas 1999:4).

| en induktiv analys later man materialet bestamma analysens gang (Kyngas 1999:5). |
analysen stravar man till att forenkla materialet och sedan gruppera samman material
med samma k&rna och sbka en gemensam grund for de analyserade dokumenten.
(Kyngas 1999:5) | resultaten grupperas materialet samman i tre perspektiv, fran vilka de

viktigaste punkterna i alla tre perspektiven lyfts fram.

5.4 Etiska reflektioner

Studiens &mne valdes under ett seminarium dér olika bestéliningsarbeten presenterades.
Amnet valdes av genuint intresse och vilja att paverka varden av déende pa ett positivt
satt. Enligt Tuomi & Sarajéarvi (2002:126) paverkar valet av amnet, vems val amnet ar
och med vilka villkor studien gors studiens etik. Studien styrdes av det material som
hittades via palitliga databaser sa som Cinahl (EBSCO) och SAGE journal.
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Studien foljer ocksa gott vetenskapligt bruk (eng. good scientific practice) dar andra
forskare inte underskattas, rapporteringen inte &r vilseledande eller slarvig,
hanvisningarna inte ar bristfalliga och resultaten inte ar bristfalligt fortecknade (Tuomi
& Sarajarvi 2002:130). Studien ar gjord pa basen av det sokta materialet med genuint
syfte. Materialet ar bearbetat utan foérandringar av resultaten och alla kallor &r hanvisade
till och hittas i1 k&llforteckningen.

| teoretiska referensramen anvénds teoretikernas egna teorier utan egna tillagg.

Teorierna ar valda enligt forskningens syfte fran storre helheter

6 RESULTAT

| detta kapitel presenteras materialet forst fran tre olika perspektiv: patientperspektivet,
familjeperspektivet och vardarperspektivet. Avsikten ar att komma fram till de teman
som anses viktigast fran alla perspektiv. Meningen ar ocksa att undersoka vad som &r

viktigast i varden av doende enligt de olika perspektiven.

6.1 Patientperspektivet

| flera artiklar fran patientperspektivet kommer kommunikationen fram. I en del artiklar
ar patienterna valdigt nojda med kommunikationen och i andra ar de av asikten att
kommunikationen borde forbattras. | flera artiklar namns anda kommunikationen som

en viktig del av vardandet.

| studien gjord av Rowlands & Noble (2008) undersoktes hur avdelningarnas design
paverkar patienternas livskvalitet, men det férsta som kom upp i studien var vardarnas
vanlighet, kommunikation och tid, vilket bevisar hur viktiga dessa egenskaper &r for
patienterna. Kommunikationens viktighet bekréftas i studien gjord av de Vogel-Voogt
et al. (2007) dar kommunikation férknippas med givandet av information, emotionellt

stdd och respekt.

Fragan om respekt kom starkast fram i studien gjord av Volker et al. (2004) dar
patienterna talade om personlig vérdighet och respekt. Speciellt krdvde patienterna
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vardighet och respekt da det géllde att mista kontrollen dver kroppsliga funktioner och
mobilitet. Majlighet till avskildhet var ocksa valdigt viktigt. Patienterna ville, da de var
riktigt sjuka, ha mojlighet till att vara ensamma. (Volker et al. 2004) Rowlands &
Nobles (2008) studie menar, att patienter nér de har en normal eller bra dag socialiserar
garna med andra patienter i fyra personers rum, medan de som riktigt sjuka eller néra

doden vill ha ett privat rum dér de kan vara ensamma eller med narstaende.

Adekvat smartlindring kom fram i tva artiklar. | studien gjord av Volker et al. (2004)
ifrdgasatter patienterna varfor de inte skulle kunna fa den smartlindring som de behéver,
varfor borde de lida? I studien gjord av Steele et al. (2002) betonas ocksa smartlindring
som en viktig del av vardkvaliteten. Patienterna ar ibland oroliga Gver hurdan
smartlindringen kommer att vara i livets slutskede och om de kommer att fa
smartlindring da de ber om det. (Volker et al. 2004)

Tva artiklar hanvisar till patientens oro éver familjemedlemmarna. | studien gjord av
Volker et al. (2004) ar patienterna oroliga dver hur deras sjukdom och kommande déd
paverkar familjemedlemmarna och hur de vill forbereda familjen emotionellt och
finansiellt. Att patienterna inte vill vara en borda for sina familjemedlemmar bekréftas
ocksa i studien gjord av Steele et al. (2002) dar det namns att patienterna inte
nodvandigtvis vill visa den egentliga mangden smarta de upplever at familjen eftersom

de inte vill oroa familjen mera.

Andligheten namndes speciellt i tva studier som handlade om andliga varden hos de
doéende. I Improving training in spiritual care: a qualitative study exploring patient
perceptions of professional educational requirments (Yardley et al. 2009) kommer det
fram att patienterna uppskattar andlig vard och tycker det ar viktigt att de blir erbjudna
vard och kan sedan bestamma om de vill tacka ja eller nej till andliga diskussioner.
Ingen av patienterna hade nagot emot fragor gallande andlighet. Enligt patienterna
behdver andlig diskussion nédvandigtvis inte handla om en specifik religion, utan livets

mening eller bara kénslor géallande dagens humor.

Patienternas behov av andlighet bekraftas i studien gjord av Holmes et al. (2006) dar det
kommer fram att 75% av patienterna som intervjuats till studien ber om sin hélsa. Enligt

studien har tidigare studier ocksa bevisat, hur allvarligt sjuka patienter vill bli vardade
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som “hela” patienter , vilket innehaller andlig vard. (Holmes et al. 2006) | studien gjord
av Yardley et al. (2009) bekraftas ocksa att andlig vard ar en viktig del av den palliativa
varden. Satten att mota patientens andliga behov beskriver Yardley et al. (2006) vara till
exempel fragor sa som “hurdana principer lever du enligt?”, ”har du en personlig tro”
och > har du nigonsin bett om din situation?”. Patienterna ansig inte dessa fragor vara
speciellt religiosa och beskrev dem som bra konversationsstartare till andliga

diskussioner.

6.2 Familjeperspektivet
“Patienten bor fd do i en for honom trygg omgivning och i lugn och ro forbereda sig for

doden, utan angest och oro 6ver hur de néirstdende skall klara sig.” (Eho et al. 2003)

Tre studier handlade om familjens perspektiv pa varden av de doende. Kommunikation
namndes som en gemensam namnare, likasa emotionellt stod, respekt for patienten och

adekvat smértlindring.

Familjemedlemmarna saknade emotionellt stéd, var oroliga Over lakarnas
kommunikation gallande medicinska beslut och ifall patienten var métt med respekt.
Familjemedlemmarna tyckte ocksa, att patienten inte alltid fick den smaértlindring och
symptombehandling som patienten skulle ha behovt. (Teno et al. 2004). De mest
allmanna punkterna for kritik var bilden av att vardarna var inkompetenta, att vardarna

inte brydde sig och att det fanns for lite vardare. (Marco et al. 2005)

Enligt studien gjord av Rutledge et al. (2001) vill familjemedlemmarna att vardarna

talar med patienten, lyssnar pa dem, respekterar dem och foljer med deras vélstand.

Att familjemedlemmarna hade en bild av att vardarna inte brydde sig stammer Gverens
med studien gjord av Teno et al. (2004) dar familjemedlemmarna saknade emotionellt
stod. Vardarna kan stoda familjemedlemmarna i att varda och se efter den doende. Pa sa
satt kanner familjemedlemmarna sig noterade och viktiga bade i patientens liv och vard.
(Steele et al. 2002)
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6.3 Vardarperspektivet

Sju studier handlade om varden av doende fran vardarperspektivet. Tre artiklar namner
tidsbrist som ett hinder till en god vard. Enligt studien gjord av Spence et al. (2009)
hade vardarna markt att patienterna och familjemedlemmarna inte informerade vardarna
om sina behov eftersom vardarna verkade sa upptagna. Tid- och personalbrist anses
vara ett etiskt dilemma i vardande, eftersom det orsakar bland annat ett ensamt déende
da vardarna inte har tid att sitta vid en doende patient som inte har familj. (Rees et al.
2009) Tid- och personalbrist forhindrar ocksa vardarna fran att stéda och tala for
patienten samtidigt som det forhindrar en bra vardrelation. (Thacker et al. 2008)

Kommunikationen mellan vardarna och patienterna tas ocksa upp i flera studier. Bristen
pa kommunikation mellan vardarna och patienterna gar hand i hand med tidsbristen. |
studien gjord av Spence et al. (2009) tas ocksa upp vardarnas inadekvata kunskap i
kommunikation och vardarnas osakerhet da det galler viktiga diskussionsamnen sa som

paborjandet av den palliativa varden.

Tva studier diskuterar planeringen av varden. Enligt Bookbinder et al. (2001) och
Rutledge et al. (2001) ar det viktigt att patientens och familjemedlemmarnas syner pa
varden tas i beaktande i vardplanen och att vardpersonalen &r arlig i kommunikationen

med patienterna och familjen da det galler till exempel prognosen.

| tva studier tas upp vardarnas och lakarnas brist pd& kommunikation. Fran vardarnas
synvinkel var problemomradet lakarnas brist pa tid att diskutera patienten, inadekvat
smartlindring, daliga beslut och brist pa kunskap da det galler palliativ vard. (Rees et al.
2009) Studien gjord av Thacker et al. (2008) bekraftar att vardarna ar av asikten att brist
pa lakarkommunikationen ar ett forhinder till stodandet (fin. kannatus, eng. advocacy)
av patienterna och anser att har svarigheter att relatera till varden av doende.
Bookbinder et al. (2001) och Rutledge et al. (2001) menar att effektiv kommunikation

ar en av grundstenarna i varden av déende.
| tva artiklar tas upp svarigheterna med familjmedlemmarna. Konflikten mellan

vardarna och familjemedlemmarnas asikter om varden av den déende kan bli ett etiskt

problem menar studien gjord av Rees et al. (2009). Ocksa i studien gjord av Beckstrand
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et al. (2009) namns arga familjemedlemmar och familjer som inte accepterar den daliga
prognosen som de tva stérsta hinder till den goda varden av déende, da vardarna maste
dela sin uppmarksamhet och omsorg mellan familjemedlemmarna och patienten.
Familjemedlemmar kan paverka och hindra varden ocksa genom att begara aggressiva
behandlingar trots patientens tillstand och begéra att viktig information om patientens
tillstand inte ges till patienten. (Rees et al. 2009)

6.4 Gemensam analys och tolkning i relation till referensramen

| foljande tabell klargérs de fraser som anvants i analysen och de kategorier som

anvants fran den teoretiska referensramen.

Tabell 3. Tolkning av fraser i materialet i relation till referensramen

Fraser Kategori

Vanlighet, kommunikation och tid,
respekt och uppfoljning av patientens Bevarandet av jaget, identiteten,
valstand, lakarnas kommunikation, jag-du relationen
kommunikation mellan vardarna och
patienterna, adekvat

kommunikationskunskap

Hur doden paverkar
familjemedlemmarna, inte oroa
familjen, emotionellt stod at familjen,
information mellan familj, vardare och Familjedynamiken
patient, patienternas och familjernas
delaktighet i varden

Konflikter mellan familjen och

vardarna
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Ingen mening med lidande,
smartlindring som en del av vard- Bilden av en forstandig manniska

kvaliteten, adekvat smértlindring

Vardarbrist, tidsbrist som ett hinder till
god vard, tid- och personalbrist som Jag-det relationen

forhinder till en bra vardrelation

Fran patient-, familje- och vardarperspektiven stiger speciellt fyra punkter fram:
kommunikation, tid, adekvat smartlindring och familjen. Speciellt enligt
familjemedlemmarnas och vardarnas perspektiv fanns det for lite kommunikation.
Kommunikationssvarigheterna forknippades speciellt med tidsbristen eller med
vardarnas kunskapsniva och osakerhet da det galler kommunikation. Tidsbristen hade
oftast att gora med for lite personal. Att tidsbristen framhavs betyder dock att alla tre

perspektiv anser att tid ar en stor del av varden av doende.

Enligt doktorsavhandlingarna av Sand (2003) och Lipponen (2006) ser patienterna
tidsbristen, vilket leder till att patienterna inte vill be om hjalp. Patienten vill kanske
behaga vardaren (Lipponen 2006) eller vill inte bli sedd som en borda, utan en
samarbetsvillig, forstandig méanniska. (Sand 2003) Patienterna vill kanske ocksa behalla
tanken av sitt sjalvstandiga jag som de haft fore insjuknandet och vill darfor inte stora
de upptagna vardarna med smasaker. Tidsbristen tar pa jag-du relationen och stoder en
jag-det relation, da vardarna inte har tillrackligt med tid att uppbygga en accepterande

och dmsesidig relation.

| bade patientperspektivet och familjeperspektivet kommer smartlindringen fram som en
oro Over inadekvat smartlindring. | vardarperspektivet namns inadekvat smartlindring
som en del av vardarnas oro over vardar-lakar kommunikationen. Enligt studien gjord
av Steele et al. (2002) finns det dock skillnader i hur familjen uppfattar patientens

smarta och hur patienten kanner smérta. Detta hénvisar till att patienterna kan ha mera
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smarta an vad de later familjemedlemmarna se. Orsaken till detta kan vara patientens
oro over att belasta familjemedlemmarna for mycket. Patienten kan ocksa lata bli att
visa sin smarta pa grund av vissa kulturella, religiésa eller sociala normer. (Steele et al.
2002)

Patienterna vill uppehalla en bild av en forstandig manniska (Sand 2003) och bevara sitt
jag (Lipponen 2006). For att gora detta, ar det mojligt att patienterna inte vill ge en
realistisk beddmning av sin smarta i oron Over att bli stamplade som besvarliga och
krdavande. Patienten resigneras till varden som héander pa institutionens villkor
(Lipponen 2006). For att fa en mera realistisk bild av den déendes smérta, behéver man
kdnna till hennes identitet. D& lindringsvarden pabdrjas, blir patienten huvudpersonen
och mittpunkten (Sand 2003) och patienten kan anse att vardarna inte forstar. Allt

hander unikt at patienten, vilket kan fa patienten att kdnna sig ensam i sin kamp.

Familjemedlemmarnas behov tas upp pa olika sétt i alla tre perspektiv. Patienterna vill
forbereda sina ndra, familjemedlemmarna anser sig behéva mera emotionellt stéd och
vardarna anser familjemedlemmarna ibland som ett hinder till den goda varden. Darfor
ar det viktigt for vardarna att planera varden tillsammans med patienten och familjen,

alla parter kan diskutera de specifika behoven for just den gruppen.

Familjen lever i standig vantan (Sand 2003). Fast familjen &r alltid en resurs i varden
(Sand 2003), kan de olika synsatten pa familjen bero pa att familjen andras da en av
dess medlemmar insjuknar. Vardarna har inte sett familjen fore insjuknandet och vet
darfor inte hurdan familjedynamiken var forr (Sand 2003), vilket kan leda till att
auktoriteterna i familjen och vardarens auktoritet blir i konflikt. Eftersom vardaren inte
alltid forstar familjedynamiken, kan familjen anse, att vardarna inte narmar sig familjen
genuint (Sand 2003), vilket forklarar att familjen anser att de inte far tillrackligt

emotionellt stod.

| bade familjeperspektivet och vardarperspektivet ndmns en oro Over vardarnas
kunskap. Studien gjord av Steele et al. (2002) menar, att da vardarna ar néjda med sin
arbetsplats, reflekteras det ocksa till deras arbete. Enligt studien behdvs ocksa en god
arbetsorientering, konferenser, méten och att vardarna ar engagerade i sitt arbete.

Behovet av skolning bekraftas ocksa i studien gjord av Lange et al. (2008) dar det
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pastas att utbildning och arbetserfarenhet paverkar kommunikationen och forbéattrar

patientresultaten.

Enligt Lipponen (2006), maste vardaren vaxa i sin uppgift for att kunna bra varda en
doende patient. En viss néarhet och ett visst avstand kravs for att vardaren skall kunna
skota den déende och ndarma sig jag-du realtionen med patienten. (Lipponen 2006) Da
en vardare ar nojd med sitt arbete och ser det som en resurs i livet kan hon ocksa ha

lattare att ndrma sig patienten.

7 KRITISK GRANSKNING

I en kvalitativ forskning forsoker forskaren mota situationen som om den alltid &r ny
(Eriksson 1992:101) och da studien ar induktiv, forsoker man bilda en ny teori
(Eriksson 1992: 96). Datainsamlings- och analysmetoderna var de rétta for studien.
Datainsamlingen var begréansad, men kunde kanske ha begransats till endast de
forskningar som innehall varden av déende pa institutioner, eftersom denna studie &r ett
bestallningsarbete till en institution. Analysen styrs av materialet sa som var menat,
eftersom man i en induktiv analys later materialet bestimma analysens gang (Kyngas
1999:5). Att lata materialet bestimma analysens gang var ratt metod for studien,
eftersom syftet var att undersoka vad den bésta varden for de déende &r idag, da det inte

var mojligt att veta resultatet.

Enligt Metsamuuronen (2006:39) borde man inte tolka forskningar som palitliga bara pa
basen av en forskning. Man kan alltsa ifragasatta, ifall de forskningar som anvants till
denna studie varit palitliga. Eftersom forskningarna sokts fran palitliga databaser sa som
Cinahl (EBSCO) och SAGE journal och fyller kriterierna for en forskningsrapport, det
vill sdaga innehdller en introduktionsdel, metoddel, resultatdel och diskussionsdel

(Eriksson 1992:311), kan det antas att forskningarna inte ar gjorda pa latta grunder.

Tidsperioden som forskningarna, som anvants som material i detta arbete, ar skrivna
under var tio ar, det vill séga alla forskningar ar gjorda mellan aren 2000 och 2010. Det
som kunde ha gjorts annorlunda i studien ar denna tidsperiod. Syftet var att undersdka

vad den basta varden for de doende &r idag, vilket syftar till den allra nyaste
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informationen. Tio &r &r en lang tidsperiod och vérden och dess vérdering kan andras. A
andra sidan kan man ifragasétta, ifall det skulle ha funnits tillrackligt med material som

kunde ha valts in till denna studie under en fem ars tidsperiod.

8 DISKUSSION

Studiens syfte var att undersoka vad den bésta varden for de doende &r idag och

fragestallningarna i studien var:

1) Vilken ar den optimala varden for déende enligt nyutgivna forskningar?

2) Hur kan varden av doende forbattras?

Ur resultaten steg det fyra viktiga punkter fram: kommunikation, tid, adekvat
smartlindring och familjen. Dessa fyra punkter kan alla jamforas med Hilkka Sands
(2003) teorier om bilden av en forstandig manniska och familjedynamiken samt Varpu
Lipponens (2006) teorier om bevarandet av jaget, identiteten och jag-du relationen. Den
optimala varden for déende enligt nyutgivna artiklar skulle alltsa ta i beaktande
patienten, patientens relation med vardaren, patientens relation med familjen, patientens
familj, kommunikationen med vard- och lakarpersonalen samt tiden att tala och lara

kanna patienten och familjen.

Enligt de nyutgivna artiklarna finns det ofta brist pa resurser (se material s. 16 och
resultat s. 22), vilket ar ett stort omrade for forbattring. Det ar nodvandigtvis inte i
vardarnas makt att forbattra resurserna, men kunde prioriteringen andras? Finns det
forandringar i rutinen som kunde géras for att ge vardarna mera tid med patienten och
familjen? Finns det aldre vardare med mera kunskap som kunde hjalpa och stéda de

yngre och nyare vardarna?

Det Gverraskande i studien var, hur patienterna vill vara vardarna till lags. Hur kan
vardarna varda patienterna pa basta mojliga satt ifall patienten inte visar vardarna sitt
egentliga jag? Enligt studien ar det bara via grundlig kontakt som vardaren kan lara
kénna patientens riktiga jag (se resultat s. 27), vilket krdver mycket mera tid och

resurser an givna.

30



Vad som ocksa var éverraskande var hur andligheten bara kom upp i tva artiklar (se
material s. 17) och endast ur patientperspektivet (se resultat s. 22). Eftersom fragor om
andlighet ar speciellt aktuella nara déden, skulle man tro att andligheten var en mycket
storre del av varden av doende. Under sokningen kom tva forskningar som endast
handlade om patientens andlighet fram, men andligheten nd&mndes inte i de andra
forskningarna. Ar andligheten en sd privat sak at patienterna att den inte namns i fler
studier? A andra sidan ndmns i patientperspektivet (se s. 23) att patienterna daremot
Onskar att samtalsdimnet om andligheten togs upp. Kommer samtalsémnet inte upp
tillrackligt ofta?

Det som forsoktes lyftas fram med de tre olika perspektiven, det vill sdga patient-,
familje- och vardarperspektiven, var hur varden av déende anses och vad som kravs fran
de tre olika synvinklarna pa varden. Flera samma teman kom fram i alla perspektiven,

men synsétten pa dessa var olika.

Resultaten av studien kan anvéandas som guideline till forbattringen av varden av
doende, eftersom de lyfter fram bristerna i varden av déende samt patienternas och

familjernas dnskningar.

9 SLUTORD

I denna studie kommer det fram hur otroligt viktig roll vardaren har i varden av doende.
Det ar i vardarens makt att ge patienten en god dod och hennes familj bra stod. Det &r
ofta resurser som kommer emot da det géller vardarbrist och tidsbrist, men skolning och
trivsel pa arbetsplatsen och att kunna véxa i sin uppgift ar ocksa valdigt viktiga

namnare.
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