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SAMMANFATTNING

Syftet med denna magisteruppsats ar att belysa patienters upplevelse av att leva med
medicinsk teknik i samband med langvarig sjukdom. For att varden av langvarigt sjuka
ska fungera optimalt ar ett gott samarbete mellan patient, vardgivare och nérstaende
givet. Forutsattningen for samarbete ar forstaelse och for att utveckla forstaelsen
behover patientens perspektiv lyftas fram. Uppsatsen omfattar patienter som &r
beroende av hemventilator, langtidsoxygenterapi och dialysbehandling.

Som metod anvéndes metasyntes dar kvalitativa studier systematiskt granskas och
sammanstalls till ett resultat. Denna uppsats omfattar 3 teman: Begransningar i livet
som konsekvens av livslang behandling, Att ta ansvar for sin livssituation ger
sjalvkansla och trygghet samt Att bli vardad i olika sammanhang — kan hjélpa eller
stjalpa. Uppsatsens slutsats ar att om vardpersonal tar till vara patientens unika historia,
onskemal och resurser kan en personcentrerad vard skapas vilket leder till hogre

tillfredsstéllelse hos saval patient som vardpersonal.



ABSTRACT

The purpose of doing this essay was to illustrate how people living with chronic disease,
dependent on medical technology experience their life situation. The study includes

people with either dialysis therapy, mechanical ventilator or chronic oxygen therapy.

A meta-synthesis was used as a method where a systematically review of studies that
are made in a given issue compiles. Findings of the studies resulted in a synthesis of
three themes: Limitations in life as a consequence of life-long treatment, to take
responsibility for your life provide self-esteem and safeness, and to be cared for in
different contexts — help or prohibit.

The conclusion of this essay is that when health personnel, patients and related
cooperates there can be a personcentered care that gives greater satisfaction among both

patients and personnel.

Upplevelser. Medicinsk teknik. Patienter. Omvardnad. Personcentrerad vard. Beroende.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Som sjukskaterska pa dialysmottagning och lungmedicinsk vardavdelning méter man
manniskor med langvariga sjukdomstillstand. En viktig uppgift ar att samarbeta med
patienter i behov av langsiktig och ofta permanent behandling som paverkar livet i stor
utstrackning. For att skapa ett samarbete som blir sa bra och givande som mojligt r det
viktigt att varden forstar vad behandlingen innebar for individen. Ett satt att utveckla
den forstaelsen dr att undersdka patienternas egen upplevelse av att leva med medicinsk
teknik. Uppsatsen omfattar personer som lever med dialys, hemventilator eller

langtidsoxygen.

I Sverige 2012 raknade man att totalt antal personer med hemventilatorbehandling
uppgick till cirka 2350. Varje ar upptacks 500 nya patienter i behov av denna
behandling pa grund av underventilering. Framst ar det sjukdomar utanfor sjalva
lungorna som &r orsaken. Det dr svart att veta hur manga som egentligen lever med
underventilering eftersom gruppen av personer med fetmarelaterad underventilering, sa
kallad pickwicksyndrom, ofta forbises i samband med sjukvard. Om dessa hade
bedémts och omhéandertagits korrekt skulle troligen antalet hemventilatorbehandling
Oka (Swedevox, 2012).

Langtidsoxygenterapi omfattar alla patienter som far behandling med oxygen i hemmet
pa terapeutisk eller palliativ indikation. Totalt behandlades 2600 personer i Sverige
2012. Medianaldern for start &r 74 ar, denna har successivt stigit de senaste 20 aren

vilket beror pa en befolkning som blir allt &ldre (Swedvox, 2012).

I Sverige lever knappt 9000 personer med terminal njursvikt och befinner sig darmed i
aktiv uremivard, det vill séga att de behandlas med dialys eller njurtransplantat. 57 %
har en transplanterad njure, resterande lever med dialys varav 22,4% har
peritonealdialys (PD) och 6vriga har hemodialys (HD). Rekommendationen éar att PD
ska viljas som forstahandsalternativ av dialysformerna. Arsskiftet 2012-2013 var 64 %
méan och 36 % kvinnor i gruppen av personer med terminal njursvikt. Medelaldern lag

pa 59 ar. Under senaste 10-arsperioden har patienttillvaxten varit 6kande for att nu ha



avstannat nagot, detta framst beroende pa en minskande mortalitet bland saval

dialyspatienter som transplanterade (Svenskt njurregister arsrapport, 2013).

Denna magisteruppsats fokuserar darmed pa en liten grupp méanniskor som férutom att
de har allvarliga grundsjukdomar ar beroende av medicinsk teknik for sin 6verlevnad. |
foljande bakgrund presenteras teoretiska utgangspunkter sasom egenvard,
personcentrerad vard, hemventilatorbehandling, langtidsoxygenterapi och

dialysbehandling samt tidigare forskning inom &mnet.

BAKGRUND

Teoretiska utgangspunkter

Egenvard

Personer som lever med medicinsk teknik till foljd av kronisk sjukdom skiljer sig at vad
galler formaga till egenvard beroende pa olika individuella forutsattningar och
livsvillkor. Varden kan stodja patienter till att sa langt som majligt vara oberoende i sin
behandling genom att tillsammans identifiera individens unika behov. Alla manniskor &r
dock inte beredda eller har méjlighet att ta ansvar for sin egen situation och det ar

sjalvklart att dessa ska fa den hjélp de behéver (Schnor, 2012).

For att skapa en situation dar langvarigt sjuka personer ar engagerade och aktiva i sin
behandling utifran sin individuella livssituation behdver vardgivare och patient jobba
som ett team (Ekman och Norberg, 2013). Det handlar om att dela erfarenhet och
kunskap med varandra, som patient kan det dock finnas perioder dar kraften och
mojligheten till detta sviktar. Som vardgivare ar det viktigt att identifiera skiftningar
som kan uppsta i patientens liv och diskutera det med denne for att eventuellt modifiera

vardplanen.

Enligt Patersons (2001) perspektivmodell pendlar méanniskor som lever med langvarig
sjukdom mellan att ha sjukdomen i forgrunden alternativt att ha valbefinnandet i
forgrunden. Néar sjukdomen &r i forgrunden har patienten fokus pa symtom, kroppens

forandringar och kan kanna frustration 6ver situationen. Har &r det ibland svart att na



fram och etablera ett teamarbete med patienten. Né&r valbefinnandet daremot ar i
forgrunden skiftar perspektivet mot en kénsla av att kunna gora nagot konkret for att
forbattra situationen, man &r beredd att ta tillbaka makten Gver sitt liv. Har har vardaren
storre mojlighet att tillsammans med patienten planera vad denne kan gora och pa

vilken niva egenvard ar rimligt.

En méanniska som har hag tilltro till sig sjalv och sin egen formaga har self-efficacy,
eller tilltro till sin sjalvkompetens. Personer med sjédlvkompetens kanner sig trygga att
klara av en specifik uppgift med gott resultat. FOr att skapa en grund som patienten kan
std pa nar denne tar sig an uppgifter i behandlingen behéver vardgivaren utga fran
patientens upplevelse av sin situation och sjukdom. Den utgangspunkten hjalper
patienten att skapa en kansla av empowerment eller egenmakt. Ett annat begrepp som
ocksa utgar fran patientens egen kapacitet ar handlingskompetens. Vardgivaren stodjer
patienten till att sjalv beddma om en handling eller atgard ska utféras, man utgar fran att
hélsoframjande forandringar endast kan uppsta nar individen sjalv fattat beslut om att
det ska ske (Schnor, 2012).

| teorin: k&nsla av sammanhang (KASAM) forklarar Antonovsky (2005) vikten av att
begripa det som hander runtomkring for att kédnna hélsa, hantera det som sker och finna
en meningsfullhet i de utmaningar man méter samt att engagera sig i dessa. Det ar
individens egen bedémning huruvida denne kan hantera den uppkomna situationen som
ar avgorande for om man blir en aktiv och beslutsfattande person med bibehallen
livskvalitet eller om man antar en roll med passivitet och sénkt livskvalitet. Att framja
mojligheten att forsta sin situation ar vardens ansvar genom att tillhandahalla

information, stdd och kunskap.

Personcentrerad vard

Med dagens kunskaper i varden kan livet forbattras for manga manniskor med langvarig
sjukdom, trots detta finns det en del patienter och narstaende som inte &r néjda. Man
upplever att man inte blir lyssnad pa, ett daligt bemotande och att man inte blir tagen pa
allvar. Ett satt att atgarda detta ar att utga fran patienten som person, det vill sédga en

personcentrerad vard (Edberg et al. 2013).



Det finns olika beskrivningar av personcentrerad vard, Hughes et al. (2008) beskriver
foljande teman: respekt for den enskilde, terapeutisk allians, social kontext och
relationer, halsa och vélbefinnande, delat ansvar, kommunikation och autonomi. Det
handlar om en Gvergang fran att patienten ar passiv till att man gor en 6verenskommelse
dar patienten blir aktiv i planering och genomférande av hélsoplanen. Personcentrerad
vard betonar respekten for den enskilde patienten och forutsatter nya strukturer i varden
dar den centrala utgangspunkten &r ett partnerskap mellan professionella vardare,
patient och narstaende. Fokus flyttas fran sjukdom till individens erfarenheter och
upplevelser av sjukdom, begreppet innebar en 6msesidighet mellan vardgivare och

vardtagare.

Redan 1935 beskrev Sir Henry Brackenbury behovet av att lyssna pa patientens
beskrivning av sina problem och begreppet ”patient-centered medicine” fanns i den
medicinska litteraturen pa 1950-talet. Personcentrering gar dock steget langre dar man
fokuserar pa personen och inte bara pa patienten. Genom att ta in patientens
individuella berattelse kan man komma djupare och utifran berattelsen planera varden.
Personcentrering ger positiva resultat i form av minskad vardtid, 6kad tillfredsstallelse
med varden, forbattrad funktion i allmant dagligt liv samt forbattrat valbefinnande. 1 en
trygg relation mellan vardare och patient kan patienten visa svagheter och beratta om
sina forestallningar om hélsa, ohélsa och sjukdom. Den professionella vardaren kan
tolka och forsta detta (Ekman & Norberg, 2013).

McCormack & McCance (2006) har utvecklat en modell (figur 1) fér hur man utvecklar
en personcentrerad vard. Modellen bestar av fyra huvuddelar: attribut hos den som

vardar, vardmiljo, vardande processer och forvantat resultat.

For att vardpersonal ska ha forutsattning att leverera personcentrerad vard behover de ha
attribut som gor vardaren professionell och kompetent. | personcentrerad vard handlar
de attributen om mellanmanskliga fardigheter, hangivelse till sitt yrke och en god
sjalvkannedom med medvetenhet om sina egna varderingar och forforstaelser. En
vardare med dessa attribut har goda mojligheter att arbeta utefter ett personcentrerat
forhallningssatt. Att kunna gora det ar dock beroende av arbetsklimat och jobbkultur,

det vill séga hur vardmiljon ar uppbyggd. For att skapa en vardmiljo dar



personcentrering &r mojlig behdvs ett tvarprofessionellt team dar beslutsfattande gors
gemensamt. Det krdver att personalen har goda relationer sinsemellan. Organisationen
behover vara stéttande och ge mojlighet for personal till inflytande vilket underlattar
fornyelse och kreativt tank. Det ar vardmiljon som satter forutsattningen att antingen
begrénsa eller forstarka de personcentrerade processerna. Dessa processer handlar om
att skapa vardande handlingar déar patientens varderingar, tro och engagemang lyfts, att
ha ett sympatiskt forhallningssatt och dela beslutsfattande med patienten. Genom att
arbeta utifran patientens tro och varderingar underbygger och forstarker man de
grundlaggande principer som personcentrerad vard handlar om, det vill sdga att fa en
klar bild av hur patienten ser pa sitt liv och hur denne ger mening at vad som hander
runtomkring. Pa s vis integreras patienten i beslutsfattandet och far information utifran
individuella forutsattningar och perspektiv. Det kan bli en sorts férhandlingssituation
dar man diskuterar och problematiserar utifran olika perspektiv hur, till exempel,
behandlingen pa basta sétt ska planeras. Resultatet som forvantas av personcentrerad
vard ar en patient som upplever sig belaten, involverad och trygg med varden samt att
det har skapats en miljo dar man delar pa beslutsfattande och har ett gott samarbete med

ett forandringsbendget ledarskap (McCormack & McCance, 2006).
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Figur 1. Personcentrerad vardmodell enligt McCormack & McCance, 2006.



Hos manniskor som lever med langvarig sjukdom pagar det en standig vaxling mellan
olika kanslomassiga faser som kan vara motségelsefulla och sakna rod trad. Enligt
Patersons (2001) perspektivmodell utmanas uppfattningen att en person behéver stod
till acceptans av kronisk sjukdom och att det ska vara ett mal for varden. En kénsla av
valbefinnande och hopp kontra lidande och hoppl6shet kan dndras kontinuerligt genom
hela sjukdomsperioden vilket ar ett naturligt satt for manniskor att forhalla sig till
langvarig sjukdom. Patienten pendlar mellan att ha sjukdom i bakgrunden och
valbefinnandet i forgrunden eller vice versa beroende pa vilket perspektiv som ar mest
lampligt for tillfallet. Har galler det att vardpersonal kan se och férhalla sig till det
perspektiv patienten befinner sig i sa att man inte riskerar att kvéava en fungerande
copingstrategi. Genom personcentrerad vard skapas ett naturligt satt for vardgivaren att

forhalla sig till vaxlingarna och for patienten att kommunicera dem (a.a.).

Nar valbefinnandet star i férgrunden far personen bakom sjukdomen komma fram och
ta plats, det ar jaget som &r i centrum och sjukdomen far std i bakgrunden. Patienten
forvantar sig att manniskor runtomkring gor detsamma men har kan konflikt uppsta om
till exempel vardpersonal fortsatter att endast fokusera pa sjukdomen och de
restriktioner den kraver. Patienten riskerar da att forlora det viktiga stod som behovs
fran omgivningen for att leva ett s& normalt liv som majligt trots den langvariga
sjukdomen. For att leva livet pa det satt man énskar trots langvarig sjukdom kravs en
del planering och anstrangning, bade fran patientens och fran vardens sida.
Vardpersonal maste vara medvetna om och stddja det perspektiv patienten befinner sig
i, for detta behdver man vara inkannande och lyssna aktivt. Risk finns om sjukdomen
hamnar sa mycket i bakgrunden att restriktioner och ordinerade behandlingar
negligeras, en personcentrerad vard kan genom det samarbete den genererar forhindra
en sadan situation (Graubaek A-M och O.C Hall E, 2012).

Hemventilatorbehandling

Behov av hemventilatorbehandling uppstar vid underventilering vars definition ar
otillracklig alveoldr ventilation hos lungfriska. De vanligaste orsakerna &r: nedsatt
rorlighet i bréstkorgen (kyfoskolios, post-tbc, post-polio, fetma), svaga
andningsmuskler (muskeldystrofi, neurologiska sjukdomar, post-polio), bristande

“andning drive” (degenerativa tillstdnd i hjirnstammen) (Sandstrom et al. 2009).



Grundprincipen ar enkel: patienten har ett ventilatoriskt problem och behéver darfor
assisterad ventilation, all annan behandling ar verkningslés. Oxygenterapi kan till och
med vara kontraproduktiv da det kan vara andningsdeprimerande. De stora
polioepidemierna i borjan av 1950-talet efterlamnade en del patienter med permanent
ventilatorkravande andningsforlamning. De ventilatorer for hemmabruk som
utvecklades under de forsta decennierna efter detta var ganska klumpiga bélg- och
kolvdrivna och den enda patientanslutningen pa den tiden var trakeostomi. Antalet
patienter med hemventilator forblev darfor lagt fram till mitten av 1980-talet, da det
skedde ett utvecklingssprang. Den forsta ventilatorn som var anpassad for ett
masksystem kom 1989 (Sandstrém et al. 2009).

Den totalférlamade patienten maste ha sin ventilator for att 6verleva, det finns inga
kontrollerade studier av éverlevnad hos underventileringspatienterna som fatt respektive
inte fatt ventilator. Okontrollerade studier hos skoliospatienter som fatt hemventilator i
jamfdrelse med syrgas i hemmet talar for mycket battre éverlevnad hos de som

hemventilatorbehandlades (Sandstrom et al. 2009).

Den forbattrade livskvaliteten ar i de flesta fall pataglig, redan efter ett par natters
behandling brukar patienten kanna sig mer utsévd, befriad fran morgonhuvudvark
etcetera. Livskvalitetsstudier talar samma sprak. Besvéret med behandlingen uppfattas
av de flesta patienter som ringa jamfort med vinsterna (Sandstrém et al. 2009).

Langtidsoxygenterapi

Sjukdomar som leder till kroniskt respiratorisk insufficiens ar: KOL, lungfibros,
pulmonell k&rlsjukdom, lungcancer och utbredd lungparenkymsjukdom. Lungcancer
kompliceras ofta av hypoxi i avancerat skede, vid hypoxi i vila kan
langtidsoxygenterapi ha en palliativ dyspnélindrande effekt. Utbredd
lungparenkymsjukdom, till exempel vid utlakt lungtuberkulos, kan leda till respiratorisk
insufficiens manga ar efter det akuta insjuknandet, kroniskt hypoxi utvecklas sa
smaningom. Denna patientgrupp har successivt minskat i Sverige (Sandstrém et al.
2009).



Svar kronisk hypoxi i vila dagtid, vid KOL i stabilt skede, trots optimal
lakemedelsbehandling ar indikation for langtidsoxygenterapi. Med denna behandling
uppnas en minskning av den éverdddlighet som den obehandlade kroniska hypoxin ger
upphov till. Overlevnaden ar samre vid KOL med kronisk hypoxi, obehandlad ar
mediandverlevnaden vid KOL med kronisk hypoxi kortare &n 2 ar. Vid svar kronisk
hypoxi fordubblar langtidsoxygenterapi éverlevnaden. For att minska dodligheten maste
behandlingstiden vara minst 16 timmar per dygn, studier visar att mer kontinuerlig
behandling det vill sdga 18-24 timmar per dygn, ger en battre dverlevnad &n behandling
16 timmar per dygn. Syftet med langtidsoxygenterapi ar att forbattra dverlevnad och
livskvalitet samt att minska symtom och organeffekter av kronisk hypoxi (Sandstrom et
al. 2009).

Livskvaliteten &r kraftigt forsamrad vid KOL med respiratorisk insufficiens, depression
ar mycket vanligt vid detta tillstand. Vid svar kronisk hypoxi har langtidsoxygenterapi
viss effekt pa livskvaliteten. En latt och smidig mobil utrustning som anvénds vid
aktivitet ar en forutsattning for livskvalitetsforbattring. Langtidsoxygenterapi kan ge en
minskning av sluten vard. De hér vinsterna finns endast visade vid kronisk hypoxi
orsakad av KOL (Sandstrom et al. 2009).

Vid kronisk hypoxi och samtidig underventilering till foljd av kyfoskolios eller thorakal
restriktivitet bor underventileringen férst och framst behandlas med
hemrespiratorbehandling. Om den kroniska hypoxin kvarstar trots
hemrespiratorbehandling sé gors tillagg av langtidsoxygenterapi (Sandstrom, et al
2009).

Dialysbehandling

Njurarna har manga uppgifter: de reglerar elektrolyterna, medverkar i reglering av
blodtryck och syrabasbalans, eliminerar olika nedbrytningsprodukter, producerar
hormoner samt skoter vatskebalans. Om inte njurarna fungerar har man njursvikt vilket
kan vara ett livshotande tillstdnd som behandlas med dialys eller transplantation.
Dessvarre l6ser inte dialysbehandling alla de problem som uppstar vid terminal
njursvikt men den uppratthaller bland annat elektrolyt- och vétskebalans sa att patienten

inte drabbas av livshotande rubbningar eller lungédem. De uremiska symtom som



uppstar vid njursvikt ar bland annat beroende av hur mycket ackumulerade toxiska
substanser som samlats i kroppsvatskorna. Detta till foljd av otillracklig eller avsaknad
av glomerulér filtration i njuren varigenom man normalt kissar ut substanserna (Aurell
& Samuelsson, 2008).

Det finns tva olika sorters dialysbehandlingar: hemodialys (HD) dar man renar blodet
genom en maskin med ett specialutvecklat filter och peritonealdialys (PD) dér man
anvander den blodkarlsrika bukhinnan som dialysfilter och renar blodet genom en
speciell dialysvatska som ligger i fri bukhala. Dialysvatskan byts ett antal ganger per
dygn och patienten skoter detta sjalv eller med assistans av hemsjukvard. Aven
hemodialys kan patienten skéta sjalv i hemmet eller pa speciella
egenvardsmottagningar. Om man inte kan eller vill skta behandlingen sjélv finns det
hemodialysmottagningar dar sjukskoterskor skdter maskinen vilket sker polikliniskt.
Vanligtvis behandlas da patienten 3 ganger i veckan under 4 timmar dven om detta kan

ha individuella variationer (Aurell & Samuelsson, 2008).

TIDIGARE FORSKNING OM HALSA OCH LIVSKVALITET

For att undersoka patienters livskvalitet och upplevda hélsa kan man anvanda sig av
olika matinstrument, till exempel: Quality of Life (livskvalitet), Sence of Coherence
(kanslan av sammanhang) och Sickness impact profile (mater konsekvenser av ohalsa).
De olika patientgrupper som denna magisteruppsats fokuserar pa har vissa
gemensamma namnare vad géller upplevd halsa och livskvalitet. Bland annat kan god
kunskap om sjukdom och behandling leda till effektiv egenvard vilket hojer
livskvaliteten och 6kar mojligheten att leva ett aktivt och socialt liv. Den
behandlingsgrupp som utmarker sig genom att inte fa forbattrad livskvalitet av egenvard
i lika hog grad ar de personer som lever med langtidsoxygenterapi samt de med hdg
alder (Fex, Flensner, Ek & Soderhamn, 2011). Negativa psykologiska effekter hos
patienter med langtidsoxygenterapi har studerats: depression, minskad livskvalitet och

angest forekommer (Doi, 2003).

Vid en studie dar man jamfort patienter som skoter sin dialys i hemmet, patienter som
skater sin dialys pa egenvardsmottagning i 6ppenvarden och patienter som gar till en
mottagning dar sjukskoterskor skoter dialysen sag man vissa skillnader. Samtliga av



dessa hade hemodialys som behandlingsform. Den grupp som dialyserade sig sjalva
hemma hade hogre vérden pa Quality of life och Sence of Coherence jamfort med de
andra tva grupperna. De fick ocksa mer dialystid eftersom de gjorde dialysen varje natt
och fler timmar per behandling till skillnad fran mottagningspatienterna som i snitt gick
3 ganger per vecka & 4 timmar. Hemdialysgruppen atervande snabbare till arbete, hade
béattre behandlingsresultat och upplevde en storre kénsla av hopp (Ageborg, Allenius &
Cederfjall, 2005). Patienter som regelbundet gar pa sjalvdialysmottagningar ledda av
sjukskaterskor med fokus pa utbildning i njursjukdom och egenvard forbattrar sin
mojlighet att sjalva vélja behandlingsform (hemma eller pa sjukhus), vilket paverkar
familjen och vardagslivet pa ett positivt satt. Det var mojligheten att sjalv ta beslut
angaende sin behandling utifran given kunskap om sjukdom och egenvard som
patienterna ansag vara den viktigaste foljden av utbildningen. Denna form av
mottagning gav 0kat engagemang hos patienterna, béattre dialysaccesser, forhojd fysisk
aktivitet och minskade komplikationer genom preventiva atgarder (Pagels, Wang &
Wengstrom, 2008). Patientens majlighet att tackla livsstilsforandringar relaterat till
sjukdom forbattras om information fran och engagemang av vardpersonal finns (Fitch &
Ross, 1998).

Internationellt syns likheter bland hemodialyspatienter som alla skattar sin livskvalitet
lagre jamfort med respektive lands friska befolkning. Vidare kan man se att i USA och
Europa skattade sig patienterna hogre vad galler mental halsa jamfort med Japan dar sag
man sin njursjukdom som en tyngre bdrda. Daremot var japanerna med njursvikt i battre
fysisk form an dévriga lander i studien. Resultatet stdmde &ven nar man justerat for
kulturella bias (Fukuhara et al. 2003).

Hos de patienter som behandlas med hemventilator kan man se skillnad nar man méter
quality of life beroende pa vilken sjukdomsgrupp man undersoker. Likasa kan man se
skillnader beroende pa om hemventilatorbehandlingen ges noninvasivt eller genom
tracheostomi. De patienter som har hemventilatorbehandling tenderar att ha hogre
livskvalitet om de har en tracheostomi jamfért med de som far behandlingen
noninvasivt via mask (Markstrom et al, 2002). Flertalet studier visar att de personer som
far hemventilatorbehandling har hogre livskvalitet och god psykosocial funktion jamfort
med personer som inte har den typen av behandling men liknande grundproblematik
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(Pehrsson et al. 1994, Gelinas et al. 1998, Narayanaswami et al. 2000, Markstrém et al,
2002, Donnenech-Clar et al. 2003). Vid en studie i Grekland dar man f6ljde patienter i 2
ar fran start med hemventilatorbehandling kunde man se skillnader beroende pa orsak
till behandlingen. Klara forbattringar i livskvalitet efter 6 manaders behandling fick de
som hade Kronisk Obstruktiv Lungsjukdom (KOL) och Obesity Hypoventilation
Syndrome (OHS), detta var ocksa associerat till battre PaO2 och mindre dyspné.
Déremot sag man inte nagon skillnad i livskvalitet hos de personer som behandlades pa

grund av neuromuskuléra sjukdomar (Tsolaki et al, 2011).

PROBLEMFORMULERING

Tidigare kvantitativ forskning visar att langvarigt sjuka personer som ar beroende av
medicinsk teknik far 6kad livskvalitet, storre mojlighet till ett aktivt och socialt liv samt
att deras upplevda hélsa blir battre nar mojlighet till egenvard finns. For att skapa en
effektiv egenvard behover patienten kunskap, utbildning och information om sin
sjukdom och behandling. Patientens egen upplevelse och kansla for sin situation
illustreras genom kvalitativa intervjustudier varigenom vardpersonal kan fa lardom
kring hur man skapar ett gott samarbete med langvarigt sjuka personer. For att forbattra
kunskapen hos vardpersonal gallande valt &mne behdéver patientens perspektiv lyftas

fram.

SYFTE

Syftet med studien dar att belysa patienters upplevelse av att leva med medicinsk teknik i
samband med langvarig sjukdom. Studien omfattar patienter som &r beroende av

hemventilator, kronisk langtidsoxygenbehandling samt dialys.

METOD

VALD METOD

For att fa en samlad bild av hur ett visst &mne/fenomen beforskats och vad man kommit
fram till kan en metasyntes vara ett bra tillvagagangssatt, meta betyder dvergripande
och syntes betyder sammanstéllning. Vid en metasyntes granskar och sammanstaller
man systematiskt olika studiers resultat inom en viss fragestéllning. Denna metasyntes

sOker studier som beror individers upplevelse av att leva med medicinsk teknik inom
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ramen for hemventilator, langtidsoxygenbehandling och dialys. Metasyntesen syftar till
att uppna forstaelse genom att soka kunskap om olika fenomen som upplevelser,
erfarenheter eller mening. Man talar om helheter istéllet fér om variabler, anvander
beskrivande data och har ofta en induktiv ansats. Metasyntesen riktar sig alltid mot
kvalitativ forskning jamfort till metaanalysen som riktar sig mot kvantitativ forskning
(Willman & Stoltz, 2012).

Studierna som viljs ut kvalitetsgranskas efter SBU:s (statens institut for medicinsk
utvardering) mallar. Med en metasyntes kan man vérdera hur mycket stéd det finns for
resultatet och om det finns behov av ytterligare forskning i omradet. Det kan finnas
manga sma studier gjorda inom samma omrade som var och en inte har nagon stark
genomslagskraft men om man satter ssmman dem visar de gemensamt pa ett tydligt och

enat resultat.

For att fa en valgrundad och trovardig insamling av den forskning som gjorts inom det
amne/fenomen som ska granskas maste fragestallning och syfte vara tydligt klargjord
och avgransad. Forutom att arbetet som gors blir mer stringent férenklar en klar och
avgransad fragestallning litteratursékningen som ar forutsattningen for att resultatet blir
relevant och trovardigt. Att planera litteratursékningen genom MeSH-termer,
avgransningar och kombination av olika sokord tar tid och ar en stor del av arbetet. Har
man en bra fragestéllning sker inkludering och exkludering till viss del per automatik i
sokningsprocessen. Sékord och databaser redovisas i tabellform, likasa ska sjélva
analysen vara tydligt beskriven (Willman & Stoltz, 2012). Den vetenskapliga
litteraturen (Bondas & Hall, 2007) anger att en metasyntes bor innehalla minst tio

enskilda studier for att den ska vara meningsfull och valid.

LITTERATURSOKNING

| foreliggande syntes &r det personer som lever med hemventilator, langtidsoxygenterapi
och dialys som &r undersékningsgruppen. Syntesen handlar om vad det innebér att leva
med dessa behandlingar, d.v.s. erfarenheter och upplevelser. S6kord som anvaénts i olika
kombinationer var (tabell 1): dialysis, dependent of medical technology, experience,

qualitative research, dependency, ventilators, LTOT, qualitative, perception, coping,
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perspectives, qualitative methodology, medical technology, support, long- term oxygen

therapy, nursing, mechanical ventilator, meaning of living.

Sokningar efter artiklar gjordes i databaserna PubMed, Cinahl, Psykinfo och Google
Scholar. De flesta artiklar hittades i databasen PubMed (tabell 1). S6kningarna i Cinahl,
Psykinfo och Google Scholar genererade inga artiklar utéver de som fanns i PubMed
varpa de sokningarna inte redovisas uppsatsen. Sammanlagt inkluderades 16 artiklar i
syntesen. Sokningarna avgransades till en tioarsperiod mellan aren 2003-2013 for att fa
sa aktuell forskning som majligt. En artikel ar dock skriven 1997, utanfor det givna
tidsspannet, denna inkluderades pa grund av mycket hdg relevans for uppsatsens syfte.
Ytterligare avgrénsningar var: Peer — reviewed, humans och adult 19 + years.

1 artikel hittades via referens.

Alla abtstracts lastes igenom och artiklar exkluderades i féljande fall:

e \ar gjorda som en metasyntes

e Var skrivna pa annat sprak an engelska
e Inte svarade mot syftet i studien

e Inte hade en kvalitativ ansats

e Belyste andra perspektiv an patientens (professionella, anhoriga etcetera)

Samtliga valda artiklar kvalitetsgranskades enligt SBU:s mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik - patientupplevelser (tabell 2).

ANALYS

Analysen baserades pa Evans (2002) principer for syntes av data. Analysen &r induktivt
beskrivande, det vill sdga ett dppet och forutsattningslost letande i texterna efter
upplevelser och erfarenheter av att leva med livslang behandling. | forsta steget
identifierades nyckelfynd i varje artikels resultat. Varje artikel l&stes igenom ett flertal
ganger for att fa en kansla for helheten. Artiklarnas resultat fokuserades och resultatens
struktur med teman, subteman, kategorier och subkategorier togs ut. | detta steg fordes
minnesanteckningar runt erfarenheter och upplevelser av att leva med livslang

behandling och en minneskarta (mindmap) véxte fram (Willman & Stoltz, 2011). | nasta
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steg gjordes en sammanstallning av ovan for att fa en éverblick dver det totala
innehallet. | steg tre relaterades de olika artiklarnas resultat till varandra steg for steg i
syfte att hitta likheter och olikheter. Teman bérjade vaxa fram och dessa handlade om
restriktioner, egenvard, vikten av att lyssna pa sin egen kropp, information och brist pa
information, stod och brist pa stod, delaktighet, relation till vardpersonal, bli sedd som
en helhet med mera. | det fjarde och sista steget syntetiserades de preliminéra temana
till tre beskrivningar av vad det innebér att leva med livslang behandling:
Begransningar i livet som konsekvens av livslang behandling, Att ta ansvar for sin
livssituation ger god sjalvkénsla och trygghet samt Att bli vardad i olika sammanhang —
kan hjalpa eller stjalpa. Analysprocessen var ingen linjér process utan hela tiden en

pendling mellan radata d.v.s. resultatet i artiklarna och de framvaxande temana.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Kjellstrom (2012) beskriver vilka etiska 6vervaganden som bor genomsyra arbetet med
en systematisk litteraturstudie, allt fran val av amne till praktiskt genomforande och
rapportering. En etisk reflektion kravs genomgaende. Alla de studier som valts ska ha
fatt tillstdnd av en etisk kommitté i det aktuella land dar studien gjorts. Vid kvalitativa
studier kommer man néra individen, intervjuer innebér ibland en mycket mer intim
relation an enkatstudier, detta kan skapa risker i form av paverkan. Den som medverkar
vid en intervju anpassar sig till det som han/hon tror att intervjuaren vill hora,
undersokaren har ocksa en maktposition och kan upplevas patvingande. Kénsliga amnen
ar en etisk fraga. I kvalitativa intervjustudier kan situationer uppkomma dar de som
deltar reagerar negativt pa en fraga, detta staller intervjuarens kéanslighet och etiska

kunnande pa sin spets.

RESULTAT

Analysen av studierna resulterade i en syntes som omfattar tre teman: Begransningar i
livet som konsekvens av livslang behandling, Att ta ansvar for sin livssituation ger
sjalvkansla och trygghet och Att bli vardad i olika sammanhang - kan hjalpa eller

stjalpa.
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BEGRANSNINGAR | LIVET SOM KONSEKVENS AV LIVSLANG
BEHANDLING

Att leva med hemventilator, langtidsoxygenterapi eller dialys skapar begransningar i det
dagliga livet (Lai et al. 2012, Hagren et al. 2005, Moran et al. 2011, Morton et al. 2010,
Ekelund et al. 2009, Tong et al. 2009, Lehoux 2004, Lindahl et al. 2003, Lindahl et al.
2005, Lindahl et al 2006, Ring et al. 1997) relaterat till symtom, restriktioner och
bundenhet. Alla tre grupperna lever med risk for att bli sémre och darmed fa behov av
utdkad behandling, men manniskor som lever med langtidsoxygenterapi utmarker sig

genom en uttalad existentiell angest och oro for forsamring.

Saval sjukdomar som behandling skapar en méangd bérdor i form av symtom eller
behandlingsbiverkningar. Fatigue, nedsatt sexlust, somnsvarigheter, dalig kondition och
dyspné ar gemensamma erfarenheter for méanniskor som lever med hemventilator,
langtidsoxygen eller dialys (Lai et al. 2012, Ekelund et al. 2009, Tong et al. 2009,
Lindahl et al. 2005, Goldbart et al. 2013, Ring et al. 1997). Under och efter
dialysbehandling upplever patienter dessutom yrsel, torst och kramper som inverkar pa
vardagen (Lai et al. 2012, Ekelund et al. 2009, Tong et al. 2009). Den medicinska
utrustningen och dess tillbehor kan ge besvér i form av lackande masker som trycker
och gor ont (ventilatorer) eller dialysaccesser som kranglar eller ger missprydande arr
(Lindahl et al. 2010, Lai et al. 2012, Lindahl et al. 2006). Eftersom detta &r bérdor som
paverkar det dagliga livet innebar det att manga av dessa personer har svart att arbeta,
resa, skapa relationer, delta i sociala aktiviteter samt att ekonomin drabbas (Lai et al.
2012, Ingadottir et al. 2006, Hagren et al. 2005, Moran et al. 2011, Ekelund et al. 20009,
Tong et al. 2009, Lehoux 2004, Goldbart et al. 2013, Ring et al. 1997). Att leva med den
typen av begransningar som hindrar vardagsaktiviteter man tidigare tagit for givet kan

medfdra sorg, depression och angest (Moran et al. 2011, Lindahl et al. 2005).

De tre behandlingsformerna ar alla mycket tidskravande och man blir bunden till
maskinen vilket skapar forlust av frihet och det kan bli svart att finna tid for att leva
livet (Hagren et al. 2005, Derrett et al. 2010, Ekelund et al. 2009, Tong et al. 2009, Ring
et al. 1997). En kvinna som genomgick bloddialys, 3-5 timmar per gang, uttryckte:
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” Time is the worst part of it, because it takes too much time. From

you, that is. You can’t do anything spontaneous” (Hagren et al.

2005 sid 296)

Att vara beroende av en maskin kan innebéra att identitet och sjalvbild paverkas dar
ké&nslor av framlingskap kan infinna sig (Lindahl et al 2003). Nar kroppen &r kopplad
till maskinen kan det uppsta en kansla dar kroppen reduceras till att vara en forlangning
av maskinen, alternativt att de bada ar sammanvéavda till en enhet. En klaustrofobisk
kéansla kan uppsta och det géller att lara sig att lita pa och vaga lamna over sig till
maskinen (Hagren et al. 2005, Lindahl et al. 2010, Lindahl et al. 2003, Lindahl et al.
2005, Ballangrud et al. 2008). Det innebar &ven en fysisk och psykisk bundenhet att

vara beroende av vardpersonal om saker och ting gar fel (Hagren et al. 2005).

I sjukvarden kan vissa intressekonflikter uppsta nar det géller hur professionella inom
sjukvarden ser pa vad patienten kan gora for att forbattra sin situation och hur patienten
sjalv ser pa vad den klarar av att gora eller forandra. Manga personer som lever med
dialys upplever att vardpersonalen ger dem bannor och férmaningar, framforallt nar det
galler kost och vatskeintag. Det kan uppsta en kansla av att personal satter upp regler
och forhallningsorder utan att visa nagon forstaelse for hur till exempel svar torst kan
kannas. Alla forbud och restriktioner ger daligt samvete och skapar en réadsla for att
sjukvarden ska anse att de inte har skott sig (Lai et al. 2012, Morton et al. 2010, Hagren
et al. 2005, Tong et al.2009).

ATT ANSVARA FOR SIN SITUATION GER SJIALVKANSLA OCH TRYGGHET
Flera studier (Hagren et al. 2005, Ingadottir et al. 2006, Lindahl et al. 2010, Morton et
al. 2010, Derrett et al. 2010, Lehoux 2004, Goldbart et al. 2013, Lindahl et al. 2005,
Ring et al. 1997, Ballangrud et al. 2008) visar att patienter far okad sjalvkansla och blir
tryggare i sin situation om de i sa hog utstrackning som majligt far utrymme att ta
ansvar for och vara delaktiga i sin behandling genom egenvard. Det finns dock vissa
grundlaggande skillnader vad galler sjalvkanslan. Manniskor som lever med
hemventilator eller langtidsoxygenterapi uppger ett stigma som kan uppsta relaterat till
behandlingsformen jamfért med dialys eftersom lungsjukdomar ofta associeras till

rokning. Vissa av dessa patienter upplever forsdmrad sjalvkénsla eftersom de kanner att
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omgivningen tycker att de har sig sjélva att skylla for behandlingen (Ingadottir et al.
2006). Hos aldre patienter som ar behov av dialys finns det tendens att varden démer ut
deras egenvardskapacitet och nekar dem majligheten att fa hemdialys med héanvisning
till ldern. Dock ser man att alder inte &r ett hinder for hemdialys och att framforallt
peritonealdialys &r en dialysform &ldre &r ngjda med. (Derrett et al. 2010, Ekelund et al
2009).

Att vara delaktig i sin behandling pa olika nivaer kan mildra kanslan av att vara
beroende och last (Hagren et al. 2005, Morton et al. 2010). Det kan &ven vara en
copingstrategi att lara kdnna kroppen och att hantera sin behandling sa att man kan
justera den efter vad kroppen behéver (Ingadottir et al. 2006, Morton et al. 2010, Ring
et al. 1997). Frihet uttrycks ofta som mojligheten att fortsétta sina vardagliga aktiviteter
och att inte behdva vara styrd av sjukhusets schema, detta associeras med behandling
som gar att skota i hemmet (Morton et al. 2010, Ballangrud et al. 2008). Mojligheten att
lagga upp sin behandling sa som det passar ens eget liv ar en 6vergripande motivator till
att lara sig den teknik som behandlingen medfor och att slippa spendera tid pa sjukhus
betyder mycket for kanslan av livskvalitet. Langvarigt sjuka manniskor uttrycker i
hogre grad att de &r positiva till att 1ara sig medicinsk teknik jamfért med kortvarigt
sjuka (Lehoux 2004). Manga som ar engagerade i sin behandling utvecklar en kreativ
och problemldsande férmaga for att fa sjukdom och behandling att funka i vardagen
(Lindahl et al. 2010).

Om man dessutom har chans att traffa andra med liknande typ av livssituation far man
mojlighet att utbyta idéer, tankar och I6sningar pa olika problem eller situationer som
kan uppsta (Lindahl et al. 2010). En kénsla av empowerment och gladje framkommer i
samband med att man engagerar sig i och far mojlighet att lara kdnna sin behandling,
sin sjukdom och hur dessa paverkar kroppen vilket leder till 6kad egenvardskapacitet
(Derrett et al. 2010, Lehoux 2004, Goldbart et al. 2013, Lindahl et al. 2005, Lindahl et
al 2006, Ballangrud et al. 2008). Att skota sin behandling i hemmet passar dock inte alla
manniskor och vissa uttrycker en rédsla for riskerna med hembehandling. Vad som kan
handa om nagonting gar fel, att familjen blir paverkad och att man upplever det som
sakrare att lata personal pa sjukhus ta ansvar for maskinen (Morton et al. 2010). Det
finns ocksa en oro for att bli sedd som misslyckad av vardpersonalen om det hander
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nagot i samband med egenvard som gar fel (Derrett et al. 2010). Vissa personer ser
dialysmottagningen som en mgjlighet att socialisera med andra manniskor, detta galler
framst de som inte har nagon partner, och valjer bort hembehandling av det skalet
(Ekelund et al. 2009).

Att fa god information och att bli introducerad till behandlingen pa ett bra sétt &r en
forutsattning for att vaga och vilja utveckla sin individuella kapacitet till att vara
delaktig i sin behandling. Att fa en diagnos som innebér langvarig sjukdom med lika
lang behandling kan innebara risk for depression och suicidala tankar initialt, en
valplanerad behandlingsstart kan minska risken for detta genom att patienten far tid att
vanja sig vid tanken (Lai et al. 2012). Citat fran en patient som diagnostiserats med

kronisk njursvikt stadie fem:

“Initially when I was diagnosed, I felt that my life is so short.
Within those two weeks 1 felt depressed...I felt that I would just die

anytime.” (Morton et al. sid 677)

En bra introduktion handlar om att trana sin behandling och ta emot information pa ett
sétt som skraddarsytts till individens grundférutsattningar. (Lai et al. 2012, Ingadottir et
al. 2006, Lindahl et al. 2010, Ekelund et al. 2009, Lindahl et al. 2003, Lindahl et al.
2006). Det handlar ocksa om att vardpersonal behdver inta en medkannande héllning
dar de visar forstaelse och har en tillatande attityd som gor att patienten kanner sig
trygg. | detta ingar att vara en god lyssnare dar patienten tillats vara med i planeringen
av hur behandling och traning ska utformas for att de inte ska k&nna sig dverkorda och
forminskade. Varden behdver vara enkel att kontakta med latt tillganglighet via besck
eller telefon dar patienterna kanner sig valkomna (Ingadottir et al. 2006, Lindahl et al.
2010, Derrett et al. 2010, Ekelund et al. 2009, Lindahl et al. 2003).

Vissa patienter beskriver hur de upplever sig behandlade som en passiv mottagare av
subordinationer fran sjukskoterskorna, framst pa mottagningar dar personalen skoter
behandlingen. De kédnner som att de dr tvungna att "’lyda instruktioner” vilket upplevdes

mastrande (Morton et al. 2010). Patienter beskriver att vardgivare ibland distanserar sig
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och de onskar att det skulle finnas storre tillganglighet och rakare kommunikation som
kan bidra till en klarare bild av hélsosituationen (Hagren et al. 2005).

Vardpersonal som ar nonchalanta och har en negativ attityd skapar ett lidande for
patienten som riskerar att utveckla ett introvert forhallningssatt mot varden och
behandlingen. Det finns exempel dar man sett forandringar Over tid i hur patienter
forhaller sig till behandlingen och det ar ofta kopplat till vardarnas bemotande. Patienter
som ar positiva och ser mojligheter med behandlingen vid start kan férandra sitt
forhallningssatt pa grund av nonchalanta och negativa attityder hos véardarna. Aven
tvartom dar radsla och farhagor for behandlingen kan dampas av en god, pedagogisk
och individuellt anpassad vard (Lindahl et al. 2006).

Kompetens och kontinuitet hos vardpersonal dr en nodvandighet for att man ska
acceptera och ldra sig att leva med hemventilator, langtidsoxygenterapi eller dialys.
Tekniken i sig beskrivs inte som svar eller omojlig att lara sig utan det som ar
utmaningen i den nya livssituationen ar att behalla kanslan av makt och kontroll Gver
sitt eget liv Vad galler kvalitet och kunskap hos vardpersonal sa ar det inte ar av
erfarenhet som paverkar kéanslan av trygghet utan om information och vard &r
individuellt anpassad till varje patient. Nagot som underlattar nar man ska ta in ny
kunskap ar enkla instruktioner, gérna illustrerade i schematiska modeller som ritas upp

under motet mellan patient och vardgivare (Ballangrud et al. 2008).

ATT BLI VARDAD | OLIKA SAMMANHANG - KAN HJIALPAELLER
STJALPA
Manniskor som lever med hemventilator, langtidsoxygenterapi eller dialys uppfattar sin
situation pd olika sétt och har olika vinklingar av vad det innebér for livet. Att vérdas 1
olika sammanhang” handlar om att behandlingen paverkar manga delar av livet, inte
bara patientens liv utan dven de manniskor som finns runtomkring. Det handlar ocksa
om hur sjukvarden planerar upp behandlingen och om hur det upplagget uppfattas av
patienten. FOr personer som lever med hemventilator ter det sig viktigare att maskinen
ar designad pa ett snyggt och smidigt sétt jamfort med dialys- och
langtidsoxygenterapigruppen (Lindahl et al. 2010, Lindahl et al. 2003, Lindahl et al.
2005, Lindahl et al. 2006). Vad géller dialyspatienter skiljer de sig mot de andra
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grupperna da de valjer mellan att skota sin behandling hemma eller att gora den pa
sjukhus, med eller utan hjalp fran vardpersonal. Dér grundas ofta valet av
behandlingsform pa hur langt ifran sjukhuset de bor, hur mycket den inkraktar pa
friheten och vad deras eller andra patienters tidigare erfarenhet sager (Morton et al.
2010, Tong et al. 2009).

Att bli behandlad av olika vardgivare som var och en &r specialist pa sitt specifika
omrade ar nodvandigt nar man ar langvarigt sjuk och dessutom har sjukdomar som
paverkar andra delar av kroppen. Svarigheten i att navigera i hélso- sjukvardssystemet
blir patagligt nar man lyssnar till patienters erfarenhet av langvarig sjukdom (Lai et al.
2012, Tong et al. 2009). Bade vad galler den icke akuta sjukvarden och aven i akuta
skeden dar man 6nskar en 6ppen ingang till avdelning utan att behova tillbringa flera
timmar pa akutmottagningen eftersom man redan spenderar sa mycket tid pa sjukhus
(Lindahl et al. 2010). Behovet av att stka olika specialistkompetenser gor att man
upplever kroppen som splittrade enheter och inte som en helhet. Det finns 6nskemal om
att skapa ett multidisciplinért team runt patienten dar man tillsammans kan komma fram
till ratt sorts behandling. Patienterna skulle da kanna sig mer som en helhet och slippa
dela upp kroppen i olika delar beroende pa vilket organ som just den lakaren man traffar
ar specialiserad pa (Ekelund et al. 2009, Lindahl et al. 2003). Sjukvarden som inte &r
specialiserad ses som ett problem eftersom den inte upplevs ha nagon djup kunskap om
den specifika sjukdomen vilket gav en kénsla av otrygghet. (Tong et al. 2009). Man
traffar manga olika vardgivare aven inom samma specialitet och det ar tydligt hur
viktigt det & med kontinuitet i personalen samt att kunskapsglappet mellan olika
instanser kan vara ett stort problem. Framforallt ar det kunskapsnivan mellan sjukhus,
dar specialistkompetensen finns, och hemvard, dar personalen inte alltid fatt adekvat
undervisning, som skiljer sig men &ven mellan personal inom samma organisation.
Detta skapar radsla och angest eftersom man inte vet om den person som kommer for att
hjélpa har tillracklig kunskap om den behandling man &r beroende av (Hagren et al.
2005, Lindahl et al. 2010, Ekelund et al. 2009, Lindahl et al. 2003, Lindahl et al. 2006,
Ballangrud et al. 2008).

En kvinna forklarade hur hon tankte kring en personalstyrka utan kontinuitet:
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”I wish I had people around me that had contact with each other
and who formed a circle around me and learned about the
apparatur to create a good life for me.” (Lindahl et al. 2010 sid
689)

Personliga assistenter lyfts fram som mycket palitliga avseende kompetensen, de finns
dar bara for patienten och lar sig dennes individuella behandling. Det &r inte bara
kunskap som kan skilja sig mellan olika vardgivare utan dven huruvida denne férmedlar
styrka, mod och tid till patienten vilket skapar energi. Eller tvartom att vardgivaren har
en negativ instéllning till patientens kapacitet och berévar den mdéjligheten att vara
delaktig i varden vilket da stjal energi (Lindahl et al. 2005). Délig kontinuitet, brist pa
kunskap och oférmaga att lata patienten vara delaktig i beslut hos personalen
forklarades av manga patienter som orsakat av en dalig organisation och ledning
(Lindahl et al. 2006, Ballangrud et al. 2008).

Mojligheten att skéta varden pa olika platser speglas ur olika perspektiv. Att ta in
medicinteknisk behandling i hemmet skapar manga kénslor och tankar. Hemmet &r en
plats som star for trygghet, skydd och &r préaglat av personligheten hos den som bor dar,
att kunna bo kvar hemma normaliserar livet vid langvarig sjukdom. En patient med

hemventilatorbehandling uttryckte sin kansla for hemmet sa har:

[ think you stay much healthier and you become more alert if you
are able to be at home instead of in hospital.” (Lindahl et al. 2010
sid 687)

Det ges tydliga uttryck for hur viktigt det ar att maskinen som anvands integreras i
inredningen, att den inte tar for mycket plats och helst inte syns alls. Darfor blir
designen valdigt viktig dar storlek, utseende och mojligheten att bara med sig maskinen
prioriteras. Eftersom maskinen associeras till sjukhuset kan den skapa en negativ
inverkan i hur man ser pa sitt hem, manga patienter finner egna lésningar som till
exempel att bygga upp en hylla for ventilatorn pa en skymd plats eller placera
oxygenmaskinen utanfor sovrummet for att slippa ljudet (Lindahl et al. 2010, Lindahl et
al. 2003, Ballangrud et al. 2008). Designen paverkar ocksa méjligheten till mobilitet
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och frihet, en l4tt och smidig maskin &r enkel att ta med vilket kan forandra livet hos
patienterna vad galler sociala aktiviteter och resande. Det har inte bara med
utformningen pa maskinen att géra huruvida man tar sig ut pa aktiviteter och resor utan
aven pa installningen hos patienten, beroende pa om man ser den som en mojlighet att
ma battre och fa mer energi eller som en symbol for sjukdom och dod. De patienter som
ar positiva i sin installning beskriver att de har en aktiv och social livsstil jamfort med
de som har en mer negativ hallning mot maskinen. Vidare uttrycker personer som star i
nara relation till en annan person, alternativt har personliga assistenter, kanslor av frihet
och mobilitet eftersom de da far hjalp att praktiskt kunna genomfora sina aktiviteter och
ta med sig behandlingen utanfor hemmet (Lindahl et al. 2010, Lindahl et al. 2003,
Goldbart et al. 2013, Lindahl et al. 2005, Lindahl et al. 2006, Ring et al. 1997,
Ballangrud et al. 2008).

En méanniska lever i manga olika sammanhang och dessa sammanhang paverkas
naturligtvis av sjukdom som kraver livslang behandling med medicinsk teknik. Till
exempel ar sambos och narstaende ofta engagerade i patientens behandling men
uttrycker ibland frustration eftersom de inte far mojlighet till inflytande i situationen
eller tillracklig information (Derrett et al. 2010). For att skapa ett gott samarbete mellan
vardgivare och patient ar det viktigt att ta med detta i planeringen av varden, att dven
narstaende kan behdva stod, information och undervisning. Patienterna kan aven kanna
skuldkanslor gentemot sina narstaende, att de berévar dem pa frihet pa grund av en
behandling som kréver mycket tid, planering och utrymme (Lai et al. 2012, Morton et
al. 2010, Ekelund et al. 2009, Derrett et al. 2010), Tong et al. 2009). Men det &r inte
bara relationen mot narstaende som paverkas, att fa en roll som sjuk pa arbetsplatsen
samt att arbetsgivare, utomstaende och samhallet &r okunniga om vad sjukdomen
innebér skapar en kansla av utanforskap. Det ar inte heller alltid att man ser sjuk ut och
manniskor runtomkring patienten kan da visa sig oforstaende eller ifragasattande i
forhallande till den situation patienten lever i (Lai et al. 2012, Ekelund et al. 2009, Tong
et al. 2009, Lindahl et al. 2003).

Aven om vissa patienter berattar om negativa erfarenheter med bristande stod och
oférstaelse sa finns det manga positiva berattelser. Stod, uppmuntran och information
soks fran manga olika sammanhang forutom sjukvarden, sasom: kyrkan, partners,
vanner, foreningar, arbetsgivare, organisationer och, framforallt, andra patienter som
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lever med liknande problematik. Hur viktigt det ar att fa tala med andra i liknande

situation beskriver den har studiedeltagaren:

”The most important thing for me is to hear about how other
patients are getting on with their treatment and so forth, and how
they have been able to go on outback trips even though they’re
doing dialysis. People point out that you can actually go overseas
and plug into other units. I think that sort of personal, sort of
anecdotal evidence is very important when you“re looking down
the track at the machine. The doctor doesn’t always know how
you re feeling, or how things are affecting you.” (Tong et al. sid
698)

Det underlattar ocksa att ha en 6ppen hallning och beréatta om sin situation for
utomstaende, att lita pa och engagera anhoriga 6kar mojligheten att fa forstaelse fran
omgivningen (Lai et al. 2012, Ekelund et al. 2009, Tong et al. 2009, Lindahl et al.
2003).

SAMMANFATTNING AV RESULTATET

Personer som drabbas av livslang sjukdom uttrycker tydligt hur viktigt det ar att
samarbetet med varden fungerar for att underlatta livet med behandling och de
begransningar det innebar. De vardagsaktiviteter som fore sjukdomen togs for givet
paverkas, det blir svarare att resa, skota sitt arbete, uppratthalla goda relationer till
partner och véanner etcetera (Lai et al. 2012, Ingadottir et al. 2006, Hagren et al. 2005,
Moran et al. 2011, Ekelund et al. 2009, Tong et al. 2009, Lehoux 2004, Goldbart et al.
2013, Ring et al. 1997). Kan man vélja behandlingsform sa valjer man den som sa lite
som majligt paverkar friheten (Morton et al. 2010, Tong et al. 2009), dar kan vardgivare
stodja genom att tillsammans med patienten diskutera igenom olika alternativ. Problem
uppstar nar kunskapsnivan i varden brister eller att kontinuitet i personalstyrkan saknas,
det ar faktorer som paverkar patienternas kansla av trygghet (Hagren et al. 2005,
Lindahl et al. 2010, Ekelund et al. 2009, Lindahl et al. 2003, Lindahl et al. 2006,

Ballangrud et al. 2008). Ett multidisciplindrt team som arbetar kring patienten och
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kanner till dennes livssituation och behov skulle gora det battre for manga som lever
med langvarig sjukdom (Ekelund et al. 2009, Lindahl et al. 2003).

Beroende pa hur vardpersonal forhaller sig till patienter kan det skapa en utveckling mot
att bli sa oberoende som mojligt med positiv syn pa behandlingen, eller tvartom, skapa
hinder och snarare leda at motsatt hall med negativ installning (Lindahl et al. 2006). Att
formedla tilltro till patienten genom att lata denne vara delaktig i beslut och
vardplanering framkallar mgjlighet att vaxa och ta ansvar for sin egenvard, de flesta
patienter uttrycker ké&nsla av trygghet och 6kad sjélvkansla nar de inkluderas i besluten
(Ingadottir et al. 2006, Hagren et al. 2005, Lindahl et al. 2010, Morton et al. 2010,
Derrett et al. 2010, Lehoux 2004, Goldbart et al. 2013, Lindahl et al. 2005, Ring et al.
1997, Ballangrud et al. 2008). Det ges uttryck for empowerment och gladje hos
personer som dr engagerade i sin behandling, sjukdom och hur dessa paverkar kroppen
(Derrett et al. 2010, Lehoux 2004, Goldbart et al. 2013, Lindahl et al. 2005, Lindahl et
al. 2006, Ballangrud et al. 2008). Man lar kénna sin kropp och kan justera behandlingen
utifran de behov som &r aktuella vilket forutom att forbattra egenvardskapaciteten aven
kan vara en copingstrategi (Ingadottir et al. 2006, Morton et al. 2010, Ring et al. 1997).
Mojligheten att fa vara kvar i det egna hemmet underlattas genom fungerande egenvard,
detta ar viktigt eftersom hemmet ar den plats som star for trygghet och att vara dar gor
att det friska hamnar i férgrunden (Lindahl et al. 2010).

Att traffa andra méanniskor som lever i liknande situation ger mojlighet till stod,
uppmuntran och information. Likasa kan det leda till utbyte av idéer, tankar och
I6sningar pa stora eller sma problem som kan uppsta i behandling eller sjukdom
(Lindahl et al. 2010). Olika forum kan bidra till att kdnslan av bundenhet till behandling
och sjukdom lindras genom delaktighet i sociala sammanhang sasom kyrkan,
foreningar, arbete och organisationer (Lai et al. 2012, Ekelund et al. 2009, Tong et al.
2009, Lindahl et al. 2003). Det ar viktigt att behalla kanslan av frihet och mojligheten
att vara engagerad i olika aktiviteter for att motverka sorg, depression och angest pa
grund av ett restriktivt liv (Moran et al. 2011, Lindahl et al. 2005).
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DISKUSSION

METODDISKUSSION
Lampliga studier att anvanda for att undersoka patienters upplevelser av att leva med

medicinsk teknik hittades genom en grundlig litteratursékning.

Litteratursokningen genomfordes med sokord sa att olika kvalitativa aspekter av vad det
innebdr att leva med medicinsk teknologi técktes in: qualitative, experience, meaning of
living, qualitative research, qualitative methodology, perception och perspectives. For
att tacka in de utvalda teknologierna i sokningen valdes féljande sdkord: dialysis,
ventilators, LTOT, medical technology, long — term oxygen therapy och mechanical
ventilator. Omvardnadsaspekten tacktes in genom sokning pa: nursing och support.
Beroendet tacktes in genom sokning pa: dependency samt dependent of medical
technology. MeSH-termer har anvants: ventilators, mechanical, depencency, nursing,
dialysis. Andra synonymer har anvéants men det var genom ovanstaende sékord i olika
kombinationer som valda artiklar togs fram (se tabell 1). Litteratursokningen &r
komplex med en extensiv ansats d.v.s. manga sokord i olika kombinationer vilka kan
vara svéra att upprepa och pa sa sitt hota reliabiliteten. A andra sidan bidrar
komplexiteten och bredden till att 6ka studiens validitet. Efter det att 230 abstracts lasts
upplevdes en méattnad i sékprocessen och att det som avsetts att belysa hade téckts in.
Samtliga artiklar ar skrivna pa engelska som ar det officiella vetenskapliga spraket.

Totalt valdes 16 stycken artiklar som tillsammans omfattar 359 patienter. En av
artiklarna bestar av bade kvalitativa och kvantitativa intervjuer. Den kvalitativa delen av
resultatet inkluderades eftersom den svarade val mot syftet. Fyra artiklar &r skriva av
samma forfattare, av dessa &r 1 artikel gjord som uppféljningsintervju och 1 artikel
gjord som sekundéranalys. Resterande 2 artiklar har inkluderat personer som skiljer sig i
behandlingsregim och erfarenhet av behandling - syftet och fragestéllningen ar alltsa
olika. Artiklarna som valts &r publicerade i vastvarlden, forutom en som &r gjord i
Asien. Overforbarheten till andra delar av vérlden ar darfor vansklig, det kan finnas en
kulturell bias. Daremot ar 6verforbarheten till olika vasterlandska lander god. Vad galler
fordelning av kvinnor och méan i de inkluderade artiklarna sa ar den relativt jamn, i tva

artiklar framgar inte konsfordelningen och i en &r det évervagande man.
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Aldersférdelningen &r stor, dock framgér inte dldern pa deltagarna i tre av artiklarna.
Genom att aldersspannet ar brett och kénsfordelningen jamn starks trovardigheten. Den
extensiva ansatsen bidrog till ett urval av patienter som befann sig i olika faser av
sjudomsprocessen fran att nyligen ha diagnostiserats och vara i uppstarten av
behandling till att ha levt under en langre tid med medicinsk teknik och darmed ha lang

erfarenhet.

En artikel saknar urval, den beddmdes vara av medelgod vetenskaplig kvalitet. Hade
urvalet varit battre beskrivet kunde den fatt hdg vetenskaplig kvalitet. Var och en av
forfattarna kvalitetsgranskade alla artiklar enligt SBU:s mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik — patientupplevelser. Det var en

interbeddmargranskning som ledde fram till ett samstammigt resultat till 200 procent.

Trovardigheten av uppsatsens resultat bedoms som god vilket grundas pa att samtliga
valda artiklar har en medelgod till hog kvalitet (tabell 2). Forfattarna arbetar pa tva olika
specialiteter: lungmedicinsk vardavdelning och mottagning for peritonealdialys, detta
medfor att man laser artiklarna med olika 6gon beroende pa hemomrade. Forforstaelsen
kan paverka resultatet om man laser in saker som inte ar beskrivet i resultatet utan
snarare kommer ur den egna erfarenheten. Genom att forfattarna analyserat materialet
var och en for sig och sedan diskuterat och fort ihop sammanstallningar tillsammans dar
oenigheter diskuterats, sa har mojligheten for feltolkningar genom forforstaelse
minimerats. Forfattarna har ocksa olika erfarenheter av yrket. En har 20 ar bakom sig
som sjukskoterska inom samma omrade och en har 7 ar som sjukskéterska inom
varierande medicinska omraden, detta anser vi vara en styrka nar man laser

forskningsrapporter.

RESULTATDISKUSSION

Patienter &r ett samlingsnamn fér manniskor som av nagon anledning sokt hjélp hos
varden pa grund av sjukdom. Varje patient ar en manniska med erfarenheter och
livsvillkor som paverkar hur denne ser sin framtid och mojligheter. Syftet med
uppsatsen var att belysa patienters upplevelse av att leva med medicinsk teknik vilket
far anses vara uppnatt. Genom att vardpersonal tar till vara patientens unika historia,
énskemal och mojligheter och tillsammans gor en planering utefter personens
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perspektiv skapas en vard som sétter personen i centrum. I resultatet framkommer
problem relaterade till langvarig sjukdom och behandling sasom: livet som begransat,
forlust av frihet, vardpersonal som démer ut och forminskar, att inte kanna sig
inkluderad i sin behandling, avsaknad av kommunikation och tillganglighet till varden.
En personcentrerad vard (McCormack & McCance, 2006) skulle kunna underlatta och
minska ké&nslan av detta.

| den personcentrerade varden behdver vardpersonal bli medvetna om sina forforstaelser
och varderingar for att skapa god kommunikation och ett gott teamarbete med patienten
(McCormack & McCance, 2006). Resultatet visar motsatta situationer dar personal blir
begransande, till exempel genom forutfattade meningar om ringa kapacitet till egenvard
déar man riskerar att forminska och déma ut patienten. Darigenom ¢kar man beroendet
av varden och friheten inskranks annu mer. Kanslan av att bli bedomd pa ett orattvist
satt &r gemensamt for langvarigt sjuka men gruppen som lever med
langtidsoxygenterapi utmarker sig extra mycket i den kanslan. De upplever att saval
samhélle som varden stigmatiserar dem pa grund av att deras sjukdom ofta &r orsakad
av rokning och att de darfor har sig sjalva att skylla. Forskning som undersokt
livskvalitet hos manniskor med langtidsoxygenterapi visar att de utmarker sig vad galler
minskad livskvalitet, depression och angest (Doi, 2003). Jamfér man Dois (2003) studie
med de patientupplevelser denna uppsats pavisar stammer resultaten val Gverens
(Hagren et al. 2005, Ingadottir et al. 2006, Lindahl et al. 2010, Morton et al. 2010,
Derrett et al. 2010, Lehoux 2004, Goldbart et al. 2013, Lindahl et al. 2005, Ring et al.
1997, Ballangrud et al. 2008). Kanske ar upplevelsen av hur man ser pa sitt liv och sina
mojligheter sa beroende av samhéllets bemotande att det paverkar livskvaliteten mer an
man kan ana. Som vardpersonal kan det vara svart att bli medveten om hur ens
forforstaelse paverkar attityden gentemot patienterna men sannolikt utvecklar langvarigt
sjuka personer en formaga att lasa av den attityd de moter. Mojlighet att reflektera Gver
sitt satt att vara och sina vérderingar borde darfor vara givet ndr man arbetar med

manniskor i varden.

Forlust av frihet &r ett aterkommande problem som uttrycks i resultatet. \ad ordet frihet
star for ar individuellt men gemensamt for de langvarigt sjuka personer som resultatet
bygger pa ar att det star for vardaglighet. Att kunna skota ett arbete, orka ta en
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promenad eller vara delaktig i sociala sammanhang och behalla goda relationer till
andra ménniskor. Kéanslan av att ha forlorat sitt normala liv dar man istallet lever bundet
och begransat kan dock mildras nar perspektivet skiftar fran att ha sjukdomen i
forgrunden till att satta valbefinnandet framst, vilket ar i linje med Patersons (2001)
perspektivmodell. Enligt Paterson kan en offerroll pa sa satt undvikas och man far
utrymme att fokusera pa omgivning, livsgladje och det sociala livet. Det kan dock
utvecklas till ett riskbeteende om individen &r sa inriktad pa att leva livet oberoende av
sjukdom att denne nonchalerar nédvandig behandling (Graubaek A-M och O.C Hall E,
2012). Har behdver vardpersonal och omgivning vara ett stéd och forhindra
riskbeteendet samtidigt som man uppmuntrar att ibland franga strikta
behandlingsregimer for att fa utrymme att leva fritt. | resultatet uttrycks att
sjukskoterskor ger “bannor” och formaningar nir patienten inte foljt de rdd som getts.
Man kan, utefter Patersons modell, misstanka att den upplevelsen kommer ur att
patienten da har valbefinnandet i forgrunden och inte ar intresserad av att leva strikt
efter behandlingsregimen medan sjukskdterskan som “férmanar” inte dr medveten om

vilket perspektiv patienten befinner sig i.

Resultatet visar pa hur viktigt det ar att underlatta och gora restriktioner och
begransningar som langvarig sjukdom skapar mindre betungande. Introduktion till vard
och behandling behdver vara personcentrerad (McCormack & McCance, 2006) utifran
den enskilde individens behov och férstaelse for det sammanhang man lever i ar en
forutsattning for att kunna bli en aktiv och beslutsfattande person (Antonovsky, 2005).
Ar vardens bemotande positivt och mer I6sningsorienterat kan kanslan av forlust
dampas, dven om det sjalvklart ar naturligt att sérja en ovdlkommen diagnos. Darfor &r
det viktigt att de personer som arbetar eller lever runt den sjuke har ett forhallningssatt
som understodjer den egna kapaciteten och kénslan av delaktighet. Fitch och Ross
(1998) undersokning om vad som paverkar patientens majlighet att klara av
livsstilsforandringar i samband med sjukdom drar samma slutsats. Merparten av
studiedeltagarna tyckte att det var lattare att hantera forandringar om information och

engagemang hos vardpersonalen fanns.

Sjukvarden &ar en komplex verksamhet med manga olika aktorer som var och en &r
specialiserad pa sin inriktning, resultatet visar pa de problem som uppstar for langvarigt
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sjuka personer nar de ska navigera i detta komplexa sjukvardssystem. Dels &r det svart
nar kroppen delas upp och ska behandlas av olika specialister som inte alltid
kommunicerar med varandra. Dels kan det vara svart att sjalv bestamma vilka
manniskor man mater eftersom det inte alltid gar att valja sin vardgivare. Det ar viktigt
att fa kanna makt och kontroll dver sitt eget liv nar man ar sjuk och beroende av vard
och behandling. Detta speglas av studier som matt livskvalitet och kanslan av
sammanhang vilka visar pa hogre varden nar det finns mojlighet till
egenvardsbehandling. Samma studier visar ocksa pa att vid god egenvard atervander
patienterna snabbare till arbete, har béttre behandlingsresultat, forhojd fysisk aktivitet
samt upplever en storre k&nsla av hopp (Ageborg et al, 2005 och Pagels et al, 2008).
Vidare sag Pagels, Wang och Wengstrom (2008) att mojligheten till egna beslut

gallande sin behandling var den viktigaste effekten av egenvard for patienterna.

Uppsatsens resultat vittnar om att distanserad, nonchalant och pessimistisk vardpersonal
skapar ett lidande dér patienten kénner sig forminskad och éverkord. Det séger sig sjalv
att en sadan kansla inte ligger till gagn for att skapa ett samarbete med en delaktig
patient som kanner tilltro till sin egen férmaga, personcentrerad vard hindras och
utveckling av individens egenvardskapacitet &r omajlig. Alla har olika mojlighet och
forutsattning till sjalvkompetens men professionell vardpersonal kan stodja och
forbattra den genom att utga fran individens upplevelse av situationen och tillsammans
arbeta darifran (Schnor, 2012). Exempel pa det syns i resultatet pa motsatt satt dar andra
med langvarig sjukdom vittnar om hur kompetent, empatisk och tillatande vardpersonal
kan férmedla styrka och mod dar man tillsammans skraddarsyr introduktion och
information vilket ger en majlighet att skota sin behandling sjélv i sa hog utstrackning
som majligt. Eftersom egenvard kan leda till 6kad sjalvkansla och trygghet genom att
man lar sig kroppens signaler, vad de innebé&r och justering av behandling tkar det
ocksa majligheten till bibehallen makt och kontroll dver livet. Viljan att bestamma Gver
sig sjalv ger kraft och driv till att lara sig nya saker som traditionellt varit nagot

sjukvarden ensamt ansvarat for.

Manniskan har i sin natur en dverlevnadsinstinkt som driver framat och hjélper oss nar

vi stalls infor tuffa situationer, vi kan skapa en bild av framtiden, hur den ser ut och

darigenom kampa for att komma dithan. Om vi drabbas av svar sjukdom skapas ett hot
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mot det liv vi skapat och dd&rmed mot den framtid vi lever for. Enligt existenspsykolog
Victor Frankl (Frankl 1970; 1980) kan en reviderad version av den livsmening man
hade fore sjukdomen gora det mojligt att utharda nuet om man kan se en framtid som ar
betydelsefull. For att gora detta kravs stod och hjélp fran omgivning och vardpersonal,
framforallt i borjan ar det viktigt att ha kompetenta personer kring sig som tror pa att en
ny framtidsbild & mojlig och skapar trygghet (Angel, 2012). | resultatet aterkommer
patienters énskan om, forutom kompetens, kontinuitet i personalstyrkan dér man lar
kdnna varandra och slipper borja om fran borjan vid nya moten med varden. Personliga
assistenter utmaérker sig som extra vardefulla, speglat i ljuset av att det &r en yrkesgrupp
som jamfort med specialiserad sjukvardspersonal inte har nagon djup medicinsk
kunskap ar det anmarkningsvart. Det ar alltsa inte alltid den rent medicinska kunskapen

som skapar tryggheten utan vardpersonalens kunskap om individens behov.
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SLUTSATSER OCH REKOMMENDATIONER

Personcentrerad vard kan vara ett verktyg dar patienter far stod att behalla makten dver

sitt liv och dar restriktioner med dess begransningar kan upplevas mindre

problematiska. For att det ska fungera behover vardpersonal attribut som enligt

McCormack & McCarnes modell (figur 1) ligger till grund for det forhallningssétt som

kravs. Personcentrering baserat pa resultatet innebar att varden behéver:

e Vara kreativ, positiv och problemldsande, alltid inriktade pa att méjliggora

snarare an att begransa.

e Skapa en kultur dar personal vagar ga utanfor de kliniska ramarna och tillata

patienten att leva livet - att stodja bade “lydnad” och “olydnad”.

e Tatillvara patientens egen livshistoria och erfarenhet for att utga fran individens

behov.

e Hatilltro till patientens formaga till egenvard for att fa kontroll 6ver sitt liv och

vaxa som person.

e Stddja livsviljan eftersom manniskor som far svara besked oftare fokuserar pa

att de ska leva &n att de eventuellt ska do.

e Ta hansyn till och uppméarksamma hur viktigt det ar att ha vardagliga rutiner och

aktiviteter

e Underlatta patientens kansla av frihet genom stdd vid planering av behandling sa

den passar arbetstider, resor, sociala handelser etcetera.

e Som vardpersonal vara medveten om att egna forforstaelser och varderingar

paverkar hur man bemater patienter samt reflektera dver dess innebord.

e Uppréatta multidisciplindra team som samarbetar, inklusive patienten.

e Skapa mojligheter for patienter att traffas, planeringen bor ske i dialog med

patienterna sa att deras intresseomraden framkommer.

FORSLAG PA FORTSATT FORSKNING

Utveckling av medicinsk teknik pagar kontinuerligt och vartefter den utvecklas

forandras aven patienternas upplevelse och asikt om funktion och inverkan pa dagligt

liv. Patientperspektivet behover speglas mot sa aktuell teknik som majligt och darfor

behover forskning i amnet hallas uppdaterad. Forutom teknikutveckling sker dven
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forandringar i vardens struktur och arbetssétt, till exempel dr den personcentrerade
varden pa framvéxt. Det vore intressant att se forskning som visar om ett
personcentrerat forhallningssatt fran varden kan inverka pa patientens upplevelse av sin
livssituation i samband med beroende av medicinsk teknik.
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