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1 INLEDNING

Detta arbete handlar om vard i livets slutskede da patienten vardas hemma. Vard i livets
slutskede &r ett amne som intresserar 0ss bada eftersom vi bada pa ett eller annat satt
genom vara jobb kommit i kontakt med patienter i livets slutskede och darfor kom vi pa
idén att granska hur vi som vardare kan ge patienten en sa god livskvalitet som mojlig i
livets slutskede. Arbetet utgar fran den utbildade vardarens perspektiv aven om det &r

viktigt att minnas patientens anhdriga och narstaendevardare.

2 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Examensarbetet ar ett bestallningsarbete fran Lovisa hemsjukhus och vi skriver om en
vardig dod. Den palliativa varden, terminalvarden och smartlindringen granskas och
vilka riktlinjer som finns. Syftet med detta arbete ar att med hjélp av tidigare forskning-
ar genomfora en kvalitativ intervjustudie for att fa en djupare forstaelse for vad som ar
viktigt att tinka pa for oss sjukskotare vid vard i livets slutskede.

Vi gjorde en intervju med personalen pa Lovisa hemsjukhus.

Var fragestallning i arbetet ar:

e Vad innebér en vardig dod?

“Det kommer inte att bli bdttre. Det kommer att bli
samre. Jag kommer falla sonder, mer och mer. Jag
kommer att do. Och min familj kommer att std
bredvid och se pd. ” (Gidlund. 2013 s18)



3 BAKGRUND OCH TIDIGARE FORSKNING

Insamling av bakgrundsmaterial har gjorts fran varen 2017 till hosten 2017 via databa-
sen Cinahl (EBSCO), fran backer och tillforlitliga hemsidor. Sokord som anvénts ar
human dignity”, “palliative care”, “end of life care”, “at home” och “neuroceptive and
neuropathic pain”.Kravet for artiklarna som valts har varit att de skall vara peer-
rewieved och inte dldre &n sju ar gamla. For att avgransa arbetet sa det inte skulle bli for
brett valde vi att fokusera arbetet pa den vuxna manniskan i palliativa- och terminala
faserna, som bor hemma. De flesta vanliga symptom hos den déende har lamnats utan-

for arbetet och vi har mest granskat smérta och smartlindring.

Alla patienter har ratt att fa ett gott bemotande och god vard enligt patient lagen (Val-
vira a.2017). | den finska lagen, Patientens stallning och rattigheter kap.2 § 3 star
“Varje patient har ritt till hélso- och sjukvard av god kvalitet. Varden skall ordnas och
patienten bemotas sa att hans manniskovérde inte kréanks och att hans 6vertygelse och
integritet respekteras. Patientens modersmal och individuella behov samt den kultur
som han foretrdder skall i mdan av mdjlighet beaktas i varden och bemdtandet.” (Fin-
lex). Synonymer for vérdighet &r bl.a. sjalvaktning, stolthet, stil och dignitet (synony-

mer.se).

En god dod ar vad som efterstravas vid vard i livets slutskede, d&nda saknas det vid 81%
skriftliga foreskrifter pa dnskemal for patientens dod och endast 4% uppnar doden pa sa

sétt som de planerat (Wynne. 2013).

I olika delar av varlden prioriteras olika saker som extra viktiga vid varden i livets slut-
skede fastén alla stravar efter att patienten skall fa en god dod. Sjukvardare ar eniga om
vikten av att uppratthalla psykiska och fysiska integriteten, smart- och symptomlindring,
halla patientens viljor i beaktan och se till hela patienten och inte endast sjukdomen eller
symptomen. Ingen har dock det korrekta svaret pa ”Vad ar en god d6d?” (Cipolletta &
Oprandi. 2014).



Det &r viktigt att skapa ett fortroende i vardrelationerna genom aterkommande moten,
personlig kontakt och fortrolighet. Patienterna har da lattare att vaga uttrycka sina kans-
lor, oro och réadslor, vilket i sin tur kan ddmpa angest. Da vardaren ser till hela manni-
skan och respekterar sina patienter byggs en tillit och trygghetskansla som hdéjer livs-

kvalitén hos en sarbar patient (Hietanen.2014).

I detta arbete anvénds “vard vid livets slutskede” som ett samlingsbegrepp for palliativ-

och terminalvard.

3.1 Palliativ vard

Alla sjukdomar gar inte alltid att bota eller fortskridningen av sjukdomen stoppas, da
blir det aktuellt med palliativ vard (Allt om cancer). Den palliativa varden inleds da hu-
vudsyftet med varden Gvergas fran att forsoka bota till att i forsta hand lindra sjukdoms-
symtomen (Eckerdal&Thulesius. 2015). Palliativ vard &r en helhetsvard da patienten,
narstaende och vardpersonal insett att patientens liv borjar lida mot sitt slut (praktisk
medicin) Syftet med varden ar att lindra fysiskt, psykiskt, socialt och andligt lidande
som uppkommer da doden borjar narma sig (Allt om cancer), samt att patienten och
dennes anhoriga skall fa basta majliga livskvaliteten. Aven om beslut gjorts att avsluta
varden av en obotlig sjukdom kan varden av symtomen fortsatta under flera ars tid

(Duodecim Terveyskirjasto).

Nar den palliativa varden inleds ar det viktigt att lakare tillsammans med den insjuknade
diskuterar den fortsatta varden och enligt patient lagen har patienten sjalvbestammande-
ratt om sin fortsatta vard och skall goras i god tid. Patienten bor fa vetskap om vilken
vardlinje som bestamts och att det dokumenteras i patientens sjukjournal vad som disku-

terats och bestamts (Kéypéhoito).

Den europeiska befolkningen lever allt langre vilket leder till att ocksa kroniska sjuk-
domar 6kar. Oavsett alder ar malet for varden i livets slutskede att uppratthalla mojligast

goda livskvalité, men anda finns antydningar pa onddigt lidande vid livets slutskede.
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Tillgangen till en helhetsvard som ar en grundsten inom den palliativa varden varierar
fortfarande varlden 6ver beroende pa resurser, politik och kultur. Samarbete och kom-
munikation mellan olika vardnivaer ar en nyckel for att optimera vardens kontinuitet
och kvalitet vid livets slutskede. Var man vardas och dor kan spela en viktig roll for att
kdnna kvalité vid livets slut. Manga foredrar att vardas och do i det egna hemmet ef-
tersom det ar en plats var man har sin integritet, autonomi och man kan upprétthalla sina
relationer med slakt och vanner, men under sjukdomsforloppet kan 6nskan om vardplats
forandras om vardbehovet okar och far en negativ inverkan pa familjen och patienten
kanner att hen ar en borda for familjen. Patienter med cancer ar av tradition inkluderade
i den palliativa varden, men medvetandet om behovet av palliativ vard for andra sjuk-
domsgrupper och &ldre har okat. For att minska lidande &r det rekommenderat att i ett
tidigt skede identifiera behovet av palliativ véard. Aldringar ar en utsatt grupp och har
ofta lag tillgang till palliativ vard. For patienter med flera sjukdomar eller kroniska
sjukdomar ar den palliativa varden oftast kortare an for cancerpatienter vilket tyder pa
svarigheter att identifiera och férutse deras behov av palliativ vard. En service som er-
bjuder patienten att ha nagon som sitter vid henoms sida under den sista tiden 6kar moj-
ligheten aven for ensamboende att d6 hemma, men denna service anvands anda forva-
nansvart sallan d&ven om den erbjuds. Var man foredrar att vardas ar anda valdigt varie-
rande, en del vill bo hemma men vardas pa sjukhus eftersom de kanner att sjukhus ar
trygga platser och nar de stoter pa motgangar hemma eller valmaende minskar soker de
sig till sjukhus for vard (Anderstedt m.fl. 2012).

3.2 Terminalvard
Terminalvard inleds nar doden narmar sig och kan stracka sig fran dagar till manader
och medicineringen vid terminalvarden som anvands kan urskilja sig fran lakemedlets

normala rekommenderade doseringar (Kéypéhoito).

Enligt Valviras uppskattning ar 2015 behdver cirka 15 000 patienter terminalvard arlig-
en, ungefar halften av dem kan vardas hemma med hjalp av hemvard eller hemsjukhus.
Resten far vard pa sjukhus eller vardhem specialiserade pa vard vid livets slutskede s.k.

hospicehem. Terminalvardens utseende varierar stort beroende pa var i Finland du bor.
4



Syfte med terminalvard &r att patienten skall vardas sa att livskvaliteten &r sa god som
mojligt den sista tiden fore déd, och att de skall vara fria fran smartor och andra pro-
blematiska symtom (Valvirab).

For att en déende patient skall kunna vardas hemma kravs att en lakare tillsammans med
sjukskatare har gjort upp en vardplan med bestammelser om vad som skall goras i olika
situationer. Vid terminalvard i hemmet star nara anhoriga och vanner for den grundlag-
gande varden och hemsjukvarden skoter om medicineringen. Ett hospicehem &r en vard-
inrdttning som man kan soka plats till som privatperson eller med en lakarremiss med
kommunens betalningsforbindelse. | Finland finns for tillfallet privata vardenheter for
vérd i livets slutskede i fyra stader; Helsingfors, Abo, Tammerfors och i Tavastehus

(Allt om cancer).

| en kanadensisk forskning angdende multiprofessionella team kunde man konstatera
hur viktigt det &r att sammanbringa de olika separata professionerna till en och samma
grupp. Det kan vara fragan om fysioterapeuter, ergoterapeuter, sjukskotare, lakare, soci-
alarbetare mm. De som deltog i forskningen ansag att modellen &r véldigt fungerande.
Grupperna kom fram till fyra huvudpunkter: Gemensamt mal, att ldra sig av varandra,
emotionellt stod och ndgon som sammanstaller gruppens tankar. Grupperna ansag att
patienten och anhorig pa detta sétt far basta mojliga vard pa basta majliga satt (Glenns
m.fl. 2015).

En patient i terminalvardsstadiet har ofta svart att uttrycka sina behov eller vad som
uppratthaller deras sjalvbild, da blir det ofta ett etiskt dilemma for vardaren att veta om
patienten skall fa vara hemma eller tas till sjukhus, lata henom do eller gora allt for att
hen ska hallas vid liv. For att detta skall undvikas sa langt som majligt vore det viktigt
att diskutera dessa saker i god tid med patienten och lyssna till anhériga som kénner pa-

tienten och oftast vet vad som anses vérdigt for patienten (Cipolletta & Oprandi. 2014).

I och med att sjukdomssymtomen blir allt fler och besvarligare behéver vardare av en
dbende person ha kunskap om hur man tacklar emotionella och sjalsliga foljder. Fastén
WHO poéngterar vikten av sjalslig vard vid livets slutskede ar den delen daligt forstadd.
European Association of Palliative Care (EAPC) beskriver sjalsligheten pa foljande satt:
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Andligheten ar den dynamiska dimensionen av manniskans liv som &r sammankopplat
till en individs erfarenheter, uttrycker sig och/eller soker mening, syfte och overskri-
dande och det satt hen anknyter till sig sjalv, andra, naturen, det signifikanta och det he-
liga.(Aertgeerts m.fl. 2012) Royan Collage of Nursings definition av sjélslighet &r s6-
kandet av mening, hopp och mening av liv och déd (Wynne. 2013).

Med 6kad fokus pa den sjalsliga varden finns brist pa kunskap om hur viktigt det & med
sjalslig vard och hur det markvart okar livskvaliteten i livets slutskede. Enligt en studie
som gjorts i Belgien och Holland kom det fram nagra viktiga element att ta i beaktande
for den ddendes sjalsliga liv; forvantningar och dnskningar for den sista tiden, ritualer,
beréttelser, inre resurser, en sdker miljd, ett multiprofessionellt team (Aertgeerts m.fl.
2012). Att sjalslighet/andlighet ar sa personlig och subjektivt &r grunden till svarighet-
erna av varden inom detta omrade, darfor har ett flertal hjalpmedel gjorts for att under-
latta att ta upp en diskussion. En guide som gjorts av Hegarty (2007) bestar av 3 fragor;
Vad ger dig naring? Vad foder din sjal? Och Varifran finner du styrka i svara situation-
er? (Wynne. 2013).

3.3 Palliativ Sedering

I slutskedet av livet kan det i vissa fall vara nédvandigt att sedera patienten pga. psykisk
smarta och olidliga fysiska symtom, som kan bero pa, okontrollerbar smarta, andndd,
delirium eller angest. Palliativ sedering betyder att man lindrar dessa symtom genom
lugnande lakemedel eller sanker medvetandenivan och genomfors da alla andra metoder
av symtomlindring ar beprdvade utan resultat (Hanninen m.fl. 2013). Enligt en studie
som gjorts pa 21 enheter for vard i livets slutskede i Japan svarade 67% av ldkarna att

palliativ sedation inte paskyndar dodsforloppet (Hamunen. 2012).



3.4 Att vardas hemma

Hemmet &r en plats som uppfattas som en intim plats med en positiv laddning dar man
har ratt att kanna sig trygg och far vara sig sjalv med egna rutiner. Patientens egna hem
kan anses som den allra basta vardplatsen eftersom det &r en vélbekant plats som stoder
dagliga aktiviteter, bevarar patientens integritet och okar sjalvkanslan. Vid vard i patien-
tens eget hem bor patienten fa kanna sig som en hel manniska och bli bemétt som en
egen varelse. Patienten bor ha ratt att vara med i sin egen vard, gora beslut, inte bli be-
handlad som en sjuk person och fa kanna sig som en individuell person. Som vardare ar
det viktigt att inte visa sin stress och att fa patienten att kdnna sig som en bérda, genom
att diskutera allt fran mindre viktiga saker till varldspolitik kan var valdigt tillfredsstal-
lande for en ensam patient. Tillit och kontinuitet & sammankopplade med bestkande
vardare och deras vard handlingar, darfor ar det en fordel att en patient far ha samma
vardare sa mycket som mojligt och inte olika vardare varje gang. Nagot som kan fa pa-
tientens kansla av sjalvstandighet att minska ar ifall vardaren ar mycket férsenad utan
att bli meddelad om detta samtidigt som det ocksad minskar kanslan av vardighet. En
viktig aspekt vid vard i patientens eget hem ar att vardaren kommer som gast till patien-

tens hem och respekterar hemmet for vad det ar (Holmberg m.fl. 2012).

| en undersokning om vilka etiska problem sjukskotare stoter pa vid vard i livets slut-
skede i patientens eget hem framkom speciellt tva 6vervagande utmaningar. Det forsta
var obehagliga kénslor och brist av samarbete, dven brist av sdkerhet. Den andra faktorn
var kanslan av maktloshet da patienten vardas i eget hem. Undersokningen avsldjade
dock att sjukskotaren kan och vill utfora sitt arbete pa basta maéjliga satt, &ven om dessa
ovannamnda utmaningar existerar. Det vasentliga ar att d&ven vardaren och hens kanslor

bor iakttas for att hen skall kunna utéva sitt arbete (Barbosa da Silva m.fl. 2011).

“Home-based palliative care is increasingly dependent on interprofessional teams to
deliver collaborative care that more adequately meets the needs of clients and fami-
lies.” (Glenns m.fl. 2015).



3.5 Vardighet

Hur en vardare uppfor sig ar en viktig faktor for att patienten skall kénna sig vardig. En
hornsten inom varden ar att uppratthalla patientens vardighet ar det fa vardare som ar
medvetna om hur deras uppforande paverkar patienten och darfor ar det viktigt att vi
reflekterar Gver vart beteende i vardsammanhang; Skulle detta kdnnas okej om jag var i
hens situation? Storsta delen vardare séger sig varna om att patienten skall bibehalla sitt
manniskovarde, men i den vardagliga vardverkligheten ar det mycket vanligt att det pra-
tas Gver patientens huvud eller patienten blottas vilket genast ar en diskriminering pa
méanniskovardet (Baillie & Gallgher. 2012).

3.6 Smarta

Da vi diskuterar och talar om smarta sa ar det viktigt att veta att all smarta inte ar lika-
dan. Smartan indelas i olika kategorier och smartlindringen ar beroende pa var smartan
harstammar fran. Vi kan inte varda all smarta med samma medicin. Har nedan kommer
vi kort redogora for olika smarttyper och ge exempel pa olika tillstand, som leder till

dessa smartor. Varden av dessa smartor kommer i senare kapitel.

Smarta kan definieras pa manga olika satt beroende pa sammanhang och vem som defi-
nierar. | dagens samhalle definieras smarta som ett av vara sinnen, sasom syn och hor-
sel. I grund och botten sa hor smartan till en av vara defensmekanismer. Dess funktion
baserar sig pa att varna manniskan om nagonting skadligt. Smartan kan tolkas som ne-
gativ, men dven i vissa sammanhang som positiv. Med positiv tolkning av smérta inne-
bar att manniskans defensmekanism fungerar. Det som separerar smartan fran vara
andra sinnen ar att smartan alltid innehaller nagon sorts emotionell erfarenhet (Gran-
strom. 2010. s14-15).

Inom olika teorier och synsatt angaende smarta under historiens gang sa kan vi t.ex.

ndmna Amerikanen Silas Weir Mitchell, 1826-1914. Han var den forsta personen, som



beskrev nervskada. Han studerade skadade soldater under Amerikanska inbordeskrig.
Han konstaterade att sméartan kan uppkomma pa andra stallen &n var den primara skadan
ar. Mitchell upptéackte att nervsmarta kan sprida sig fran sin priméra utgangspunkt till
tidigare friska nerver. Losningen till problemet var pa den tiden att amputera extremite-
ten. Mitchell konstaterade dock att néstan alla patienter led av fantomsmarta (Ta-

piovaara. 2005).

Smarta ar en helhet, som innefattar manga saker. Sociala, psykiska, fysiska och andliga
faktorer samt kulturella och tidigare erfarenheter spelar en stor roll. For att kunna identi-
fiera smartan och varda pa ett korrekt satt sa bor alla dessa faktorer tas i beaktande. Pa
detta satt kan vardaren forsta patienten och hennes smarttillstand (Sailo. 2000. s10).

Nociceptiv smérta

Nociceptiv smarta eller enklare sagt vavnadsskadesmarta &r den vanligaste formen av
smarta. Denna form av smarta ar vad vi kanner nar nagon vavnad i kroppen blir skadad,
t.ex. inflammation eller sjukdom. De flesta manniskor tanker automatiskt pa den har
formen av smarta da vi 6verlag upplever smarta (Haegerstam. 2007. s13-14).

Nociceptiv smarta kommer fran ordet nociceptor, som betyder smartreceptor. Dessa re-
ceptorer finns Gverallt i kroppen. Exempel pa nociceptiv smarta ar benbrott, brannska-

dor, sarskador, reuma och muskelvark (Jakobsson. 2007. s17).
Neuropatisk sméarta

Neuropatisk smarta eller enklare sagt nervsmarta ar en smarta som uppstar som en di-
rekt foljd av sjukdom som paverkar det somatosensoriska systemet. Underkategorier for
denna smadrta ar central eller perifer neuropatisk smarta. Central neuropatisk smarta ar
en foljd av skada eller stérning i hjarnan eller ryggmargen. Perifer neuropatisk smérta
orsakas av skada eller storning i 6vriga delar av sensoriska nervsystemet (Haegerstam.
2007. s14-16).

Det vanligaste exemplet pa neuropatisk smarta ar langvarig smarta efter béaltros, herpes
zoster. Herpes zoster orsakas av samma virus som vattkoppor, varicella zoster-virus.
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Denna form av virus kan ligga latent, sovande, i var kropp. Viruset kan i nagot skede av
livet ”vakna” och orsaka biltros, herpes zoster. Andra exempel pa neuropatisk smarta

kunde vara diskbrack, amputation och diabetesneuropati (Jakobsson. 2007. s17).

Nociceptiv och neuropatisk smarta kan i manga fall vara svart att separera i.o.m. att till-
standet och symptomen kan vara mycket likadana. Det &r dock viktigt att skilja dessa
tva eftersom behandlingen ser annorlunda ut. Det finns olika skalor, som anvénds for att
separera dessa. De tva mest anvanda skalorna ar LANSS och DN4. LANSS pain scale
star for The Leeds Assessment of Neuropathic Symptoms and Signs och DN4 star for the
Neuropathic Pain Diagnostic Questionnaire. DN4 &r den mest anvanda och manga an-

ser den som den lattaste att anvanda (Arnstein. 2012).
Idiopatisk smarta

Idiopatisk smarta, vilket betyder smarta av okand anledning. Detta ar fér manga en
enormt frustrerande diagnos. Undersokningarna har dock tagit stora steg framat och
darmed har patientantalet minskat med denna diagnos. Hogst troligen ar det fragan om
storningar i smartsinnet som forklarar problemet. Till kategorin idiopatisk smérta raknar
vi smarttillstand som smarta till foljd av t.ex. whiplashrelaterat vald mot nacken, sjuk-
domen fibromyalgi eller temporomandibulér dysfunktion. TMD ar ett smarttillstand dar
smarta fran kdkar och kak muskulatur dominerar men de som &r drabbade har ofta ocksa
smarta fran ansikte och huvud och manga pressar eller gnisslar tander nattetid (Hae-
gerstam. 2007. s18).

3.7 Smartlindring

| detta kapitel kommer vi diskutera om smartlindring med ldkemedel. Det finns &ven
kognitiva, fysiska och naturmetoder som kan tillampas. Medicineringen kan korrigeras,
hojas eller minskas, men det &r lakarens beslut medan vi vardare fungerar som mellan-

hand och evaluerar effekten pa lakemedlet.

N&r man har en déende patient med smértor skall smartan uppskattas regelbundet och

dokumenteras. Vid medicineringen av svara smartor anvands ofta opiater, opiater kom-
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binerade med inflammationsdampande mediciner eller paracetamol, epilepsimedicine-

ring eller lugnande mediciner (K&ypé hoito).

”Smarta dr en obehaglig sinnesupplevelse, som starkt och specifikt kansloméassigt enga-
gerar 0ss, och som ar utlést av en verklig eller hotande vavnadsskada, eller som beskrivs

som sadan” (Definition av smérta enligt International Association for the Study of Pain

(IASP).

I en undersokning dar malet var att forska hur smartlindring tillampas i praktiken gjor-
des vissa iakttagelser. Manga patienter kravde en komplex vardplan for smartlindring.
Med detta menar vi att inte enbart ett preparat var tillrdckligt. En stor del av patient-
gruppen hade otillracklig medicinering, vilket ledde till ett stérre behov av intravends
opiatbehandling pa sjukhus. Undersokningen séger aven att intravends opiatbehandling
paborjas i manga fall for tidigt p.g.a. att det ar billigt och latt. Tidsbrist och otillracklig
kunskap om smartlindring &r i dessa fall de vanligaste orsakerna. Perorala dosen av
starka opiater var i vissa fall 8-10 ganger stérre da patienten skickats hem &n vid tid-
punkten da patienten sokte sjukvard. Detta ar enligt undersokningen en klar indikation
pa att preparatet ar fel for patienten i fraga och att medicineringen borde justeras till
korrekt vardniva (Mercadante m.fl. 2013).
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4 TEORETISK REFERENS

Som teoretisk referens har vi valt att utga fran Katie Erikssons tolkning av begrepp li-

dande.

4.1 Lidande

Betydelse av ordet lidande har genomgatt en forandring i borjan av 1900-talet. Fram till
1920-talet ansags begreppet lidande innebéra kval, vanda och smarta men efter 1940-
talet har lidande mist sin ursprungliga innebord och beskrivs i dag med termer som
sjukdom, smarta och angest, samtidigt som begreppet har minskats i anvandning (Eriks-
son. 1994. s19-20).

Ordet patients ursprungliga betydelse &ar den lidande, den som taligt fordrar samt uthar-
dar ndgot. Det svenska ordet patient hirleds frén latinets “patiens” (lidande), vars
grundord &r “pati” och betyder tdla och lida”. I dag har man inom vissa virdsamman-
hang ersatt patient med begreppen klient eller kund. I det gamla Rom var klient nagon
annans beskydd. Fastén begreppet lidande mer eller mindre forsvunnit &r lidandet en del
av var vardag, och aven om lidandet forandrats i uttrycksform ar det i grunden det-
samma d.v.s. ett ddende (Eriksson. 1994. s25 - 29).

Lidande kan fororsakas av sjukdom, naturkatastrofer och andra saker som vi inte kan ra
pa, men oftast ar det vi manniskor som orsakar lidande till varandra. Att lida tar pa var
vardighet, vilket betyder att om vi kranker nagons vardighet astadkommer vi ett lidande
hos den andre. Varje gang man upplever sig lida kanner man sig krankt, vilket leder till
att vi sdllan pratar om vara lidanden forran lidandet ar 6ver. Genom att forsoka hitta
meningen till varfor man lider ar ett satt for manniskan att aterfa sin vérdighet och en
manniska som lider maste bekréftas som en vardig manniska, men att mota och forséka

leda ett lidande krévs finkanslighet.
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Enlig Eriksson ar lidande att kanna att man inte ar till fullo manniska. Det hor till var
natur att sa langt som majligt sjalv kunna tillgodose vara begar och behov, nar det inte
langre ar mojligt och man maste be om hjalp, eller inte kanner sig forstadd kranker det
pa var vardighet och leder till ett lidande. Nar man upplever att inte bli tagen pa allvar,
eller inte raknar med ar att bli ifragasatt till vem man ar och alla méjligheter till att be-
krafta sin egen identitet forsvinner vilket fororsakar ett outhardligt lidande (Eriks-
son.1994. s36 - 45).

Lidandet &r inte nédvandigtvis kroppsligt fastdn kroppslig smarta ar mest omtalat. Dar-
till skriver Eriksson om sjélsligt och andligt lidande som kan uppsta av vardarens atti-
tyd, sociala sammanhang eller av patienten sjalv (Eriksson. 1994 s83-84).

4.2 Olika typer av lidande

I sin bok “Den lidande ménniskan™ skriver Eriksson om tre typer av lidande inom var-
den: Sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. I verkligheten gar de in i varandra
och kan vara svara att skilja pa (Eriksson. 1994. s82 - 83).

Sjukdomslidande &r det lidande som sjukdom och behandling astadkommer, t.ex.
smarta. Sjukdom medfor inte alltid smarta, men ofta gar de tva hand i hand, Det &r vik-
tigt att forsoka bota den kroppsliga smartan. Manniskan utsatts ofta for skam, skuld och
fornedring inom varden vilka kan fororsakas av varden vid sjukdom eller behandlingar.
Kénslan kan uppsta att man inte levt ratt och darfor blivit sjuk, sjukvardssystemet kan
medfdra en kéansla av skam och férnedring om man sjalv maste soka information, vénta,
fraga eller hamnar anvanda gemensamma utrymmen fér olika intima atgarder.
Vardlidande var ett ganska okant begrepp fram till 1990 talet fastan Florence
Nightingale egentligen beskrivit och protesterat mot vardlidande redan pd 1950-talet.
Det finns olika former av vardlidande som fororsakats av vard eller utebliven vard och
ar en valdigt objektiv kansla hur den upplevs. Vardlidande kan sammanfattas | fyra ka-
tegorier: Krénkning av patientens vardighet, fordomelse och straff, makutévning och
utebliven vard.

Livslidande &r sjukdom, ohélsa och hela situationen att vara patient som berér hela livs-

situationen. Livet som varit sa sjalvklart rubbas och tas plétsligt ifran en, livslidande
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kan vara allt ifran hotet om ens existens till att man inte har mojlighet att gora olika sa-
ker man tidigare kunnat. Detta lidande &r alltsa relaterat till livets innebord att kunna
verka som en fungerande ménniska bland andra manniskor (Eriksson. 1994. s83-93).

4.3 Attlindralidande

Det finns lidande vi inte kan forhindra, men vi skall ha en stravan att minska lidandet sa
mycket som mojligt genom att skapa en miljo dar patienten kanner sig valkommen, re-
spekterad och vardad. Framforallt innebar det att inte kranka patientens vardighet, inte
verka ddmmande eller utdva makt utan ge den vard som patienten behdver. Att visa re-
spekt och bekréfta patientens vardighet syns som tydligast i sddana situationer dar de
mest intima behoven behdver utforas med ndgon annans hjalp. Redan en sa liten sak
som att fa kanna sig fin genom att fa haret kammat kan ge ny kraft och kansla av okat
manniskovarde. De allra svaraste typerna av lidande kan lindras an om bara for en liten
stund genom en vanlig blick, en smekning eller nagot som uttrycker att medlidandet &r
sant, och dessa kérlekshandlingar behover upprepas (Eriksson.1994. s95 - 97).

Enligt en studie som Eriksson gjort har det kommit fram flera exempel pa vad vi som
vardare kan gora for att minska lidandet hos en patient:

En 6nskan om att kunna lindra ett lidande som grundinstélining, Kroppens renhet &r A
och O, en manniska som kanner sig oren lider och kanner sig ovérdig, Att finnas dar for
patienten, Att patienten skall fa diskutera och dela med sig, Att vardaren uppmuntrar,
stoder och trostar, Att formedla hopp men dven dela hoppltsheten, Att vara arlig, Att

uppfylla énskningar och att stoda patienten | hennes tro (Eriksson.1994. s95 - 97).

Patienternas upplevelse ar inte alltid att deras lidande gar att lindras men deras 6nsk-
ningar ar de samma som vad vi som vardare skall forsoka strava efter: bevarat manni-
skovérde, respekterade och vardade. | allménhet ar patienten inte oroad over att inte bli
vardad for sin sjukdom, utan mera att bli ensamma, foraktade eller 6vergivna. Det vik-

tigaste &r att inte vara radd for att mota lidande (Eriksson.1994. s95 - 97).
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5 STUDIENS GENOMFORANDE

Detta kapitel beskriver en halvstrukturerad kvalitativ intervju och hur studien genom-
fordes. Under kvalitativa intervjuer stalls enkla och raka fragor som ger innehallsrika

svar, som man kan fa ut mycket av (Trost. 2010 s25).

5.1 Metod for datainsamlingen

Detta ar en intervjustudie och darfor dven den metoden vi anvant oss av. Vi kénde att vi
under intervjustudien ville fa till 6ppna diskussioner och valde darfor att gora en halv-
strukturerad intervju. Intervju &r en metod man anvénder sig av for att samla in inform-
ation och ar ett samspel mellan olika personer. | halv-strukturerad intervju anvands en
guide for att fa svar pa de frdgor man onskar fa svar pa, och olika frageomraden &r be-
stamda pa forhand (Carlstromé& Carlstrom-Hagman. 2006. s188-190).

Genom att gora gruppintervju berattar deltagarna om sina upplevelser och erfarenheter
vilket satter igang en tankeprocess sa att de borjar bearbeta sina upplevelser och kanslor.
En viktig sak som maste tas i beaktan da man skall analysera ett resultat fran en
gruppintervju ar att det kan paverkas av makt- och dominansforhallanden som finns i
alla grupper (Jacobsen. 1997. s94-95).

En kvalitativ intervju bor helst inte vara helt ostrukturerad och darfor &r det viktigt att
en intervjuguide bor anvandas som hjalpmaterial under intervjuns gang, denna guide
anvands for att sakerstélla att alla &mnen man vill ha svar pa berdrs. Guiden ar endast
till hjalp ifall intervjugruppen inte kommer in pa de teman som onskas diskuteras
(Jacobsen 1997, s 95-98). Under diskussionens gang kan intervjuaren fritt formulera
fragor enligt situationen (Carlstrom & Carlstrém-Hagman. 2012. s188-189).

Fore sjalva intervjutillfallet sande skribenterna en bilaga till kontaktpersonen pa Lovisa
hemsjukhus for att informanterna skulle fa bekanta sig med vilka teman som 6nskades
berdras (BILAGA 3).
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Skribenterna var i kontakt med kontaktpersonen pa Lovisa hemsjukhus via e-mail och
kom Gverens om var och nar intervjun skulle ske. Intervjun tradde rum pa Lovisa hélso-
vardsstation i hemsjukhusets kontor torsdag 16.11.2017. Bada skribenterna var narva-
rande dven tre informanter som ar sjukskotare pa hemsjukhuset. Intervjun spelades in pa
diktafon och réckte 52 minuter. Det inspelade materialet flyttades over till en personlig

dator, lyssnades igenom och sammanfattades.

6 ANALYS

Fran de artiklar som anvants i bakgrund och tidigare forskningar har nagra teman lyfts
fram och poangteras i de flesta artiklar om vard i livets slutskede. 1) smartlindring, 2)
manniskovarde, 3) sjalvbestammanderatt, 4) se hela patienten och 5) varden av den

sjalsliga manniskan. Dessa femma teman anvénds i en deduktiva innehallsanalys.

Ett alternativ vid analysering av en intervju ar att lyssna genom inspelningen av inter-
vjun, gér minnesanteckningar och skriva en sammanfattning i en struktur som passar
intervjuguiden sa att datan blir lattare att analysera (Trost.2010 s149-150). Efter inter-
vjun diskuterade skribenterna vad som kommit fram i intervjun. Materialet lyssnades
igenom i sin helhet. Vasentliga anteckningar gjordes och till sist skrevs en sammanfatt-

ning i den ordning som kandes mest naturligt.

Eftersom det i bakgrunden har hittats fem teman har skribenterna gjort en deduktiv in-
nehallsanalys. Enligt Merette Boolsen (2007) bekraftas eller motbevisas tidigare teorier
och modeller med hjalp av empirisk data. Resultatet testas pa tidigare forskning for att
fa ett resultat (Boolsen 2007 s26). Data som kom fram i intervjun har stallts mot vara
teman och beprdvats till vilken kategori den passar bést eller om den alls stimmer 6ver-

ens med teorin.
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7 RESULTAT

| resultatet har skribenterna tagit intervju datan och kategoriserat det enligt de fem kate-
gorier som kommit fram ur bakgrund och tidigare forskning. Alla de fem ursprungliga
kategorierna fran bakgrunden blev aven starkt representerade under intervjun. Har ne-

dan gar skribenterna igenom de fem kategorierna med inslag av svaren fran intervjun.

Svaren fran intervjun har blivit insatta i de olika kategorierna. Vissa inslag var forst in-
satta i samtliga kategorier, men efter diskussion bland skribenterna och efter ha granskat
innehallet i bakgrunden valdes att enbart anvanda samma inslag i en kategori. | kategori
4, se hela patienten, kunde samtliga inslag vara aktuella. Aven kategori 2, mannisko-

varde, kunde ett antal inslag vara aktuella.

1) Smartlindring

Palliativa patienter prioriteras forst

Palliativa patienterna har i stort satt mojlighet att fa all vard av hemsjukhuset

Klara direktiv om smartlindring fran lakare, som &r specialiserad inom palliativ vard

Mojlighet att sedera patienten

2) Méanniskovéarde
Se manniskan bakom sjukdomen, inte bara sjukdomen
Gora situationen sa naturlig som mojligt

I livets slutskede vardar vi inga sjukdomar mera, dd vardar vi médnniskan”

3) Sjalvbestammanderatt

Lyssna och ta i beaktan patientens tankar och énskemal

Den anhdriga har en annan vilja &n patientens, diskutera med den anhériga och inte di-
rekt avsla

Alla vardare bor félja samma linje

4) Se hela patienten
Lidande menades vara psykiskt, fysiskt, socialt och andligt
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Kartoteringsbesok gors individuellt for varje patient

"Att vdarda mdnniskan dr virdighet”

5) Varden av den sjalsliga manniskan

Vara tillganglig och ge stéd

Obesvarade fragor kan leda till svar psykisk angest

”Hurudana symptom kommer jag fa? Vad sker i lives slutskede? Vad dor jag av? Vad

hédnder med dom som blir kvar?”

8 ETISKA REFLEKTIONER

Vid anskaffning av undersokningsmaterial vid intervjun har vi tagit i beaktan Arcadas
regler for God vetenskaplig praxis. En ansokan om forskningslov (BILAGA 1) blev sant
till Lovisa sjukhus och godkéndes av Ledande ldkare Tero Taipale. Vi har beaktat in-
formanternas rétt till anonymitet genom att spara det inspelade materialet pa en person-
lig dator som ingen annan haft tillgang till, inspelningen pa diktafonen raderats och vi
har inte namnt nagra namn i resultatdelen. Informanterna har fatt ta del av undersok-
ningens syfte, de har skriftligen blivit informerade om att deltagandet varit frivilligt och

tillfragad om informerat samtycke (BILAGA 2) (start.arcada.fi).

For att undvika forsummelse av god vetenskaplig praxis har vi angivit korrekta kallor i
text och kallhanvisningen, vi har inte angivit oanvanda kallor, for att undvika detta har
vi kontrollerat vara kallor forran arbetet skickats in for granskning. Kallor for materialet
som anvants har angivits i texten vid allt som inte ar vart eget material, for att arbetet

inte skall innehalla stulet material (Forskningsetiska delegationen).

9 DISKUSSION

Det centrala i vart arbete tas redan upp 1 inledningen; ”vad innebér en vérdig d6d?” Med

hjdlp av tidigare forskningar, Katie Erikssons syn pa lidande och intervju pa Lovisa
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hemsjukhus har vi kritiskt forsokt fa fragan besvarad. | ett tidigt skede kunde vi konsta-

tera att gruppintervjuns och tidigare forskningars resultat i hog grad korrelerar.

Lovisa hemsjukhus inleder vardrelationen med klienten genom ett kartoteringsbesdk.
Under kartoteringen diskuteras klientens behov och énskan samt vad som kan erbjudas.
Det &r viktigt att med egen professionalitet sara mellan realitet och fiktion i och med att
klientens och nérstaendes insyn pa sjukdomsforloppet inte alltid gar hand i hand med
verkligheten. Under sjukdomsforloppet &ar det viktigt att stdda klienten, men samtidigt

vara darlig och inte ge hopp nér det inte finns hopp.

Det att manniskan ar en fysisk, psykisk, social och andlig varelse framkommer i manga
kéllor, teoretiska referensramen samt i intervjun. Nagot man vid Lovisa hemsjukhus po-
angterar ar att i vard vid livets slutskede vardas manniskan inte sjukdomen. Lidandet har
olika ansikten men bor vardas som helhet. Den fysiska smartan &r ofta lattare att varda
an den psykiska och dven den psykiska smértan kan ge fysiskt lidande. I vérsta fall kan
fysisk och psykisk smarta bli sa 6vervaldigande att palliativ sedering ar den sista utva-

gen att lindra lidandet.

Att varda nagon i eget hem versus pa ett sjukhus har en annorlunda karaktar. Som var-
dare & man gast i klientens hem och vardrelationen blir da mera intim och finkanslig.
Under intervjun poéngteras dock egen professionalitet fastdn klienten &r herre i eget
hem. Med hjélp av egen erfarenhet och kunskap bér man se helheten vid motgang och
medgang speciellt da vardrelationerna i manga fall kan vara langa. Under vardtidens
gang kan vissa saker beh6va upprepas forran patienten kan ta in och forsta svara bud-

skap och det galler att inte ge falskt hopp.

For att klienten skall behalla sin vardighet ar det viktigt att ge tid sa att hen skall kdnna
sig sedd och hord. Lovisa hemsjukhus ger klienter i palliativt skede alltid forkorsratt och
de far den tid de just da behover. Det poangterades att man torde i tidigare skede borja
prata om palliativ vard. | samma stund som en palliativ diagnos ges torde det erbjudas

diskussionshjalp och stod for att kunna ga genom processen.
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Organisationen ar uppbyggd sa att klienten kan fa all vard via dem och man stravar efter
att minimera klientens mojliga vardbesok till tex jouren, som orsakas av otillracklig
smartlindring mm. Hemsjukhusets lakare ar specialiserad inom palliativ vard och kan
darmed erbjuda helhetsvard, vilket betyder att lakemedelslistorna &r uppdaterade och

vard vid olika scenarion &r redan fardigt planerade.

Vid halvstrukturerad gruppintervju ar det latt att en stark person tar dver hela intervju-
tillfallet, men alla fick sin rost hord utan att vi maste styra upp diskussionen. Under hela
intervjutillfallet méarktes att personalen pa Lovisa hemsjukhus tar palliativ vard pa

storsta allvar och att det &r deras specialomrade.

Var forskningsfraga ’vad innebér en virdig dod” forblir 6ppen fastédn goda riktlinjer hit-
tats. Det ar en individuell och extremt svar fraga dar hela livsloppet spelar en stor roll.
Genom medicinering kan fysisk smarta lindras i stor grad men &nda inte garanteras. Att
finnas till férfogande och ge trygghet ar centralt i helhetsbilden for att klienten skall bi-
behalla kanslan av vardighet.

En fraga som uppkommit i arbetets slutskede och kunde forskas vidare om: Kan man do

vardigt eller bara leva ett vardigt liv?
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10 KRITISK GRANSKNING

Detta arbete skrapar bara pa ytan av @mnet och kunde forskas vidare pa manga olika
plan. Enbart ldkemedel och smartbehandling kunde vara ett separat arbete, likaval olika
smartformer samt sjukdomar och symptom. Arbetet ar fran vardarens perspektiv och
darmed forblir anhorigas roll utebliven. Den psykiska aspekten framkommer i hela arbe-
tet men kunde vara en barande form. Intervjun har inte blivit transkriberad ord for ord

utan gjord genom minnesanteckningar och sammanfattning.
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BILAGA 1

Hej

Vi Thomas Kovanen och Rune Snellman, sjukskotarstuderanden pa Yrkeshdgskolan
Arcada, ansoker harmed om forskningslov for att utfora vart slutarbete pa YH-niva

inom vardvetenskap. Examensarbetets namn ar ”En virdig dod”.

Var onskan ar att gora en kort gruppintervju med personalen pa Lovisa hemsjukhus.
Tanken ar att via Oppna fragor uppna en forstaelse dver personalens insikt av palliativ
och terminalvard. Arbetets syfte ar att jamfora personalens svar/behov med tidigare exi-

sterande litterara studier. Forhoppningsvis kan vart arbete erbjuda stod for personalen.
Detta examensarbete kommer inte medféra kostnader till halsocentralen.

Om majligt skulle vi genomfora intervjuerna inom oktober manad. Givetvis kan dessa

utforas enligt halsocentralens tidtabell.

Thomas Kovanen Rune Snellman

Tvillingarnasvag 6 R103 Torpvagen 49

00740, Helsingfors 68800, Kallby
thomas.kovanen@arcada.fi rune.snellman@arcada.fi
040-9307687 050-5261861

Handledande l&rare Arcada/Institutionen for hélsa och
valfard

Petra Ekman Jan-Magnus Janssonsplats 1

Lektor i hélsovard 00560 Helsingfors

petra.ekman@arcada.fi

040-868 1336
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BILAGA 2

Kovanen Thomas & Snellman Rune INFOBREV
YKESHOGSKOLAN ARCADA
Jan-Magnus Janssonsplats 1

00560 Helsingfors

Vi Thomas Kovanen och Rune Snellman, sjukskdotarstuderanden pa Yrkes-
hogskolan Arcada, gor ett examensarbete angaende palliativ- och terminal-

vard. Arbetet heter en vérdig dod.

Tanken med denna gruppintervju &r att uppna en forstaelse éver personalens
insikt av palliativ- och terminalvard. Syftet med arbetet ar att jamfora Era svar

och behov med tidigare existerande litterara studier.

Gruppintervjun kommer spelas in for att i var resultatdel spegla era svar med
tidigare studier. Det inspelade materialet kommer sparas pa vara personliga
datorer och transkriberas, da det analyserats klart kommer det raderas och
forstoras, och materialet kommer finskrivas sa alla som deltar forblir ano-

nyma.

Alla som deltar i intervjun har ratt att dra sig ur sin medverkan under arbetets

gang.

Harmed medger jag mitt samtycke att delta i examensarbetets gruppintervju

Underskrift



Tid och plats

BILAGA 3

Gruppintervju Lovisa Hemsjukhus

Teman vi vill diskutera angaende vard i livets slutskede

Vardighet

Smértlindring
Utmaningar/Resurser
Etiska aspekter/Andlighet
Oppen diskussion

SIS



