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Sammanfattning

Bakgrund: Aldrandet ar en naturlig del av livet och for narvarande dkar antalet aldre. Ménga

aldre manniskor valjer att d6 i hemmet, darfor behévs det mycket kompetens, kunskap och

erfarenhet av bade sjukskoterska och andra vardpersonal for att varda de aldre manniskorna i

livets slutskede i hemmet.

Syfte: Att belysa sjukskoterskans erfarenheter av att varda aldre i livet slutskede i hemmet

samt hur sjukskoterskan skapar forutsattningar for en vardig dod.

Metod: Studien har gjorts med kvalitativ ansats i form av semistrukturerade intervjuer med

atta sjukskaterskor med minst ett ars erfarenhet, som arbetar pa dldreboende och ordinart

boende i kommunal sektor samt pa dldreboende i privat sektor. Innehallsanalys med induktiv

ansats har anvants for dataanalysen.



Resultat: Sjukskaterskans erfarenhet av vard i livets slutskede resulterades i fem
huvudkategorier: Valbefinnande med betydelsen av symtomlindring, vara pa plats och framja
sjalvbestdimmande/autonomi; Kompetens/erfarenhet med besitta och anvénda samt dela med
sig av kunskap och erfarenhet; Stod till narstdende/véagleda narstaende genom att forbereda
narstaende och skapa trygghet; Arbets-och vardmiljo visade positiva faktorer och svagheter;
och Teamsamverkan fér en helhetssyn genom néra samarbete och att vagleda och forbereda

omvardnadspersonal.

Slutsats: Sjukskoterskor behdver vara pa plats for bedomning, forbereda och stédja bade
narstaende och omvardnadspersonal inklusive Gvriga vardpersonalen i teamet.
Sjukskoterskorna uttrycker att det ar viktigt att skapa trygghet for patienten, narstaende samt
omvardnadspersonalen och det ar en forutsattning som paverkar ett vardig slut. Det behdvs ett
forbattrat existentiellt stod, till exempel samtal om déden och samtal om behoven i livets
slutskede. Kunskap i palliativ vard for alla yrkeskategorier i varden bor skaffas genom
baskunskap och utveckling. Det ar viktigt att forbereda patienten och de narstaende nar det

géller livets slutskede.

Nyckelord: palliativ vard, dldre, hemsjukvard, sjukskoterskans erfarenhet, vardig dod.
Abstract

Background: Ageing is a natural part of life and the older population is increasing. Many
elderly people choose to die at home. Therefore, more skills, knowledge and experience of
both nurse and other health professionals are needed to care for the older people at the end of
their lives at home and how the nurses create the conditions for a dignified death.

Purpose: To illuminate the nurse's experience of caring for the elderly in the end of life at
home and how the nurse creates the conditions for a dignified death.

Method: A qualitative study with semi-structured interview used on eight nurses that are
working at nursing homes and patient’s homes in the municipal sector and nursing homes in
the private sector that work with older people with at least one year experience. Content

analysis by inductive approach has been used for data analysis.

Results: The nurse's experience in palliative care resulted in five main categories: The well-

being relates to the importance of symptom relief, be at location and promote self-



determination / autonomy. Expertise/experience with possess and user and Sharing of
knowledge and experience. Support for relatives / guidance related to preparing and provide
safety. Working environment health were shown the positive factors and weakness. And team
collaboration for a holistic approach with the close cooperation and to guide and prepare

nursing staff.

Conclusion: Nurses need to be at location for assessment, preparing and supporting both
relatives and nursing staff, including reporting to others medical staff in the team. The nurses
express that it is important to create safety for the patient, family, and nursing staff and it is a
condition affecting dignified death. Improvement in existential support is needed which can
be discussions about death and needs, in palliative care. Knowledge of palliative care for all
professions in health care should be acquired in basic and advanced levels. Preparation of a

patient and their relatives is very important when it comes to the end of life.

Keywords: palliative care, elderly, nursing home, home healthcare, nurse’s experience,
dignified death.



Forord

Forst och framst maste vi tacka alla deltagare i studien, vilka gav intressanta erfarenheter av
att varda aldre patienter i livets slutskede. Av er erfarenhet/upplevelse gavs en mycket
givande bild av varden. Stort tack till var underbara handledare Sofie Jakobsson for ditt
vardefulla stod. Tack for att du har haft talamod med oss. Sist vill vi tacka vara familjer och

medarbetare pa vara arbetsplatser som hade forstaelsen under studiens gang.

Duangporn / Piralrat
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Inledning

| Sverige ska aldre manniskor leva i vardighet och fa god vard till livets slut, oberoende av
plats oavsett om de lever i sitt eget hem eller pa sérskilt boende. Aldre manniskor dnskar att
stanna kvar i sina hem sa lange som mojligt och fa den hjalp och vard de behdver, inklusive
palliativ vard i livets slutskede. Det har visat sig att 6ver halften (63%) av personer i aldern 65
ar och aldre dor utanfor sjukhus. Av dessa dodsfall dér 53% av de éldre pa sarskilt boende
och 10% dor i sitt eget hem (Tornquist, Andersson, & Edberg, 2012). Enligt Hakanson,
Ohlén, Morin, & Cohen (2015) i Sverige under 2012 hade alla avlidna personer med en
registrerat dodsfall (n = 83.712), da visade resultaten att det intraffade 42,1% av alla dodsfall
pa sjukhus, 17,8% intraffade hemma och 38,1% pa sarskilt boende. Statistik fran Svenska
Palliativregistret fran oktober 2015 till oktober 2016 visar att andelen avlidna personer pa
sjukhus har minskat fran 33,4 % till 27,7%. Andelen avlidna personer pa sarskilt boende har
okat fran 34,0% till 34,9%. Andelen avlidna personer inom hemsjukvarden ar i stort sett
oférandrat, fran 4,3% till 4,2% (Svenska Palliativregistret, 2016).

Kraven pa ett vardteam inom palliativ vard ar hoga da sjukskoterskan,
omvardnadspersonalen, patienten och narstaende arbetar nara varandra och omvardnaden
kraver ett kanslomassigt engagemang. Forfattarna till detta arbete arbetar i hemsjukvarden
respektive pa ett dldreboende och var kliniska erfarenhet av vardarbetet i hemmet, inklusive
palliativ vard, ar att det ofta kan bli kaotiskt; andl6sa avbrott, oplanerade besok, akuta besok
och bristande kommunikation som kan orsaka osékerhet for sjukskoterskan och for de andra
parterna i teamet. Vara erfarenheter &r att det inte alltid finns ldkare pa plats och en stor del av
kommunikationen mellan sjukskdterska och lakare sker via telefon. Vissa patienter skickas in
till sjukhuset i livets slutskede trots att patienten skulle kunna vara hemma med god omsorg i
lugn och ro under sista tiden av livet. Samtliga dessa uppméarksammade omstéandigheter kan

leda till risker for att uppna ett vardigt avslut och dod.



Bakgrund

Palliativ vard

Ordet “Palliativ”’ kommer fréan latinets ”pallium” vilket betyder mantel. Detta ord adr symbol
for god vard av svart sjuka och doende méanniskor (Strang, 2012). Under aldrandet blir det
mer och mer uppenbart att livets slut kommer narmare. Det gar inte att undvika déden som
tillhor livets gang. Doendet ar den fasen som foregar doden och den kan vara kort eller langt
beroende pa omstandigheterna. Doden avser sjalva dodsdgonblicket och den narmaste tiden
efter att doden intratt. Mote med de éldre personerna kraver kunskap om deras syn pa doden
och doendet och inte bara da de befinner sig i palliativ fas utan ocksa nar de uppnatt en alder
da doden mera ar en del av livet &n den var tidigare (Blomqvist & Edberg, 2004).

Enligt WHO:s definition (2017) ar palliativ vard ett forhallningssatt av vard, som ska forbéttra
livskvaliteten for patienten som drabbats av en livshotande sjukdom, genom att férebygga,
upptécka och lindra lidande av fysiska, psykosociala och existentiella problem samt stodja
narstaende. Kéannetecken pa palliativ vard ar tvarprofessionalitetens samverkan, det vill saga
att vardare ser till att patientens behov blir uppfyllda med delaktighet av deras narstaende
(Kaasa, 2001, Beck, 2013). Palliativ vard innebér att lindra lidande och att framja
livskvaliteten. Socialstyrelsen (2013) har beskrivit en sammanfattning av palliativ vard som
en god vard i livets slutskede och utgar fran de fyra hornstenarna; symtomlindring,
tvarprofessionell samverkan och relation kommunikation, samt stéd till narstaende
(Socialstyrelsen, 2013).

En vardig dod beskrivs som en god, trygg och fridfull dod. Man forsoker relatera begreppet
till det tillstdnd som personen befinner sig i terminal fas (Silfverberg, 2007). En god dod
handlar om optimal symtomlindring, sjlvbestammande, relationer, tillganglighet till
konfliktlosning for att fa sammanfatta sitt liv, bevarandet av en god sjalvbild, acceptans av
egna situationer samt en forberedelse till doden (Beck-Friis & Strang, 2005).

Palliativ vard delas in i tva faser; en inledande tidig fas och en senare avslutande fas/livets
slutskede. Syftet med en tidig fas ar att livslang behandling fortfarande ar ett behov for
patienten och att bibehalla livskvalitet under behandlingen. I en sen fas/terminal fas ska
vardpersonalen lindra lidande och framja livskvalitet for patienten, néarstaende och andra

berérda. Den senare fasen kan vara kort, fran dagar till veckor (Socialstyrelsen, 2013).



Overgangen mellan en tidig fas och sen fas/livets slutskede kan vara flytande och svar att
faststalla tidsmassigt. VVardbehoven kan pendla mellan de olika faserna under en lang eller
kort tid (Socialstyrelsen, 2013, Dobie, 2010).

”Brytpunkt till vard 1 livets slutskede” (BPEoLC: Breakpoint End of life Care) och
“brytpunktssamtal vid overgang till palliativ vard i livets slutskede (BPC)” anvéndes 1
sjukvarden i Sverige innan 2012. Socialstyrelsen har skapat ett gemensamt begrepp av ordet
“brytpunktssamtal” &r 2012 (Lundquist, 2013). ”Brytpunkt till palliativ vard i livets
slutskede” menar transitionen av vardbehov frin kurativ till symtomlindrande vard

(Socialstyrelsens termbank, 2017).

Brytpunktsamtal ska utféras mellan lakare, patient och narstaende angaende behoven av
palliativ vard i livets slutskede. Patientens behov, dnskemal och halsotillstand diskuteras for
att uppna konsensus om en individuell omvardnadsplan. Brytpunktssamtal kan genomforas
flera ganger och dokumentation kravs (Nationellt vardprogram for palliativ vard, 2012-2014).
Brytpunktsamtal ska utforas tidigt sa att patienten far utrymme for sina individuella behov,
kontinuerlig kommunikation med patienten och hans eller hennes anhériga ar en fordel.
Lékaren ska vara lyhord och 6ppen for alla fragor samt anpassa information till varje unik
patients situation (Axelsson, 2016, Udo & Lovgren, 2016).

Det kan vara svart for lakaren att fa ett bra brytpunktssamtal om det inte hade pabdrjats innan

patienten ar inskriven i palliativ vard (Udo & Ldvgren, 2016).

Palliativ vard i livets slutskede

»Palliativ vard i livets slutskede ges under patientens sista tid i livet nar malet med varden ar

att lindra lidande och framja livskvalitet.” en definition enligt Socialstyrelsens termbank (2015).

Enligt nationella vardprogram for palliativ vard 2012-2014 rekommenderas det att avsta ifran
begreppet terminalvard, flera forfattare som har tidigare skrivit vetenskapliga artiklar och
bocker har dock anvént till exempel terminal fas, déende fas, terminal skede och terminal
sjukdomstillstand. 1 den har studien menar forfattarna att de har termerna har samma

betydelse, det vill séga livets i slutskede (Nationella vardprogram for palliativ vard, 2012-2014).

Den terminala fasen eller déendefasen handlar om nér patientens kroppsfunktion har avtagit,

det vill sdga nar patienten inte kan eller vill ta, har svart att fa i sig varken mat eller dryck,



och svart att ta tabletter. Patienten vill sova mer och mer, 6kad trotthet och dven en
forsamring i den kognitiva formagan kan forekomma. Detta kan intraffa de sista dagarna eller
upp till nagon vecka (Nationella vardprogram for palliativ vard, 2012-2014). Symtomen som
visar att doden borjar trada i kraft; patienten kanner sig inte hungrig eller torstig, minskad
eller upphorande urinproduktion. Medvetandet sénks, oregelbundet andningsmaonster till
exempel Cheyne-Stroke andning, rosslig andning pa grund av att patienten inte kan svélja
saliv och harklar upp slem, cyanostisk perifert eller blekgul i huden, oro, och ryckighet.
(Strang, 2012, Doyle & Jeffery, 2000).

Vid terminalt sjukdomstillstand da sjukdomen ar obotlig och behandling ger mer skada an
nytta, blir det nddvandigt att andra attityd for en god omvardnad i livets slutskede, sa att
patienten far uppleva valbefinnande och slippa lidande bade fysiskt och psykiskt.
Sjukskoterskan maste ha en helhetssyn pa patienten och hjélpa patienten till en vardig dod
(Hanratty & Higginsson, 1994, Johansson, 2014).

Narstaende &r en person som paverkar varden i livets slutskede i hemmet. Nérstaende kan
hjalpa till att uppfylla den sjukes behov sa att den sjuke kan stanna kvar hemma sista tiden av
livet (Beck-Friis & Strang, 2005). Att delta i vard i livets slutskede for narstaende &r en
pafrestande situation da det handlar om att man star infor en kris fran en forlust av sin nara
kéra. | en sddan komplex situation upplever narstdende svarigheter att hantera kanslor och
reaktioner mot sorgen (Nordenhielm, 2014). Stod till narstdende anpassas fran patientens och
narstaendes behov i livets slutskede. | kommunen kan det erbjudas avlastning i form av olika
platser och resurser t ex korttidsboende, véaxelvard, dagverksamhet och extravak (Andershed,
Ternestedt, & Hakanson, 2013). Narstadende kan uppleva varierade kanslor fran angest och
fortvivlan till nod, oro och aggressivitet. Att lata narstdende som vardar den sjuke personen,
uttrycka sina kénslor, kan innebdra ett initiativ for sjukskoterskor till dialog. Vad sjukskéterskorna
gjorde var att vara dér, att bevittna och visa empati, sa att de kan beratta om deras kanslor

samt att ventilera och hantera situationen (Stoltz, Lindholm, Udén, & Willman, 2006).



Aldrande

Aldrandet ar en naturlig del av livet som pagar fran fodseln tills vi slutar att leva och det &r en
langsam process som sker framst pa cellniva. Det ar viktigt att skilja dldrandets utveckling
fran sjukliga forandringar. Man brukar skilja pa framgangsrikt aldrande (successful aging)
och bréackligt aldrande (frail aging). Framgangsrikt aldrande kannetecknas av goda
fysiologiska reserver for att behalla full funktionsférmaga, men aven att klara belastningar
och forandringar som sjukdomar, psykisk stress, skador och miljobyte. Brackligt aldrande
beskrivs vara mellan framgangsrikt aldrande och nedsatt personlig ADL (Aktiviteter i Dagliga
Livet) formaga utan tydlig koppling till kronologisk alder. Teorier om aldrandet forklarar
aldrandet som fenomen 6ver livslangden. Teorier om aldrandet kan delas in i biologiskt,

psykologiskt, socialt och andligt perspektiv (Hedman & Jansson, 2015).

De unga blir farre samtidigt som de &ldre blir fler. Befolkningen i de mellanliggande aldrarna
ar p& ungefar samma niva genom hela férandringsforloppet (Bagger-Sjoback, 2007). Ar 2050
tyder uppskattningar pa att mer an en fjardedel av varldens befolkning kommer att vara 65 ar
eller &ldre. Andelen personer 6ver 60 ar kommer att fordubblas fran cirka 11 % till 22 %, med
den storsta procentuella 6kningen i aldrarna 85 ar och aldre (Wilson, Avalos, & Dowling,
2016). Sverige kommer pa fjarde plats i varlden nar det géller befolkningens andel som &r
dver 60 ar, med en andel pa 24,7%, ar 2009. Fyrtio procent av befolkningen kommer att vara
over 65 ar i 2050 (Hedman & Jansson, 2015). Andelen av befolkningen i aldrarna 80 ar eller
aldre kommer att vara fordubblade fram till 2050 da nastan tio procent av den
befolkningsandelen forvantas vara 80 ar eller dldre. Liknande trender observeras éver hela EU
och OECD-lander (Organisationen for ekonomiskt samarbete och utveckling), sa de aldre blir
annu aldre i Sverige saval som i Europa (Meinow, Kareholt, Thorslund, & Parker, 2015). Det
Okande antalet &ldre i samhallet &r ett socialt problem och av politiska och ekonomiska
orsaker kom gréansen for alderdomen att ligga vid 65 ar. Pensionarsgrupperna delas in i

grupper av yngre-aldre (65-79 ar) och aldre-aldre (80 ar och &ldre) (Socialstyrelsen, 2005).

Under nittonhundratalet har synen pa alderdomen férandrats och bilden av aldrande i modern
tid har ljusnat betydligt. Man kan rdkna med att andelen aldre ménniskor och pensionarer
kommer att utgora en 6kande del av befolkningen. Orsaken till de har férandringarna &r ett
forbattrat omhandertagande, en forbattrad sjukvard, en forandrad livsstil hos den aldre
befolkningen, det innebér i allménhet battre kosthallning, mer motion, ett mer utatriktat liv



och minskad rokning vilket paverkar att manniskorna lever langre. Det goda aldrandet har
ofta forknippats med begreppen vélbefinnande, livstillfredsstéllelse och livskvalitet
(Blomgvist & Edberg, 2004).

Vard i hemmet

Kommunen har ansvar for aldre manniskor som ar medicinskt fardigbehandlade efter beslut
av Adelreformen 1992. Det betyder att kommunen tar ansvar for fortsatt vard enligt patients
behov efter utskrivning fran sjukhuset (Fridegren & Lyckander, 2009, Vardférbundet, 2014).
Kommunen har ansvar for stod till aldre ménniskor for att underléatta deras vardagsliv i
hemmet, bade fysiska, psykiska samt sociala behov. Sarskilt boende erbjuder kommunen for
aldre och for de manniskor som behdver sérskilt stod, det vill sdga aldre, som inte kan bo kvar
hemma pa grund av exempelvis demens och/eller multisjuklighet. Att framja hélsan,
forebygga sjukdom, aterstalla och bevara patientens individuella mgjligheter och behov,
minska lidande samt ge en vardig dod ar syftet med omvardnaden i den kommunala
hélsosjukvarden (Svenska kommunforbundet & Vardforbundet, 2000, Josefsson, 2009).
Hemsjukvard &r ett samlingsnamn for varaktigt planerade sjukvardsinsatser som ges i hemmet

eller i ett vard- och omsorgsboende (Hedman & Jansson, 2015).

Det finns en valfrihet att vélja aldreboende som kommunen har godkant och det finns
boenden i bade kommunal/offentlig och privat/enskild regi. Offentlig vard &r den vard som
bedrivs av landstinget och kommunen, dessutom bedrivs privat vard av privata vardforetag

som har avtal med landstinget eller kommunen (Nestor, 2014).

Hemsjukvard enligt Socialstyrelsen (2008) ar hélso- och sjukvard som ges i hemmet, bade i
ordinart boende och sarskilt boende och som styrs av HSL (Hélso- och sjukvardslagen SFS:
1982:763). Det finns tva typer av hemsjukvard, det vill siga avancerad och
grundlaggande/basal hemsjukvard. Hemsjukvarden genomférs med andra ord, dels som
primarvardsansluten hemsjukvard (PAH) och dels i den avancerade halso- och sjukvarden till
exempel avancerad sjukvard i hemmet (ASIH), avancerad hemsjukvard (AHS), medicinskt
omfattande hemsjukvard (MOH), sjukhusansluten hemsjukvard (SAH) och lasarettsansluten
hemsjukvard (LAH) (Drevenhorn, 2010). Patienten kan i nulaget fa avancerade halso- och
sjukvardsinsatser i hemmet det vill saga teamet har sjukskéterska och lakare tillganglig

dygnet runt. Ansvarsgransen mellan landstinget och kommunen &r fortfarande otydlig i



omradet, vilket beror pa lokala beslut. (Socialstyrelsen, 2008, Drevenhorn, 2010, SFS:
1982:763).

| Sverige pagar arbete med att verfora all hemsjukvard fran landstinget till kommunen (SOU
2011:55, 2011). Tanken ar att varden ska bedrivas med hog kvalitet, tillganglighet och
kontinuitet samt ge trygghet och inflytande for de aldre personerna sjélva, med beaktande av
saval sociala som medicinska behov. En viktig kvalitetsfaktor for hemsjukvarden ar narheten
till kommunens aldreomsorg, bade pa sarskilt boende och inom hemtjansten. Det ar en av

anledningarna till att regeringen vill se en kommunalisering av hemsjukvarden (Holm, 2012).

Sjukskoterskans kompetens inom hemsjukvard

For att arbeta som sjukskéterska i hemsjukvard, kravs minst sjukskoterskelegitimation eller
specialistutbildning till exempel distriktsjukskoterska eller vard av aldre med mera.
Sjukskoterskan i hemsjukvarden ansvarar for att ta reda pa individens behov genom att
bedéma, besluta och satta ett mal med hansyn till sjalvbestammande och integritet.
Sjukskoterskan ska dokumentera, planera, utfora, delegera och leda insatser samt samordna
vardkedjan tillsammans med bistandshandlaggare, sjukgymnast, kurator och underskoterska
utifran patientens behov (Svenska kommunforbundet & Vardforbundet, 2000, Vardforbundet,
2007, Drevenhorn, 2010).

Sjukskoterskor ar en yrkesgrupp som i sitt arbete i den basala hemsjukvarden moter ett
okande antal patienter som vardas i livets slutskede och deras narstaende. Sjukskéterskors
arbete i hemsjukvarden innebar hantering av information, rad, undervisning, stod, bedémning,
utférande av medicinska ordinationer samt med samverkan och samordning av vardinsatser.
Dessutom har sjukskaéterskorna i uppgift att ansvara for hélso- och sjukvardsuppgifter inom
sitt ansvarsomrade samt handleda och stddja vardpersonal i medicinsk omvardnad.

Hemsjukvards arbete sker i team (Hedman & Jansson, 2015).

Josefsson (2009) har diskuterat sjukskoterskans kompetens inom kommunen, att det krévs
formell kompetens fran utbildning och reell kompetens samt ledarkunskap for att leda
patientnara arbete. Ytterligare krav ar att sjukskdterskan maste ha en vilja att leda, samt

fortroende och mod att leda en personalgrupp (Josefsson, 2009).



Sjukskoterskekompetensen beskrivs som en nyckelfraga nar det galler halso- och sjukvards
kvalitet. Det kravs sjukskoterskekompetens for att ge séker vard och vardkvalitet till aldre
patienter i hemmet med komplexa vardbehov. Omvardnadskompetens kravs av all personal
som deltar i aldre patientnara arbete pa vardhem, sarskilt boende och hemsjukvard.
Omvardnadskompetens i hemsjukvarden ur ett helhetsperspektiv, betyder att
omvardnadssituationen, som samverkan med alla parter och resurser, inkluderas.
Sjukskoterskan maste inbegripa narstaende, da de har en viktig roll i patientens situation.
Detta galler framforallt vid demenssjukdomar och i livets slutskede. Arbetsmiljon i
hemsjukvarden for sjukskoterskan innebar ett stort ansvar och mycket ensamarbete med
patientens hem som arbetsplats. Darfor behdvs kénsloméssigt engagemang och

arbetstillfredsstéllelse i hemsjukvarden (Nilsson, 2001, Bing-Jonsson, Foss, & Bjark, 2016).

Tidigare forskning

Dobies (2010) forskning har visat att distriktsjukskoterskor har svart att avgora nar de ska
paborja palliativ vard. Han har i sin forskning refererat till att distriktsjukskoterskor kan

paverka beslut av palliativ vard for patienter.

Sjukskoterskan spenderar mest tid pa att varda patienten och att halla kontakten med
narstaende. For att lyckas nd malet med en vardig dod, maste sjukskoterskan ha bra kunskap,
lampliga stod i klinisk miljo, och utveckla samarbetsvilligt partnerskap om hospice och
palliativ vard. Sjukskoterskan maste vara sjalvséker i sina kliniska fardigheter i palliativ vard
och medveten om etiska, andliga, juridiska fragor som sjukskoterskan kan konfronteras med

nar de utfor palliativ vard i livets slutskede (Tabloski, 2010).

Sjukskoterskan har forstaelse for syftet med palliativ vard, det ar att forbattra livskvaliteten
for patienten och dess narstaende med utveckling av relation, lindring och ger vélbefinnande
och medkénsla i slutskedet. Om nagon sdger att ’Du behdver palliativ vard”, upplever
sjukskaterskan att ordet palliativ ar kortsiktigt och det beror pa kunskapsbrist. Det tar mycket
energi att utfora palliativ vard (Arnaert, Seller & Wainwright, 2009). Sjukskoterskans
lyhordhet, trygghet, samhorighet och narvaro leder till god palliativ vard i hemmet (Karlsson,
& Sandén, 2007).

Sjukskoterskor med varierande utbildningsnivaer och kompetens erbjuder palliativ vard pa

olika nivaer. I verkligheten &r palliativ vard mindre uppmarksammad, sarskilt i vardformer



som akuten, Intensivvardsavdelning (IVA), médravard, vard i hemmet och langtidsvard.
Paborjan av integrerad palliativ vard 6ver ett sjukdomsférlopp introduceras tidigt for en
livbegrénsade sjukdom, det kravs ett behov av kunskap och sarskild kompetens inom palliativ

vard av all vardpersonal, oavsett platser (Fitch, Fliedner, & O’Connor, 2015).

Kommunikationsformaga ar en grund for framgang i omvardnad. Distriktsjukskoterska/
sjukskaterskan kan stallas infor sarskilda utmaningar, eftersom de vardar patienten hemma,
vilket &r skillnaden i jamforelse med sjukhusmiljé. En utmaning i kommunikation med
patienten i palliativskede, tillkommer. Patienten kan vara ledsen och arg och darfor kan
distriktsjukskoterskan/sjukskaterskan ha svart att fa en bra kommunikation med patienten.
Patientens kommunikation blir paverkad av kanslor och reaktioner till exempel sorg,
hjalploshet, angest, radsla och sjukskoterskan kan uppmarksamma nér patienten ar
angestfylld. Sjukskaoterskan maste kunna hantera situation och kommunikation och fa bekrafta
patientens kanslor. (Lawton, & Carrol, 2005).
Distriktsjukskoterskan/Kommunsjukskoterskan som har arbetat med palliativ vard i livets
slutskede, har papekat att kommunikation ar deras svagheter och efter att de har deltagit i
programmet “Educational pathway” for utveckling av fortroende och féormaga i hantering av
livet i slutskede, 6kar deras sjalvfortroende inom omradet. Detta kan underlattas av samarbete

med erfarna kollegor (Steven, 2014).

Distriktsskoterskor anser att de har en viktig roll i palliativ vard, aven om det finns lite
forskning om resultaten av deras palliativ vard, tyder det pa att de ger mycket vard till
patienten i den palliativa fasen av sjukdom. Distriktsskoterskor efterstréavar jamlikhet i
palliativ vard for alla, genom att visa information om service och ge individuellt anpassad
palliativ vard (Walshe, Caress, Grahamn & Todd, 2011). Palliativ vard kan bli stressig och
kanslomassigt svarhanterlig for distriktssjukskoterskan att i samband med detta ocksa
utveckla en bra relation som kan vara kravande. Distriktsjukskoterskan har svart att Iamna och
ta ledigt fran tjansten. Relation en mellan distriktsjukskoterskan och patienten ar mycket
viktig och har direkt paverkan pa vardkvaliteten (Walshe & Luker, 2010).

Sjukskaterskan som arbetar kommunalt i Sverige kan uppleva etiska problem vid vard i livets
slutskede i hemmet sasom obehagskanslor, nér de inte har fatt bra support fran lakare, nar
narstaende upplever hjélploshet pa grund av deras okunskap om sjukdomen, samt brist pa

samverkan bland kollegor som inte har forstaelse. Samarbetsproblem inom palliativ vard



paverkar bade patienten och 6vriga vardpersonal. Brist pa sakerhet i patientens hem till
exempel nar narstadende och patient inte blir bekréaftad i sin situation i livets slutskede
paverkar sjukskoterskan som ger omvardnad i livets slutskede (Karlsson, Karlsson, Silva,
Berggren, & Soderlund, 2012). Etiska problem i livets slutskede som uppmarksammats
utifran erfarenhet av vardpersonal, bland annat sjukské&terskor i Norge, visar pa tidsbrist i
palliativ vard i livets slutskede. Personalen blir tvungen att blanda medicin i maten utan
lakarordination da patienten vill/kan inte ta medicinen. Situationer nar patienten dor ensam

paverkar narstaende och personal (Bollig, Schmidt, Rosland, & Heller, 2015).

Narstaende/familjen, som involveras i livets slutskede, kan upplevas av sjukskoterska, som
“kontroll av nirstdende” och paverka inflytandet i omvardnaden. Vissa nirstdende upplevs
som ett hinder for en vardig dod och orsaka inskickning av patienten till sjukhuset trots att
patienten ar doende. Familjen/narstdende kan &ndra sig i sista minuten och begara att
vardpersonal ska skicka in patienten (Goddard, Stewart, Thompson, & Hall, 2013).
Parenteral/Infusion i palliativ vard ger bade negativ och positiv effekt. Positiv effekt beskrivs
som kampen for att forlanga livet, 6kat hopp, 6kad styrka och mer tid med familjen och den
negativa effekten beskrivs som okad risk for 6dem, minskat valbefinnande och okat
illamaende. Patienten ar mer sangbunden och minskad i rorelserna. Patienten kan fa somnbrist
pa grund av oro. Narstaende kanner oro eftersom de maste kontrollera droppet.
Distriktssjukskdterskan upplever meningsloshet av parenteral/infusion som ges i livets
slutskede. Kéanslan av att ensamt fatta beslut nér patienten bor avsluta droppet genererar

osakerhet och rédsla for att gora fel eller felbedémning (Holmdahl, Sévenstedt, & Imoni, 2013).

Teoretisk referensram

Antonovsky professor i medicinsk sociologi fran USA grundade det salutogena synséttet. Han
fragade sig varfor vissa personer kan uppleva vélbefinnande trots svara sjukdomar, forlust och
funktionsnedséttning. “Kénsla av sammanhang” (KASAM) bestar av individens upplevelse av
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Kérnan av KASAM handlar om ett salutogent
synsétt (Antonovsky, 1997, Westlund & Sjéberg, 2009, Andershed et al, 2013) som &r
skillnaden fran ett patologiskt synsatt. Nar sjukdomar inte kan botas langre, ska vardpersonal
hjdlpa patienten att behalla ett vardigt liv sa att patienten kan hitta meningsfullhet i livet.
Antonovsky beskriver i sin teori att &ven om man &r sjuk sa kan man kanna sig frisk

samtidigt. Vid palliativ vard betyder det att patologiskt perspektiv inte kan hanteras da det
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inte finns ndgon bot eller mojlighet att forebygga hotet av sjukdomar mot doden. 1 ett
salutogent synsatt inom palliativ vard ska vardpersonal framja patientens halsa i form av att
lindra lidande och underlétta livet bade fysiskt och psykiskt.

Manniskor som har stark KASAM, har formaga att anpassa sig for sin halsa dven med
svarigheter och hinder. De har formaga att 16sa problem framfor sig med stark vilja och
flexibilitet (Westlund & Sjoberg, 2009). Psykiska halsan forstarker fysiska hélsan. Manniskan
kan bemastra sin hélsa genom att hantera sin sjalvkansla. Dock om man drabbas av svara
sjukdomar, kan man hitta strategi for att uppleva vélbefinnande. Stark KASAM leder till
friskare liv (Antonovsky, 2004).

Begriplighet handlar om att manniskor férvantar sig att fa fram ratt information pa forstaeligt
satt (Antonovsky, 1997). | palliativ vard kan begriplighet identifieras genom att hjélpa
patienten att forsta forloppet av sjukdomar, vad man kan gora eller inte kan géra mot
sjukdomen, samt vilka forutsattningar patienten har. Vad kan patienten och narstaende géra?
Informationen &r viktigt i detta sammanhang. Sjukskoterskan kan skapa fortydligande av
begriplighet for patienten med vardplan, instruktion, information till patienten och nérstaende
(Andershed et al, 2013).

For att manniskor ska fa grepp om sin situation, maste de kunna identifiera sin formaga,
resurser och vilken niva av paverkan pa deras miljo som narstaende, lakare, politiker har.

Detta ar komponenter av hanterbarhet (Antonovsky, 1997).

Hanterbarhet handlar om hur patienten och narstaende kan hantera situationen som de star
infor. Patienten kan uppleva nedsatt formaga, sorg, lidande, forlust, skuld och besvikenhet pa
sin kropp och kan ha svart att uppleva valbefinnande. Narstaende blir dessutom paverkade av
frustation, skuld- och skamkanslor om situation &r ohllbar. Vid palliativ vard for
hanterbarhet behover alla i vardteamet hjalpa patienten och narstaende att underlatta deras
vardagsliv, inom familj och sociala sammanhang. Vardpersonalen ska hjélpa patienten att
behalla sin formaga och sjalvbestammande. Patientens behov ska uppfyllas och resurser ska
sttas in. Att bestdamma en plats for sin dod ar ocksa upplevelse av hanterbarhet (Andershed et al,
2013).

For att bevara meningsfullhet for palliativ vard ska vardpersonal varda patienten och beméta

narstaende med respekt och en god méanniskosyn. Den doendes autonomi ska respekteras i sa
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stor utstrackning som majligt. VVardpersonalen ska hjélpa patienten att uppskatta sitt liv och
hantera sin oro i detta skede. Narstaende kan uppleva meningsfullhet av palliativ vard, nar de
ser att patienten inte drabbas av lidande, smarta och angest. Bekréftelse och kommunikation
ar darfor viktigt (Andershed et al, 2013, Westlund & Sjoberg, 2009).

Meningsfullhet forklaras av narstaende som vardat patienten med cancer i palliativ vard i
hemmet ar patientens bekvamlighet, att behalla vardagslivet tillsammans med patienten,
hantering med omsorg samt skydd, engagemang av karlek samt ansvar och hopp. Tva
faktorer, som tillhér meningsfullhet pa helhet, ar sjalv-transcendens och béast hantering
(Milberg & Strang, 2003).

Problemformulering

En vardig dod &r nagot som bor efterstravas for alla individer, oberoende av plats for vard i
livets slutskede. Tidigare forskning visar pa att behovet av palliativ vard i hemmet har ékat pa
senare ar, och forvantas fortsatta 6ka. Dock ar antalet vetenskapliga artiklar som berdr amnet
begréansat, framfor allt hos de vardorganisationer som ansvarar for vard av aldre. De utlandska
studier som genomforts kan endast tillampas i begransad omfattning pa svensk arbetsmiljo
och det svenska halsosystemet.

Palliativ vard &r en komplex fraga som kan vara bade tidskravande och psykiskt pafrestande

for sjukskoterskan.

Denna studie amnar att spegla den palliativa varden i hemmet samt att skapa en djupare
forstaelse inom omradet. Férhoppningen &r att resultatet kan paverka utvecklingen av palliativ

vard med avseende pa forbattringar inom lokalrutiner, regelverk, kunskap och resurser.

Syfte

Att belysa sjukskoterskans erfarenheter av att varda éldre i livet slutskede i hemmet samt hur

sjukskoterskan skapar forutsattningar for en vérdig dod.
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Metod

Metodologiska utgangspunkter

Med en kvalitativ metod vill forskaren forsoka forklara meningar av ett fenomen, en héndelse
eller en erfarenhet. En méanniskas uppfattning forsoker beskrivas till verkligheten. Kvalitativa
studier ar lampliga for att underséka individens upplevelse, erfarenhet samt behov. Mansklig
erfarenhet ar en komplex foreteelse, som ar individuell, och ar beroende av forstaelse for
manniskan i ett socialt sammanhang. Kvalitativ metod ar bast for att ta reda pa svaret till
utveckling i varden eftersom den metoden skapar reflektion till en ny aspekt (Wood & Haber,
2010, Olsson & Sérensen, 2007). Kvalitativ ansats enligt Polit & Beck (2012) ar ett andamal
for att utveckla forskningen med tanke pa 6nskan om verkligheter och asikter fran deltagarna
vilket forskaren inte vet fran borjan. Forskaren kan strava efter helheten av forskningen
genom att utfora en kvalitativ undersokning (Polit & Beck, 2012). Med avsikten att ta reda pa

erfarenheter fran sjukskoterskor ar det lampligt att anvanda kvalitativ undersokning.

Induktiv ansats, i den har studien forklaras koppling mellan foreteelser och teorin som ska
besvara forfattarnas fraga. Informanternas upplevelse tolkas for att fa fram paradigm av
samhallet (Widerberg, 2002, Olsson & Sérensen, 2007, Wood & Haber, 2010, Tjora, 2012).
For att belysa sjukskoterskors erfarenheter anvands kvalitativ innehallsanalys vilket innebar
att man intresserar sig for tolkning av texten/verbala uttryck och kategoriserar huvudsakliga
meningar till temat. I den har studien anvander forfattarna innehallsanalys metod for att

analysera resultatet (Graneheim & Lundman, 2003).

Urval

Inklusionskriterier for deltagande i studien var att sjukskoterskor som arbetade i kommunal
sektor i Stockholm eller i Goteborg oavsett arbete pa ordinart boende och sarskilt boende
(aldreboende). Ytterligare kriterier for deltagande var minst ett ars yrkeserfarenhet i arbetet
med aldre samt att deltagarna i studien inte var kdnda av forfattarna. Forfattarna undvek urval
fran vara arbetsplatser for att undvika storfaktorer (confounding). Om deltagare haft en personlig
relation till intervjuare, kunde det kunna paverka resultatet da vissa fragor kunde vara kansliga.
Forfattarna valde att intervjua sjukskoterskor som jobbar med aldre inom kommun/stadsdel i
Stockholm respektive Goteborg under februari-april 2016. En av respondenterna har

specialistutbildning vard av dldre”. De dvriga var sjukskdterskor utan specialistutbildning.
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Genomfdrande

Studien utfordes i Stockholm och Goteborg i tva olika vardsammanhang bade kommunal och
privat. For intervjun kontaktades elva verksamheter for bade hemsjukvard och sérskilt
boende. Informationsbrevet och forskningspersonsinformation skickades till enhetschefer/
verksamhetschefer for att fa ett godkannande att genomfora studien inom verksamheten. Av
dessa elva var fem verksamhetschefer positiva. Nio sjukskoterskor tillfragades och atta
sjukskaterskor accepterade deltagande. Tva sjukskaterskor arbetar i hemsjukvarden (ordinart
boende) och en sjukskoterska arbetar pa aldreboende som tillhér kommunal sektor i
Goteborg. Fem sjukskoterskor arbetar pa dldreboende som drivs av privat sektor i Stockholm.

Deras erfarenhet inom aldrevard var mellan ett till trettio ar.

Datainsamling

Semistrukturerade intervjufragor anvéandes i intervjun. En intervjuguide (se bilaga 4) skapades
utifran syfte med studien samt fragestallningar. Forst har forfattarna forsokt att skapa
intervjufragorna med elva grundregler for en bra dod men (British Geriatrics Society, 2006)
forfattarna tyckte att det blev fér manga ledande fragor. | stéllet tog forfattarna med hjalp av
handledare fram de fragor som forfattarna tycker kunna generera mer reflekterande svar da
syftet med studien var att belysa sjukskoterskors erfarenhet. Oppna fragor anvandes for att fa
fram s& manga utforliga svar fran deltagare som majligt. Forfattarna anvande dven
uppfoljningsfragor och sonderande fragor i intervjun for att fa mer information (Kvale &
Brinkmann, 2014). Pilotintervjuer genomférdes infor intervjuerna for att testa fragorna och
for att fa mer erfarenhet av att intervjua. Efter de forsta intervjuerna diskuterades resultaten
mellan forfattarna och handledaren. Intervjuguiden justerades efter diskussionen som resulterades
i att en fraga togs bort. Intervjuerna genomférdes pa deltagarnas arbetskontor i enskilt rum.

De étta intervjuerna varade i mellan 12-41 minuter. Intervjuerna spelades in och transkriberades.

Analys

Forfattarna har valt innehallsanalys pa manifest och latent innehall av Graneheim & Lundman
for att fa fram resultatet i de olika kategorierna. P& manifest innehallsanalys ar man
intresserad “vad” texten beskriver och pa latent innehallsanalys &r man intresserad av hur
texten uttalas i meningsbarande, for resultatet till forskningen (Drisko & Maschi, 2015). Forst
transkriberades datamaterial fran ljudinspelning till text. Inspelningen avlyssnade upprepade

ganger for att fa en helhet av innehallet och all text lastes igenom flera ganger for att fa en
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uppfattning av innehallet. Forfattarna kondenserar fram ord, meningar och fraser som &r

relevanta till syftet av studien. Huvudsakligen filtrerades fraser bort for att forkorta texten till

koderna med avseende av helheten. De kondenserade koderna som har liknande innehall

abstraherades till subkategorier och sedan grupperades ytterligare till kategorier (Graneheim

& Lundman, 2003).

Tabell 1. Exempel fran analysprocess fran meningsbérande enheter till kategorier.

Meningsbarande enhet

Kondensering Kod

Subkategori

Kategorier

Det ar valdigt viktigt att man
har bra samarbete med
anhoériga och hemtjansten for
att vi aldrig klarar patienten

egnsamma utan

Bra samarbete med
anhoriga, hemtjéanst
och dvriga

vardpersonal.

N&ra samarbete

Teamsamverkan

for en helhetssyn

utan da ar vi som handledare
for hemtjéanst sa att vi gar
genom patienten och dar
rehabiliteringspersonal
sjukgymnasten och
arbetsterapeuter och de ocksa

involverade

Vi &r handledare i
omvardnad och har
samarbete med

ovriga vardpersonal.

Végleda och
forbereda
omvardnad

personal

Teamsamverkan

for en helhetssyn

Man ska helt enkelt fa do i
lugn och ro och med sa lite
besvéar som magjligt. Ingen
smarta. Man ska inte k&nna

andningssvarigheter. Ingen

sa bra man kan i sitt tillstand.

Och det ska vara utan plagor.

angest. Man ska helt enkelt ma

S4 lite besvar som
mojligt, ingen

smarta, ingen angest

Betydelsen av
symtomlindring

Vélbefinnande
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Etiska aspekter

Studien har tagit hansyn till de forskningsetiska principerna ndmligen informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet (Vetenskapsradet, 2002).

Deltagarna har fatt bade skriftligt och muntlig information om studien och att det ar frivilligt
att delta i studien. Deltagarna informerades att de kunde avbryta intervjun nér som helst. Det
informerades om att intervjuerna kommer att behandlas konfidentiellt vilket betydde att
intervjuerna avidentifierades och behandlades i enlighet med bestammelser i sekretesslagen.
Vid studie via specialistprogram behdvde inte varje deltagare ge skriftligt samtycke eftersom
deltagarna redan har gett samtycke genom att stélla upp pa intervjun.

Forfattarna visade etisk medvetenhet gentemot de atta sjukskoterskor som intervjuades,
genom att de informerades tydligt att offentlighet- och sekretesslagen galler (SFS 2009: 400).
Personuppgifter ska hanteras enligt konfidentialitetskravet, det vill séga att deltagaren ska
vara anonym och datahantering ska vara oatkomlig fran andra personer (SFS 1998:204,
Vetenskapsradet, 2002). Deltagarna informerades tydligt angaende intervjun i god tid innan

intervjutillfallet det vill saga mal, tid, konfidentialitet och sekretesshantering av data.

Det ar endast forfattarna som har tillgang till forskningsdata, enligt WMA sa &r det en
subjektiv dimension av hur man uppfattar etisk medvetenhet, vem som bestdimmer vad som &r
rétt eller fel (The World Medical Association, 2015). Darfor har forfattarna valt att hanvisa till
sekretesslagen, sa att deltagarna skulle kanna sig sa trygga som majligt. Deltagarna kunde
kontakta forfattarna nar de ville och erbjods ta del av studiens resultat. Det efterstravades i
studien att inte utsatta deltagarna for fysiskt eller psykiskt obehag eller skada. Skyddskravet
motiveras av allménna krav pa respekt for enskilda personers integritet och har stod i svensk
grundlag (Olsson & Soérensen, 2007, Kvale & Brinkmann, 2014). Forfattarna foljer dessutom
reglerna av ”Helsingforsdeklarationen”, dé studien beror sjukskoterskorna och deras
erfarenheter. Resultatet av studien skall kunna férklara nyttan for den berérda delen med mer
vinst an forlust. Deltagarna fick lattforstaelig information om studien (Stendahl, 2003).
Forfattarna maste ta hansyn till lagen om etikprévning av forskning tillsammans med
handledaren som &r ansvarig att granska det etiska kravet (SFS 2003:460). All forskning som
ror manniskor, maste hanteras med respekt for integritet och manniskovarde (Corlin, 2009).
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Resultat

Resultatet presenteras i tabell 1, dar fem kategorier framkommit; valbefinnande,

kompetens/erfarenhet, stod till narstaende/vagleda narstaende, arbets- och vardmiljé och
teamsamverkan for en helhetssyn. Varje kategori bestar av subkategorier som klargor hur
dessa kategorier har gestaltat sig i intervjumaterialet, vilka ges exempel pa valda citat fran

deltagarna.

Tabell 2. Kategorier och subkategorier

Kategorier Subkategorier

Betydelsen av symtomlindring
Vélbefinnande Vara pa plats

Framja sjalvbestimmande/autonomi

Besitta och anvanda kunskap och erfarenhet

Kompetens/erfarenhet .
P Dela med sig av kunskap och erfarenhet

. \ . Forbereda narstdende
Stod till narstaende/Vagleda narstaende
Skapa trygghet

Positiva faktorer

Arbets-och vardmiljo
) Svagheter

Néra samarbete

Teamsamverkan for en helhetssyn .
y Végleda och forbereda omvardnadspersonal

Vélbefinnande

Betydelsen av symtomlindring

Samtliga respondenter pratade om betydelsen av symtomlindring vid vard i livets slutskede.
Det fanns ett behov av trygghetsordination for symtomlindring och forberedelse for
ordinerade lakemedel vid behov mot oro, illamaende, smarta och rosslighet. Doende patienter
skulle ha sa lite besvar som mojligt, ingen smarta eller angest. Déende patienter skulle inte
behodva lida i onodan.
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“Man ska helt enkelt fa do i lugn och ro och med sa lite besvdr som mojligt.
Ingen smdrta. Man ska inte kdinna andningssvarigheter. Ingen dngest. ...Och det

ska vara utan pldagor.” (Respondent 2)

Det framkom att respondenterna namnde beddémning av smérta som en viktig del for att det
var individuellt med symtomlindring som utfors utifran den enskilde patientens behov.

Dessutom forsoker sjukskoterskan med symtomlindring efter bedémningen/utvardering.

”Dd gor jag min bedomning och forsoker forklara hur jag ser det och sedan

medicinerar vi efter det. ...... " (Respondent 8)

Ibland upplevde respondenterna maktloshet nér det uppstod svarigheter vid symtomlindring
och det saknades lakare pa plats, trots flera forsok svarade vissa patienter inte pa
symtomlindring. Vissa respondenter tyckte att symtomlindring ar en av de svaraste

uppgifterna inom varden i livets slutskede.

”Sd ibland dr det svdart med symtomlindrad tycker jag sd kan man kinna ganska

maktlos ndr man inte har ldkare pd plats.” (Respondent 5)

“Det var dngest: ogonen de var stora sd hdr .... (Visar storleken med fingrar).
Vad vi an gav medicin sa fungerade den knapp med den har
personen”(Respondent 7)

Vara pa plats

Det var viktigt for respondenterna att vara pa plats for att skapa trygghet for bade patient,
narstaende och omvardnadspersonal. Respondenterna behdvde observera patienten for att
bland annat fa en uppfattning om processen som initieras vid déendet for att veta att nu doden
bdrjade ndrma sig. Respondenterna gav uttryck for att de behdvde vara tillgangliga fér samtal
med narstaende och kunna samtala med dem omedelbart nér det behévdes. | intervjuerna
framkom att respondenterna upplevde att ny omvardnadspersonal kunde kanna en storre
trygghet om de var pa plats pa aldreboendet. Det var viktigt att respondenterna sag de déende

patienterna sjélva nar de hade smarta och andra symtom.

“Det dr viktigt for att anhoriga och patienterna vet att de kan larma dygnet
runt. Ringa och vi kommer om hjalpen. Det ger trygghet att de vet att vi nas hela

tiden ............. ” (Respondent 1)
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”Och framforallt finnas ddr att hjdlpa till som dr tryggstod. FOrsoker géra mig
tillgdngligt.” (Respondent 2)

Den ddende skulle inte utsattas for onddiga risker som till exempel dropp eller att inskickas
till sjukhuset. Om inte sjukskaéterskan ar pa plats sa kunde det bli ett onddigt sjukhusbesok dar

patienten kunde do i ambulansen eller do ensam pa sjukhuset.

”Det blir onédigt sjukhusbesok ddr den personen kan dé i ambulansen. Eller

dor ensam pd sjukhus pd en akut mottagning.” (Respondent 2)

Framja sjalvbestammande/autonomi

Samtliga respondenter belyste sjalvbestammande och autonomi och vikten av att ménniskan
fick vidmakthalla formagor till livets slutskede, till exempel nar de déende patienterna inte
ville ta emot mat och dryck eller uttryckte sig via kroppssprak. Déende patienter skulle fa
bestamma sjalva vad de ville ha och sina énskemal, till exempel om de 6nskade att d6 ensam
eller inte, dock hade patienterna ratt att dé ensam. Om patienterna sjalva fick bestamma att de

ville d6 ensamma, blev det inte fanns nagon bredvid sig vid doden.

"Frdga hur den personen vill ha det? Vad den personen har for onskemal?”

(Respondent 2)

Respondenter behdvde vara pa plats for att vara lyhdrda och hora vad patienten sa.
Sjukskoterskan maste lyssna noggrant pa patienten. Patienten kunde uttrycka sig, att han/hon
inte orkade fortsatta leva da maste man ta chansen att fraga patienten sjalv, hur han/hon ville

ha eller hur det skulle se ut sista tiden.

“Man hér patienten sager ibland. Jag menar det galler att vara lyhord att det
hander att de sager,,,, Jag ar sa trott och jag orkar inte mycket nu ,,,kanske
snart dor eller ndgonting va, kan de uttrycka och da ska man ta chansen”

(Respondent 7)

“Man tar lite forsiktigt, tyst liksom. ....Man far respektera for att de hor. Men de
kan inte formedla. Det mdste man tinka pd.” (Respondent 3)
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Manga respondenter uppgav att ingen skulle behéva do ensam. Extravak var viktigt for att
den doende inte skulle do ensam och ifall narstaende inte kunde vara med den ddende.

Nar omvardnadspersonalen har extravak, bér det vara ordinarie omvardnadspersonal som den
ddende kande och var trygga med. Ordinarie omvardnadspersonal hade kdnnedom om den
ddendes onskemal eller vad den doende tyckte om, och kunde tillgodose hans/hennes behov
och dnskan. En av respondenterna angav att det skulle vara bra att ha narstaende vid sin sida i
livets slutskede men om den déende inte hade narstaende, sa skulle sjukskoterskan eller
omvardnadspersonal bli narstaende for den déende. Det blev en trygg miljo att fa d6 hemma
och vara nara narstaende. Det handlar om méansklig fysisk kontakt och det ar valdigt viktigt

for att skapa trygghet.

“Jag tycker att det dr vildigt viktigt att sitta hos den boende .... Och bara sitter

ddr som en trygghet liksom eller nagonting. Det forsoker jag prioritera”

(Respondent 4)
Det uttrycktes i intervjuerna att det existentiella stodet till patienten, att prata om doden, inte
var sa populart i det svenska samhéllet. Doden fornekades, trots att det var en naturlig process
i livet. Néar dldre patienter var svart sjuka och kande pa sig att doden var nara, sa kunde de
bestdmma sig sjélva hur de ville ha i sista tiden i livet vid medvetande. Annars kunde det bli
for sent att inte kunna bestdmma sjélva vid medvetandessankning i livet slutskede. Patienterna
upplevde den hér sidan av livscirkeln som mork eftersom ingen visste om vad som skulle
handa. En oséker situation med ovisshet som paverkade tankarna kring detta. Fodseln kan
prognostiseras men inte déden, géllande hur och nar. Manga respondenter hade pratat om
doden i olika sammanhang. Respondenterna tyckte att skulle ta chansen att prata med

patienten. Vissa patienter hade redan tagit upp det vid ett tillfélle.

“Jag tror att vid ndgot tillfille ndr man har chansen att man pratar om den hdr
svara frdagan......med palliativ vard och slutskede. Ndr de dr nagorlunda
verbalt, kan uttrycka sig, marker man att de blir samre sa kanske man kan fraga
lite hur man vill den sista tiden av livet och det efterlyser jag lite mer att man

forsoker prata om lite om déden. Hur man vill ha den sista tiden.” (Respondent 7)

Respondenterna kunde tycka att det vara svart att samtala om déden med patienten da det var

kanslosamt.
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"Skulle ha varit om att man forbereder nagra vi uppmdrksamma pd tecknen pd
att den har personen borjar narmast i livets slut och pratar om det med bada
anhdriga och med personal om det gar med personen sjélv sa blir det bra dod.

Men kanske det ar kanslosamt da om man pratar med dem. ” (Respondent 2)

"Det dr kanske man prata om doden vildig sd sdllan. Ah det dr Tabu mdnga

ganger vi pratar om doden. Men vi som jobbar inom varden det vet vi att alla

kommer dit.” (Respondent 8)
"Att man vdgar att prata med anhériga om déden.” (Respondent 4)

Denne trodde att man i dagens samhalle inte hade sett ndgra dodsfall fran de som tillhérde den
aldre generationen. Det diskuterades att patienten hade rétt att inte behdva dé ensam och
omvardnadspersonal utgick ifran den rattigheten for alla. Men man hade fatt massa beréattelser

om att patienten tog en chans att slappa taget nar narstaende inte var narvarande. Sa hér hade

respondenterna berattat om déden var ett unikt tillfalle.

”Sonen passade pd att gd ut sd passade hon pd att ga bort, plus fast hon fick en
trevlig stund med sin son.... Det var jatte snabb dod men sonen var néjd anda.
Han sa att det var sa tydligt att hon inte ville att an skulle sitta med.”

(Respondent 5)

En respondent hade diskuterat att det inte gick att veta om personen ville d6 ensam eller inte.

Det &r viktigt att ta reda pa bakgrundsfakta, men det pratas séllan om doden.

”Den hdr ensamheten. Vill du do ensamma eller vissa det klart? Vill do
ensamma ocksa och pa nagot sétt de har svart att slappa taget ocksa? Om man
ta reda pa sa mycket bakgrundsfakta innan det kommer till den dagen man dor.

Da kanske man vet om deras behov hur de vill ha det” . ”(Respondent 7)

Kompetens/erfarenhet

Besitta och anvanda kunskap och erfarenhet
Kunskap om palliativ vard/palliativ vard i livets slutskede var viktigt for omvardnadspersonal

som arbetade med vard i livets slutskede. De maste vara utbildade for att kénna sig trygga i
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sin roll. Dessutom skulle omvardnadspersonalen fa mer kontinuerlig utbildning och
utveckling inom detta omrade och respondenterna kunde kénna sig tryggare om de arbetade

med erfaren omvardnadspersonal som var utbildade inom palliativ vard i livets slutskede.

”Personal kan fa utbildning. Vi har palliativombud har. Vi har gatt pa palliativ

utbildning ... ......... " (Respondent 6)

Det uttrycktes ocksa att respondenterna maste vara trygga i sin roll som sjukskoterskor i
palliativ vard for att omvardnadspersonalen skulle kénna sig trygg. Ytterligare framkom det
att respondenterna ansag att det var svart for en nyutbildad sjukskdéterska, att ta kontakt med
bade narstaende och omvardnadspersonal. Erfarenhet var viktigt for att sjukskoterskan skulle
kanna sig trygg i sitt yrke.

“Man mdste ju vara som trygg som sjukskoterska att formedla det hdr till

personalen och liksom till anhoriga. Man mdste ha en trygghet.” (Respondent 4)

Vissa respondenter var néjda med verktyg som till exempel Palliativa registret och
vardprogram LCP (Liverpool Care Pathway) och tyckte att verktygen var viktiga. Palliativa
registret anvandes for att tillgodose och félja upp patientens 6nskemal.

Sjukskoterskorna hade ansvar for att registrera omvardnadskvaliteter i livets slutskede efter
dodsfallet i Palliativ registret. Utvardering av omvardnad utférdes tillsammans med
omvardnadspersonalen. Delaktigheten gjorde att vardpersonalen kunde lara sig och blev

paminda om detta register for en forbattring i varden.

Det var alltid bra att anvanda skattning vid observation. De déende och de demenssjuka
kunde ibland inte uttrycka sig pa sista tiden, da kunde skattningarna anvandas till exempel
smartskattning for att bedéma om de hade smarta. Men en av respondenterna tyckte inte att
verktygen var bra. Det var battre att observera deras kroppssprak for att fa veta om de hade

smarta och/eller oro.

Ytterligare framkom det att respondenterna tyckte att lokala rutiner, checklista och

observationsblankett var bra att anvanda i arbete med palliativ vard och dodsfall.
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“Det finns Palliativ registret som vi ska fylla i. Och jag har ... for mitt fore
stalle gjorde jag alltid. Jag har gjort i tio arstider. Alltid fyllt i dodsfall. Och jag
borjade da fraga personal sa man fyller i gemensam lite sa att de ska bli

delaktiga.” (Respondent 4)

”Och vi jobbar liksom vi har speciella rutiner hur vi gar till vigarna ndr man

bedomer att det dr vard i livets sista tid. Terminal vard alltsa.” (Respondent 5)

Dela med sig av kunskap och erfarenhet

For att hitta en vardig dod i palliativ vard i livets slutskede, maste respondenterna sprida
kunskap till omvardnadspersonal. Manga respondenter hade framhéavt att viss
omvardnadspersonal inte hade tillracklig kunskap inom palliativ vard. Vissa blev skramda av
alla symtom pa patienten i livets slutskede. Respondenten hade papekat att all

omvardnadspersonal som arbetade med aldre borde ha kunskap inom detta omrade.

”Ddremot sd undrar jag ibland hur mycket man fdr studera angdende vard i

livets slutskede som underskéterska?........... " (Respondent 2)

Ytterligare framkom att andra respondent hade upplevt att omvardnadspersonal, som var

underskaterskor, hade erfarenhet att varda patienten i livets slutskede.

"Hdr dr de vdldigt duktiga allihop. De har ldang erfarenhet. Vildigt duktiga

underskdterskor. ........ " (Respondent 3)

Respondenter framhall att omvardnadspersonal, som inte hade erfarenhet av palliativ vard i
livets slutskede kunde uppleva det som obekvamt. Omvardnadspersonal kunde bli oroliga,
nervosa och skramda av symtomen och dven av narstaendes kontakt. Omvardnadspersonalen
kunde behdva ta speciella patientfall som var svara och komplicerade med chefen, for att

kunna reflektera och fa stod och hjalp.
Vi ska val for min del dr det enkel om man sédger sa men dr det sa klart en del

de som jobbar med det pd boende tycker att det dr jdtte jobbigt pd vissa fall.”
(Respondent 8)
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Stod till narstaende/véagleda narstaende

Forbereda narstaende

Alla respondenter i studien tyckte att det var oerhort viktigt att stodja samt vagleda nérstaende
vid livet i slutskedet genom att férbereda narstdende. Respondenterna uttryckte att
informationen behdvde vara muntlig och skriftlig. Kommunikation var uppdaterad och arlig.
Vissa narstaende accepterade inte forlusten av sin kara sjuke darfor kan patienten utsattas for
lidande av olampligt vardbeslut. Narstaende hade en stor betydelse vid beslut som paverkade
patientens valbefinnande. Till exempel kunde nérstaende vara pastridiga och en déende kunde

bli inskickad till sjukhuset trots att de var déende och svaga.

Livet i slutskedet var en process av livet eller livscirkeln som alla maste ga igenom, men
manniskor ville oftast inte prata om detta. Vilket forsvarar for sjukskoterskan i hennes arbete
dd manga kan vara radda for doden och vissa narstaende hade kanske inte varit med om ett

dodsfall tidigare och darfor maste sjukskoterskan stodja och informera.

Narstaende, som hade fatt uppdaterad information och hade forstaelsen runt patientens

hélsotillstand, kunde i hogre grad vara delaktiga i varden.

Vi inte ska gldmma anhériga och de hanger med och att de verkligen far

information och den hjalpen de behéver” (Respondent 1)

“"Mdnga kanske har inte haft nagon anhériga som har dott tidigare och det

giller att man informerar dem sd att de blir lugna.” (Respondent 4)

En bra relation/kontakt med narstaende var viktigt att ha framfor allt inom geriatrisk
vard/hemsjukvard tyckte respondenterna. En respondent hade lyft upp vikten av att i god tid
informera narstaende om att patienten var i palliativ vard i slutskedet. Sjukskaterskan
behovde initiera kommunikation om patientens tillstand och ta fram en vardplan tillsammans

med narstaende.

”.... det &r viktigt att man har under hela tiden nar man jobbar med &ldre att
man har bra kontakt med anhoériga. Jag tycker att det ar valdigt viktigt att man

har god kontakt med anhdriga.” (Respondent 3)
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Respondenterna upplevde svarigheter i varden av patienter i livets slutskede framst géllande
kontakten med narstaende och att det var svart att forbereda dem om doéende och doden.

”Oftast sd ligger det inte svdrigheter att varda patienten alls, utan det handlar
om att forbereda anhoriga for det som sker. Det ar det som ar svaraste biten att
anhoriga strejka emot och att inte vilja acceptera doendet eller har ett hopp som

de inte kan dverge.” (Respondent 2)

“Det dr enda skulle vara anhoriga som inte riktigt forstdr att det dr sd....Det
tycker jag att kanske det ar den jobbigaste. Om de inte vill eller vill inte forsta,
eller vill inte hora att mamma eller pappa ska do. Det kan tycka att det ar svart.

| Gvrigt tycker jag att det inte ar svart.” (Respondent 6)

Brytpunktsamtal var en huvudsaklig information till narstadende och 6vriga personal som
arbetade for patienten. Lakare gick igenom patientens sjukdomstillstand och diskuterade
behov samt vardplan. Vid akut situation kunde kanske sjukskoterska ta 6ver brytpunktssamtal
om lakare inte var pa plats.
En av respondenter hade beréttat sa har:
"Det dr alltid att sjukskoterska som har palliativa samtal med anhoriga. Alltid.
Det finns inte mojlighet att doktorn hinner med det. ” (Respondent 4)

En respondent hade ocksa utfort brytpunktsamtal vid akut behov.

“Vi har egen lakare har men ibland sa kan det blir sa akut sa man hinner inte.
Man har planerat brytpunktssamtal men patienten blir akut sa det blir néastan

jag som fa prata med anhériga hur de anser och sd att... ~” (Respondent 8)

Skapa trygghet

Trygghet i livets slutskede kunde skapas genom att guida narstaende och sjukskoterskan
kommunicerade med nérstaende som involverade patienten i hemmet. Det kunde vara barn,
och ungdomar som héll pa att férlora sin mamma/pappa. Stod till narstaende i olika former
behovdes. Patienten och narstaende fick veta om att det fanns tillganglig service fran

omvardnadspersonal dygnet runt, vilket skapade trygghetskansla. Sjukskdaterskan borde
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framja delaktighet av narstaende under livets slutskede. Alla respondenter hade upplevt att

erfaren omvardnadspersonal kunde skapa trygghet for patienten och narstaende.

“"Man har haft relativt bra kommunikation med de hdr personalen pd boendena
da. Vem som gor vad anda. Ibland kan det vara bra om nagon kann
underskoterska/hemtjinst eller de som jobbar pd boende ringer anhoriga”

(Respondent 7)

“Eftersom sjukskoterska inte alltid dr pa plats. Sa ser vi till att det finns till
exempel Ketogan supp., och Stesolid supp., som personalen om det skulle vara
liksom ta tid for att en sjukskoterska skulle komma hit for installtid for en

halvtimme.....Det kinns det sd skont som anhoriga skulle fa veta att de kan.’

(Respondent 5)

Att manniskor inte skulle dé ensam sattes som malet for alla inom palliativ vard i livets
slutskede. Respondenterna var medvetna om den hér regeln. De 6nskade att alla patienter fick

avsluta sitt liv i lugn och ro med narstaende i narheten.

“Det dr vdldigt viktigt att for den hdr som hdller pa att do. Anhoriga ar dar och

de alla vet det” (Respondent 1)

Respekt for narstadendes bestammelse, om de inte ville komma till patienten i livets slutskede,

behdvdes.

“Manga vill inte komma. Det har jag varit med att de inte vill komma och titta
eftersom de tycker att det inte var min mamma ndr det speciellt dementa. ....Och

pa nagot satt blir det lattnad anda i slutandan och slappa taget. (Respondent 8)

"Man har det kdnsligt att man ser den person pldgar. Det dr inte min mamma

utan att en annan person pd ndgot sdtt” (Respondent 8)

Respondenterna hade en god tanke nar narstaende sitter bredvid patienten. Alla respondenter
ville hjalpa narstaende sa gott de kunde och hade stort respekt for att skapa delaktighet av

narstaende pa bra sétt.
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”Om det hér anhoriga som vaka, da maste man se till att de far vila for att
antingen vill de turas om eller man bestalla extra vakt till natten sa att anhériga
far vila.” (Respondent 1)

Efterlevnadssamtal erbjods alltid till narstaende som hade forlorat sina kara. Dodsfallet var
psykiskt pafrestande och betraktades som en kris i livet. Alla reagerade pa olika sétt.

Sjukskoterskan hade sin plikt att stodja narstaende efter dodfallet.

“Det dr alltid chock for anhériga. Fast att de vet att det ndrmar sig déende, men
att nar det hander ar en chock anda och det &r dd man maste folja upp det har

och mdste erbjuda samtal efterdt.” (Respondent 1)

Stod till patienten/narstaende, som var troende och bibehalla deras kultur. Respondenterna
beskrev skillnader mellan kulturer. Det framkom ocksa om kultur, religion och andlighet att
paverkade vard i livets slutskede. Manniskor kunde uttrycka sig pa olika sétt, vilket ar viktigt

att tanka pa i arbetet med patienter i livets slutskede.

"Det dr oftast som jag har varit med att anhériga har ringt efter att har prasten

varit hir och haft sista smérjelsen och sadan hdr. ....”" (Respondent 8)

Arbets-och vardmiljo

Positiva faktorer
Respondenterna var positiva till att arbeta med palliativ vard i livets slutskede. Det beskrevs
att komma néra patienten och uppleva deras fortroende. Flera tyckte att deras yrke var

vardefullt och de kunde paverka patientens vélbefinnande i slutet av livet.

”Det ar faktiskt till och med vard som man tycker om. Sa man kommer valdigt
nara varandra. Det ar stort fortroende att fa delta i den processen.

Det ar lika viktigt som nar nan fods och som deltar som forberedelse till nagons
dod” (Respondent 2)

Installning och attityd av respondenterna for patienten i livets slutskede visar att prioritering
kravdes for att varda patienten i livets slutskede. Det gar fore allt annat och kan inte skjutas
upp, till exempel symtomlindring, om den boende inte hade god smartlindring sa kunde det
forhindra kommunikationen. Det kunde dessutom leda till onddigt lidande under den korta
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tiden, som patienten hade kvar i livet, om sjukskoterskan avvaktade med atgarder for

symtomlindring.

“Jag vet ndr vi haft nagra i palliativ vard. Ndr det 6ver har det varit ganska
pafrestande period och lite mer att gdra och man far vara dar oftare. | och med
att vi inte ha ASIH-teamet som de har palliativ vard sa nar det blir, d& har man
mdnga andra insatser dd, men man far prioritera helt enkel under den tiden”

(Respondent 7)

Svaghet

Det var stor skillnad pa arbetsmiljo och tillganglighet av resurser i dldreomsorgen i
kommunen i jamforelse med sjukhuset eller korttidsenheten/aldreboende. Respondenter, som
arbetade inom ordinart boende, papekade att man behdvde fa in alla resurser for palliativ vard
i livets slutskede i god tid, till exempel sdng, madrass, och personal for att kunna tillgodose
patientens behov. Sjukskoterskan var mycket ensam och fick sjalvstandigt ta beslut samt

ansvara for flera insatser under sin arbetstid.

“Har man verkligen kunna tillgodose allt! Det kindes ganska bra. Men det
galler att man far in det har med personal snabbt, det som behdvs for att kunna

hjdlpa den person.” (Respondent 7)

Palliativ vard i livets slutskede kravde mer tid &n andra typer av vard enligt respondenterna.
Sjukskoterskan inom aldreomsorg som arbetade jourtid var ofta ensam pa arbetet och det
behdvdes mer tid for att tillfredsstélla alla parter. En respondent hade upplevt ensamhet pa
arbetet.
"For att man dr vdildigt ensam hdr. ... det star ensam pd en helg. Och jag var
ensam pa ett boende med nastan jag vet inte var det 170, 180 personer som
skulle ta hand om (Respondent 2)
"Det dr en enda som man kan kdnna det ddr det dr att hoppas att man hinner

med allting”” (Respondent 7)

En respondent beskrev brist pa resurser inom éldreomsorgsorganisationen, som drevs av
kommun/stadsdel, framforallt lakare respektive kurator och omvardnadspersonal i

hemtjansten/aldreboende. Konsekvens av resursbrist var att sjukskoterskan kunde uppleva
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otillracklighet inom arbetet. Pa vissa aldreboende fanns inte sjukskoterskan pa plats under
jourtid.

”Det skulle jag 6nska inom hemsjukvard att vi fick en lakare da vara lakare
arbetar inte varje dag. Vi har lakare tre dagar i veckan. Forut hade vi lakare
som satt har varje dag, det ar hemsjukvardléakare och vi kunde prata dagligen

.... Det onskar jag och skulle samma med kurator.” (Respondent 1)

Pa vissa boenden fanns inte tillgang till penicillindropp, uttryckte en respondent pa
aldreboende. Pa grund av olika regelverk i olika verksamheter kunde det skapa ojamlikhet i
hanteringar och behandlingar.
”Han behévde massa penicillindropp san dar och det hade inte vi har liksom. Vi
hade inte den...vi sjukskoterska gar hem pa eftermiddag och sen blir det
jourskaterska liksom. Vi kan inte ha sana droppar héar liksom utan det maste

han in pd sjukhuset liksom.” (Respondent 3)

En respondent, som arbetade mot ordinart boende, kdnde maktloshet, att skapa valbefinnande
for patienten under vissa situationer som ar okontrollerbara.
“Man kéinner att man ligger lite steg efter jamfort ndr man var pd avdelning. Dd
hade man tillgang till allt p& helt annat satt dd. D4 det var dar att bestalla
madrass. Man maste snabbt kanske fixa madrass fran nagot forrad eller du vet..
sd hdr” (Respondent 7)

Dokumentation om palliativ vard i livets slutskede har ndgra respondenter lyft upp i den har
studien. Nar sjukskoterskan inte kunde traffa varandra och fa rapport personligt, maste
sjukskaterskan kunna lasa fran journalanteckningarna. Inom kommun/stadsdel hade man olika
dokumentationssystem. Pa det sattet brukade sjukskoterskorna kommunicera med varandra.
En respondent pratade om svarigheter att forsta vad som géllde i vardplanen om patienten var
i palliativ vard eller inte.

... ndr jag jobbar kvillar och helgen ndr man kommer ut till boendena. Ibland

kan det vara lite oklart faktiskt i journalerna, om det har varit ett

brytpunktssamtal. ...Man far till sig att nu dr det palliativ vdrd pd den. Har man

borjat ge de Morfin och sa déar.. men sa ska man lasa i journalen, kan det vara
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otydligt ibland om det har varit nagot brytpunktsamtal, sa den biten kanske man
behover forbdttra. ....Absolut brytpunktsamtal dr det viktigt.” (Respondent 7)

Teamsamverkan for en helhetssyn

Né&ra samarbete

Alla respondenter pratade mycket om att sjukskoterskor inte kunde klara vard i livets
slutskede ensam. Alla i teamet, lakare, underskoterska, vardbitrade, sjukgymnast,
arbetsterapeut och dven narstaende behdvdes i samverkan. En respondent berattade att
omvardnadspersonal pa boende, fick ta beslut att rapportera till sjukskéterskan om patienten
var forsamrad. Sjukskoterskan inom kommunen arbetade pa konsultativt satt och var darfor

beroende av omvardnadspersonal som var pa plats med patienten.

"Alla tillsammans i arbetsgruppen. Tillsammans med anhériga tycker jag. Jag

tycker att de far vildigt bra dod hdr.” (Respondent 6)

»Det géller &nda att vara uppdaterad och ganska snabbt med insatserna nar det
val hander med personal att vi far personal, resurser, vi far trygghetsordination,
vi far brytpunktsamtal med ldkare och ha bra kontakt med anhériga ..... 7
(Respondent 7)

Lakare hade en huvudroll for att besluta vard tillsammans med patienten, narstdende och alla
andra i teamet. Tydliga beslut samt brytpunktssamtal gav klarhet till de 6vriga i teamet

uttryckte en respondent under intervjuerna.

Forberedelser i teamet lyftes fram av alla respondenter, att man hade tid att sitta och prata om
vardplan i livets slutskede tillsamman med lakare, underskéterska och de berérda aktorerna
vore optimalt. Kommunikation i teamet behovdes bade i givande och tagande form fér en

fungerande vard.

“Men om det dr bra ldkare och bra team runt patienten dar underskoterska ar

involverad runt patienterna....” (Respondent 2)

”Om man forbereder sa vdl sa gar att hjdlpa vdildigt manga sd att det blir en

bra process....sd blir det bra déd.” (Respondent 2)
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Forberedelse samt utférande av brytpunktssamtal var en viktig process i palliativ vard i livets
slutskede. Alla respondenter tyckte att det var valdigt viktigt och fungerade, som rapport till
varandra i sjukskoterskans grupp och annan vardpersonal. Lékaren hade en plikt att utfora
brytpunktssamtal med patienten och narstaende. Det hade hént flera ganger att sjukskoterskan

fick ta 6ver den rollen da lakaren inte var tillganglig i god tid.

“Det dr alltid doktor som ska géra brytpunktsamtal. De ska gora det. Sa att.

Ibland har vi forberett for anhériga .....” (Respondent 6)

En regelbunden kontakt och kommunikation med patienten, narstaende och underskoterska

beskrevs i palliativ vard av en respondent.

"Vi gor vart jobb och hemtjdnst har kontinuitet med patienten och de dr inte

ensamma.” (Respondent 7)

Végleda och forbereda omvardnadspersonal

Sjukskoterskan hade en roll som ledare i omvardnadsarbetet oavsett arbetsplats. Inom
aldreomsorgen, som ansvaras av kommun/stadsdel, arbetade sjukskoterskan hemma hos

patienten.

Sjukskoterskan maste ta stallning att vagleda all personal, oavsett kompetens. Personalen i
aldreomsorgen hade olika formell kompetens och reell kompetens. Vissa hade aldrig jobbat
inom sjukvarden. Nar patientens tillstand var forsamrat och behovde palliativ vard i livets
slutskede, maste sjukskoterskan forbereda omvardnadspersonalen.

’Sa min uppgift blir da pad plats att jag ska forbereda personalen och prata om
vad som hénder?” (Respondent 2)

Alla respondenter hade beskrivit samarbete med omvardnadspersonal som prioritet och
omvardnadspersonal skulle kénna sig trygga att varda patienten i narhet. Sjukskotskan ville
kommunicera med personal bade personligt och skriftligt.

31



"Vi har lokala rutiner precis som man gar pd vdgen vid dodsfall. Och det mdste
for tydligt for personalen ....Sd héir gor vi rutiner med tanda ljuset, sa att alltsa

vi har skriftlig rutin ocksd.” (Respondent 5)

Personal som antréaffade svara dodsfall och dven de som aldrig hade varit med om dodsfall
skulle fa stod fran sjukskoterskan i form av samtal och handledning.

”Om personal har varit med forsta dodfallet, brukar man ha ett samtal hur de
har upplevt det. Man far diskutera genom vad som hénde nar de var med dar.

..... , brukar man ha ett samtal.” (Respondent 8)

Diskussion

Metoddiskussion

Forfattarna har valt en kvalitativ metod for att fa en djupare forstaelse for sjukskaterskors

upplevelser och deras egna erfarenheter av palliativ vard i livets slutskede i kommunal sektor.

| Sverige har olika vardgivare ansvar for aldrevarden, uppdelat i landsting och
kommun/stadsdelar. Inom den palliativa varden finns det ett flertal olika vardgivare och olika

vardformer beroende pa vilken sektor den tillhor.

Vi som studerar till specialistsjukskoterska med inriktning mot vard av aldre, arbetar sjalva i
hemsjukvarden och pa ett aldreboende. Néar sjukskdterskan som har arbetat inom en liknande
arbetsplats, som de intervjuade informanterna, kan det orsaka forforstaelsen i resultatet.
Darfor maste vi analysera datamaterialet med beaktande av forforstaelsen. Vid
intervjuforskning ar det viktigt att tolka det subjektiva resultatet till att bli objektivt. I
diskussion om reflexiv objektivitet, I6per forskare risken att fargas av sina egna uppfattningar
och férdomar, vilket kan paverka resultatet. Forskaren bor vara medveten om dessa faktorer

som paverkar reflexiv objektivitet (Kvale & Brinkmann, 2014).

Vid kvalitativa forskningsmetoder kan kvaliteter ifragasattas med tva indikatorer, validitet
och reliabilitet. Dessa indikatorers egenskaper &r svara att méata i kvalitativa undersokningar.
Forskaren maste ta stallning inom ramen av kvalitet. Forfattarna forsokte utga ifran dessa

utgangspunkter i denna studie. Validiteten pavisar att tolkningen dverensstammer med
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verkligheten och reliabilitet handlar om att all data i forskningen ar palitlig (Olsson &
Sorensen, 2007).

| denna studie deltog atta respondenter, sex av respondenterna arbetade pa aldreboende och
tva respondenter arbetade inom ordinart boende. Vi hade dnskat att fa fram fler respondenter
som hade arbetat inom ordinart boende i var studie. Nar vi skickade forfragan till
enhetschefer/verksamhetschefer fick vi forslag pa personer som var intresserade av att vara
respondenter, darfor kunde vi inte presentera detta som ett slumpmassigt urval. Vi hade svart
att fa fram deltagande respondenter da flertalet tillfragade sjukskadterskor inte var tillgangliga
under perioden som intervjun pagick. Vid ett tillfalle fick forfattaren vanta pa en tilltankt
respondent vid en arbetsplats cirka trettio minuter men den sjukskéterskan hade anda inte tid
for intervjun. Vissa verksamheter tackade nej da de inte hade tid med intervju. En verksamhet
hade en pagdende omorganisation och kunde tyvarr inte delta i studien. Vi saknade dven

distriktsjukskoterskor som respondenter i var studie.

Forskaren anvande sma grupper och icke slumpmassigt urval i kvalitativ ansats men det
innebar inte att de inte var intresserade sig for kvaliteten av urvalet. Syftet med de flesta
kvalitativa ansatser &r att upptdcka mening och frildgga verkligheten, inte att generalisera till
en malgrupp (Polit & Beck, 2012).

Intervjuerna gjordes genom personliga méten i respondenternas egna arbetsmiljoer och
skapade ett bra samspel mellan intervjuare och intervjuperson. Intervjuaren kunde darmed
betrakta icke verbala uttryck som kroppssprak (Kvale & Brinkmann, 2014). Vi tyckte att
personliga intervjuer gav mer utrymme till intervjupersonen att berdtta mer om en upplevelse

an en gruppintervju eller observation hade gjort.

Vi genomforde intervjuerna pa arbetstid och pa respondenternas arbetsplats for att fa fram

data. Intervjuplatserna var i varierande miljoer och vi kunde inte paverka nagot. Det verkade
som om arbetsmiljon dar vi traffade respondenterna var relativt stressande. Tva respondenter
var tvungna att svara i telefon under intervjuerna da de arbetade ensamma och var ansvariga

for larmtelefonen.

Intervjuerna skedde under respondenternas arbetstid och kunde ha paverkat respondenternas
koncentration, de kunde ha kant sig stressade men detta kunde inte intervjuaren paverka. I den

hér studien deltog en manlig respondent och resten var kvinnliga, detta trodde inte vi skulle ha
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paverkat resultatet for att alla behandlas lika oavsett kon. Intervjuerna genomfordes i enskilda

rum forutom tva intervjuer som skedde i korridorer dér det fanns sittplatser.

Forfattarna larde sig att intervjua genom att i forvag testa de fragorna som tillhorde studien.
Kvale & Brinkmann (2014) har beskrivit att intervjuare kan lara sig och skapa fardigheter

genom intervjun samt att det ar larorikt att behandla data fran samtal till dokument.

Vi anvéande semistrukturerade intervjufragor (se bilaga 4) for att fa underlag till att besvara
vart syfte. Intervjuguiden anvéndes for att fa fram svar inom ramen av studien. Fordelen med
intervjuguiden var att intervjuaren kunde styra tidsramen och fragorna, men respondenten
kunde tala fritt om amnet som tillhorde intervjuguiden. Intervjuaren behovde inte ta fragorna i
ordning utan kunde félja det som kom upp i intervjun. Intervjuaren kunde anvénda stodord i

de fragor som respondenten inte hade pratat om. (Henricson, 2012, Polit & Beck, 2012).

Ingen av forfattarna hade nagon erfarenhet av att intervjua nagon i forskningssyfte. Under
forsta intervjun var vi nervosa for inspelningen och infor att stalla fragorna. Vi var tvungna att
ta hansyn till tider och annat da vi var pa respondenternas arbetsplats. En forfattare hade
mojlighet att trana intervjuteknik och utprova intervjuguiden med tva sjukskaéterskor pa sin

egen arbetsplats innan, dessa intervjuer var inte inkluderade i denna studie.

Efter fyra intervjuer aterkopplade forfattarna till handledaren och diskuterade intervjuguiden.
Forfattarna upplevde att svaren fran intervjuguiden gav upprepande svar och tog darfor bort

en fraga fran intervjuguiden i samrad med handledaren.

Under intervjuernas gang hade vi lart oss mer och mer. Upplevelsen fran alla intervjuerna var
larorika och gav en mojlighet att traffa respondenter inom samma bransch. Forfattarna hade
fatt givande och intressanta svar pa olika dimensioner av respondenters uppfattning.
Respondenterna tyckte att intervjuerna var intressanta och gav inspiration om palliativ vard i

livets slutskede. Vi fick bra datamaterial av de respondenterna som svarade mot vart syfte.

Forfattarna hade direkt efter intervjuerna arbetat med datamaterialet for att komma ihag
situationer fran intervjun. Vissa inspelningar var svara att hora men forfattarna hade lyssnat
pa inspelningarna upprepade ganger. Vi transkriberade inspelningarna ordagrant. Vi hade gatt
genom data tillsammans for att fa helhet fran intervjun och for att inte missa nagot

sammanhang samt fa mer tillforlitlighet (Polit & Beck, 2012). Under analysen hade vi upplevt
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svarigheter med tolkningar av data till kategorier och subkategorier. Vi hade fatt fram flera
liknande kategorier som kunde bindas ihop och till sist hade forfattarna fatt fram fem

kategorier, som motsvarar berattelsen fran alla intervjuer, i samrad med handledaren.

Resultatdiskussion

I studien framkom hur sjukskoterskan upplevde samt skapade forutséttningar for en vardig
ddd inom fem huvudkategorier: Véalbefinnande, Kompetens/erfarenhet, Stod till
narstaende/vagleda narstaende, Arbets -och vardmiljé och Teamsamverkan for helhetssyn.
Dessa kategorier kopplades till den teoretiska ramen KASAM for att fortydliga
forutsattningar for en vardig dod for aldre i livet slutskede. Diskussionen utgar ifran de tre
begreppen begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.

Resultatet fran studien forstarker hur viktigt det ar att skapa forutsattningar for Begriplighet
for samtliga parter i varden och for hur sjukskéterskan agerar for att skapa begriplighet i
processen. Vikten av att gora ratt bedémning nér patienten uppvisar symptom som tyder pa
behov av palliativ vard beskrevs som viktigt for att skapa begriplighet. Att vara pa plats for att
fa uppfattning om hur patienten mar och kunna bedéma vardbehov beskrevs som nodvandigt
for att kunna gora detta. Dessutom behovde sjukskoterskan vara pa plats for att forbereda
omvardnadspersonal och narstaende. Palliativ vard i livets slutskede for aldre kraver nara
kontakt med sjukskoterskorna for att sékerstalla de déende &ldre en hogkvalitativ palliativ
vard (Tornquist et al, 2012). Sjukskoterskan ska dven évervaka forandringar av déende, éldre
patienter (Wilson et al, 2016).

Teamsamverkan for helhetssyn kunde initieras for planering av vardbehov utifran den
bedémning som gjorts genom att ha varit pa plats. | detta skede kunde lakare kopplas in for
ytterligare bedomning och beslut om framtida vardbehov. En individuellt anpassad vardplan
kan da skapas tillsammans med patienten och narstaende. Brytpunktssamtal som utférdes av
lakaren beskrevs som en del av att skapa begriplighet i livets slutskede for bade patient,
narstaende och omvardnadspersonal. Tydlighet och brytpunktsamtal underlattade vardarbete i
palliativ vard. Vissa lakare beskrevs vara mer tydliga med besluttagande nar det gallde varden
i livets slutskede. Brytpunktsamtal ar en viktig information, ett viktigt vardbeslut, som lakare
ska utfora. Resultatet i var studie stammer 6verens med att grundforutsattning for samarbete i
livets slutskede &r tydlig kommunikation mellan medlemmarna i teamet som stodjs av

dokumentation om bedémning, ordination och behandlingsplan (Axelsson, 2016).
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| studien visade att brytpunksamtal utfordes av sjukskoterska pa grund av en akut situation i
var studie, da déendeprocessen skedde fort och sjukskoterskan inte kunde véanta pa

tillganglighet av lékare.

Kategorin att ge stdd till narstaende/vagleda narstaende passar ocksa in i detta begrepp da
sjukskaterskan aktivt behdver arbeta for att skapa begriplighet for narstaende. Det var viktigt
for respondenterna att férbereda narstaende infor livets slutskede. Narstaende till en doende
person kan hamna i en livskris och den narstaende moter kanske doden for forsta gangen. Alla
respondenter var éverens om att narstaende ar valdigt viktiga och paverkar huruvida en
ddende person far en vardig dod. En uppdaterad och arlig kommunikation till narstaende
uttrycktes som nodvandig av respondenterna. Att skapa en god relation med nérstaende ar
ocksa en del av en bra kommunikation mellan sjukskéterskan och narstaende. En god relation
leder till en 6ppen kommunikation for alla berérda (Karlsson & Sandén, 2007, Dobie, 2010,
Lyles, Goldsmith, Ferrell, & Ragan, 2013 ). Gemensamskap och en bra relation mellan
sjukskaterska och narstaende leder till trygghet (Karlsson & Sandén, 2007). Respondenterna i
var studie beskrev hur de hade tagit initiativ till att informera narstaende via olika verktyg, till

exempel muntlig information, broschyr samt hafte om forandring i kroppen vid livets slut.

Det &r dven visat i en annan studie att det ar en vasentlig fraga for narstaende att de kanner sig
forberedda pa framtida handelser, darmed vad som forvantas och vilken vard/service som ar
tillganglig (Harrop, Byme, & Nelson, 2014). Sjukskoterskor som arbetar med éldre bor ha en
regelbunden kontakt med narstaende. En respondent papekade detta och denne menar att
aldres halsotillstand snabbt kan forandras. Josefsson (2009) sager att en sjukskoterska bor se
till att narstaende mar bra samt fungera som resurskalla med delaktighet/partner samt
kunskap/information om patient (Josefsson, 2009). Dessutom beskriver Lyles et al (2013) att
narstaende kan ses som en sekundar patient, som delar situationen med sin kéare sjuke (Lyles
et al, 2013). Dobie (2010) har papekat i sin forskning att arbeta med narstaende &r en del av
villkoren i palliativ vard for dldre, deltagarna i denna forskning var inte aktiva med att soka
kontakt med familjemedlemmar som medverkande, men de erkénde att stod till
familjemedlemmar kan vara en del av deras roll (Dobie, 2010). Vardpersonal pa boende har
bekréftat att uppmarksambhet till narstaende bor prioriteras vid palliativ vard. Vid situationen

behover narstaende stod sa att de kan klara av en forlust av deras narstaende (Beck, 2013).
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Behov av vard i livets slutskede bor diskuteras och inkluderas i den vardplan som presenteras
vid inflyttning till ett nytt boende. Den boendes familj och vardpersonal ar viktiga personer
som kan tolka obehagliga symtom hos patienten. Aldreboenden som saknar
omvardnadspersonal pa plats (servicehus), bor ha support fran kommunen med
tvarvetenskapligt bistand. Det foreligger ett behov av samordning for att sékerstalla
kommunikation med alla parter i teamet kring patienten. Malet ar att uppna kvalitet i varden i
livets slutskede for manniskor med demenssjukdom, som vaéljer att dé i hemmet (Hurtley, 2015).
I var studie fanns information som visar att om den néarstaende kanner sig trygg med
situationen i livets slutskede, kan den déende ocksa uppleva trygghet. Narstaende kan, i
samrad med ldkare, ta 6ver beslutsfattande om den doende personen ar medvetslos. Nér den
ddende vardas i hemmet, maste sjukskoterskan ta hansyn till narstdende som finns i den
doendes miljo. Sjukskaterskan kommer att traffa narstaende i olika aldrar fran sma barn till
aldre. De kan vara syskon eller barn till den déende. Enligt HSL8§2g ska vardpersonal stodja
barn och unga vuxna, som har narstaende vilka ar i livets slutskede, genom att ge information
och se till att deras behov ar uppfyllda (Sand & Strang, 2013).

Sjukskoterskans roll for de narstaende till patienter i livets slutskede ar att stodja narstaende
genom att vara tillganglig och samtala, vilket dven var studie visade. Detta bekréftades i en
annan studie, att narstaende till doende personer behover tillganglighet och stod sa fort de
narstaende inte klarar av situationen (Andershed et al, 2013). | livets slutskede bor
sjukskaterska satta ett mal att traffa familjemedlemmar i syfte att na samverkan (Lyles et al,
2013). Att vara stodjande, betyder att sjukskoterskan ska vara pa plats och uppmuntra och ge
berém till narstdende som &r bredvid och tar hand om sin kéare sjuke. Att lata narstaende delta
i omvardnad av en déende patient, gor att de kanner sig behdvda och vardefulla. Nar en
person valt att do hemma, kan narstaende till denne uppleva att de vill géra nagot for sin kére
sjuke och darfor kan sjukskoterskan ge omvardnadsuppgifter till narstdende (Arnaert et al,
2009, Andershed et al, 2013). Narstaende som deltar i doendeprocessen har mojlighet att
bearbeta en existentiell kris battre &n de som inte &r delaktiga (Sand & Strang, 2013).
Sjukskoterskan maste dock respektera narstaende som inte orkar delta i sista tiden i livets
slutskede av sin kara sjuke och detta stdammer 6verens med en studie av Nordenhielm
(Nordenhielm, 2014). Sjukskoterskan behover dven fokusera pa att forsta hur narstaende
kommer 6ver situationen som ett dodsfall innebar. Vid olika stallningstagande bor
sjukskaterska fraga narstaende vad de vill ha for stod och sjukskéterskan bor spendera tid

37



med familjemedlemmarna till den déende (Stoltz et al, 2006). Som resultatet av var studie
visar behover sjukskoterskan ta hansyn till att de narstaende kan ha olika reaktioner vid den
sjukes livs slut, beroende pa deras uppfattning, bakgrund och erfarenhet.

Karlsson et al (2012) har i sin forskning visat pa etiska dilemman i livets slutskede som ror
just sjukskaéterskan och narstaendes samarbete och kommunikation. Sjukskéterskan upplevde
bristande samarbete med kollegor som inte hade forstaelse for narstaendes roll i varden i
livets slutskede. Detta innebar att sjukskaterskan upplevde en forlust av kontroll Gver varden

och att det bidrog till forvirring (Karlsson et al, 2012).

Hanterbarhet enligt KASAM ar att patient och narstaende far forutsattningar att kunna
hantera sin situation. att strava efter valbefinnande med att lindra symtom, framja
sjalvbestammande/autonomi for patienten samt vara ett stod for att patient och narstaende
skulle klara av dodsfallet utan obehaglig upplevelse beskrevs som viktiga delar i varden. Att
skapa trygghet for patienten och narstdende var en del i att gora situationen hanterbar for de

inblandade.

Alla respondenter i studien var éverens att symtomlindring maste ges for att uppna
valbefinnande och att detta var en mycket viktig del av varden i stravan efter en vardig dod.
Detta stammer med tidigare forskningen. Sjukskéterskor och omvardnadspersonal med breda
kompetenser kravs for att varda den aldre patienten i livets slutskede (Klarare, Rasmussen,
Fossum, Furst, Hansson, & Hagelin, 2016) och detta bekraftas som en utmaning for
sjukskoterskorna (Devik, Hellzen, & Enmarker, 2015). Vid svarigheter med symtomlindring,
kunde sjukskéterskan uppleva maktléshet och frustration och sjukskoterskan tog ofta pa sig
rollen som formedlare mellan lékare och narstaende (Karlsson, Kasén, & Warna-Furu, 2016).
Detta har &ven framhavts i genomford studie. Respondenterna upplevde ibland isolering i sina

forsok att lindra symtom da lakare séllan var pa plats.

Framjande av sjalvbestdammande &r en del av resultatet i denna studie. Respondenterna
stravade efter att ge en vard dar patientens autonomi bevarades genom att se till att patienten
kunde delta i alla beslut, framfor allt brytpunktssamtalet. Om patienten inte var benégen att
delta eller fatta beslut maste man som vardpersonal hjalpa patienten med besluttagande
tillsammans med narstaende. Dessutom diskuterade respondenterna att sjukskéterskan maste
ta reda pa hur patienten vill ha det i livets slutskede. Detta bekraftas dven i annan forskning att
sjukskaterskan har ansvar for att tillhandahalla stottande vard, att lindra smarta och andra
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symtom, och att stodja patients ratt till vardighet och sjalvbestdammande oavsett val i slutet av
livet (Lehto, Olsen, & Chan, 2016). For att sékerstélla en vérdig dod i livets slutskede for
svart sjuka, aldre patienter, bor patienterna fa mojlighet att prata om viktiga fragor, onskemal
och preferenser, och aven fa méjlighet att delta i beslut om medicinsk behandling, vard och
var de vill do (Thoresen, Ahlzén, & Solbraekke, 2016).

Resultatet fran genomford studie visar att for att lyckas med vard i livets slutskede kravs
teamarbete med néra samarbete, vagledning samt forberedelse av personal fran
sjukskoterskans sida. Samtliga respondenter beskrev teamarbete som en viktig del i palliativ
vard i livets slutskede och detta har aven bekraftats i flertalet vetenskapliga artiklar. 1 en
studie framhdvs det att sjukskdterskan tar en funktion som koordinator i teamet.
Sjukskoterskor beskrev att &ldre personer i livets slutskede kunde vara hemma men borde
vara inskrivna i hospice och ha kontakt med priméarvardslakare. Ett problem som kan uppsta
ar att en sjukskoterska maste veta vem denne ska vanda sig till och vem som har fullstandigt
ansvar for patienten (Térnquist et al, 2012). | teamet behdvs néra samarbete mellan personal
fran olika vardskategorier och narstaende med avseende pa patienten i centrum. Varje
teammedlem maste traffas och informeras om patientens vardplan inklusive stod till
narstaende (Lyles et al, 2013). Samtliga respondenter var eniga om att det bekraftade behovet

av teamarbete skapar fordelar for att kunna varda palliativt i hemmet (Arnaert et al, 2009).

Respondenterna i var studie uttryckte att de har fick hjalp av omvardpersonal pa aldreboende
da information om patientens halsotillstand vid 6vergang till livets slutskede rapporterades. |
Sverige avlider manga aldre hemma och det ar lampligt att anta att underskéterskan ar den
grupp som har mest kontakt med de ddende personerna (Bolm, Harsmar, & Osterlind, 2013).
Samtliga respondenter i var studie diskuterade betydelsen av ett gott samarbete med den
omvardnadspersonal som jobbar med de éldre. Vard i livets slutskede inkluderas i dldrevarden
och omvardnadspersonalen maste kanna sig trygg att hantera detta. Var studie visar att
sjukskoéterskor inom kommunala, stadsdelsdrivna eller privata aldreboendena, som har avtal
med kommunen, maste leda vardpersonal (underskoterska, vardbitrade) vid allt
omvardnadsarbete. Omvardnadspersonalen behover fa tydlig information om patientens
tillstand och hur de ska ge omsorg samt observera patienten med tanke pa att sjukskoterska
inte alltid &r pa plats néra patienten. Vissa respondenter i var studie diskuterade att de

behovde sitta ned med underskoterskan eller vardbitradet for att planera varden tillsammans
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sa att omvardnadspersonalen kande tillhérighet i varden som bedrevs i livets slutskede. Andra
studier har dock visat att omvardnadspersonalen misslyckas ofta att fa den hjéalp som de
behover. De beskrev att de ibland far hora fran sjukskoterskan att de ska “’véanta och se”
(Lidman, Norberg, Persson, & Strandberg, 2012). Underskoterskan eller vardbitradet som
jobbar i narhet av patienten kan kanna sig uppgiven nar de star ensam med svara beslut pa
grund av forandring i patientens halsotillstand. Inom kommunen/stadsdel arbetar
sjukskoterskor mer konsultativt enligt organisations stadgar vilket gor att omvardnadspersonalen

kan uppleva ett stort ansvar (Nordenhielm, 2014).

Meningsfullhet i detta ssmmanhang &r att patienten har fatt lamplig behandling i palliativ vard
I livets slutskede och upplever ett véalbefinnande. En vardig dod, som den beskrivs av alla
respondenter, ar att alla berdrda parter &r ndjda med varden och stodet som ges. Patienten star
i centrum och vardas med respekt och kan behalla sjalvbestammande i sista delen av livet.
Patienten ska inte lida av olamplig behandling. Att varda med respekt ingar i alla former av
vard och dven vid livets slutskede. Deltagare i en studie fran USA var 6verens om att det ar
viktigt for patienten att fa bra vard i livets slutskede. En god omvardnad inkluderar
smartlindrande och annan symtomlindring. Det ska kunna sakerstéllas att patienten far vara i
lugn och ro och att patienten far bevara sin vardighet och sjalvstandighet. Omvardnad med
respekt for hygien och grundlaggande behov ar nédvandigt och vardgivare maste uppréatthalla

en lugn och trygg miljo (Cagle, Unroe, Bunting, Bernad, & Miller, 2016).

Att den sjuke inte ska do ensam inkluderas i foreskrifter om en bra déd. Om den sjuke inte har
onskat att slappa taget ensam, ska personal och narstaende finnas vid den doendes sida. Den
person som vakar bor ha kunskap om palliativ vard och dven nérstdende, som vakar 6ver sin
kéra, maste alltid stodjas av vardpersonalen. Detta skapar trygghet bade for den sjuke och
dennes narstaende (Nordenhielm, 2014). Efter dodsfallet ska narstaende fa maojlighet att fa ett
sa kallat efterlevandesamtal. | var studie framhavs att sjukskoterskan ar beredd att stodja
narstaende efter dodsfallet. Efterlevandsamtal ger narstaende mojlighet att reflektera dver och
att stalla fragor som de funderar pa. | Svenska palliativregistret ar ett kriterium for god
palliativ vard att efterlevandesamtal utfors (Nordenhielm, 2014).

Kunskap om palliativ vard har utvecklats i Sverige sedan 1970 (Andershed et al, 2013). En av
respondenterna framhéavde att det behovs kontinuerlig kunskapsutveckling inom detta omrade

Nagra av respondenterna namnde verktyg for att forbattra kvaliteten av vard i livets slutskede
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som till exempel Palliativregistret och vardprogrammet Liverpool Care Pathway (LCP) samt
smartskattningsskalor. LCP &r ett strukturerat verktyg for bedomning och kontinuerlig
utvardering av behov hos den déende patienten och dess familj, som syftar till att dverféra
bésta vard fran hospice till andra vardmiljer. Det behovs mer kunskap for sjukskoterskorna,
som har stort ansvar for kvaliteten av vard i livet slutskede (Tornquist et al, 2012) samtidigt
maste sjukskaoterskan kunna dela med sig av kunskap och erfarenhet till omvardnadspersonal

(Wilson et al, 2016) precis som respondenterna uttryckte i var studie.

Varje kommun ar fri att organisera varden av aldre personer inom ramen for sin budget, vilket
kan paverka sjukskoterskans forutsattningar att sakerstélla hog kvalitet av palliativ vard for
aldre (Tornquist et al, 2012). Arbetsforhallande i sjukvarden kan diskuteras mycket.
Respondenterna uttryckte asikter om arbetsférhallanden som paverkar en vardig dod for de
aldre som far vard hemma. Sjukskoterskor har i en annan studie uttryckt sig om olika aspekter
som skapar tillfredstallelse med arbetet liknande som respondenterna uttryckt i var studie.
Forst pratade de om fortroende att de har kompetens att ta hand om déende person. Dessutom
kunde de uppleva tillfredsstéllelse genom att dela sista tiden av livet med den déende
personen samt att arbetet paverkade deras utveckling inom karridren positivt (Marchessault,
Legault, & Martinez, 2012). Sjukskdéterskan upplever bade professionellare och djupare
vardrelation med patienterna, nar de vardar aldre i livets slutskede i hemmet (Karlsson &
Sandén, 2007).

Respondenterna pratade dven om svagheter i arbets- och vardmiljon. Brister pa resurser som
“egen” lakare eller kurator fran kommunen/stadsdel togs upp i var studie. En respondent
tyckte att det skulle fungera béttre med vard i livets slutskede med huslakare som kéanner
patienten. | en studie pavisades att hantering av familj ar en faktor som leder till stress i
varden i livets slutskede i hemmet (Goddard et al, 2013).

Att sjukskoterskan inte hela tiden kunde vara tillganglig var ett hinder och svaghet i
vardmiljon. Nagra respondenter ansag att detta paverkade varden i livets slutskede. Vissa
behandlingar kraver kontinuitet och nar sjukskoterskan inte kunde vara pa plats, blev
patienten skickad till sjukhuset. | en studie av Lidman et al (2012) framhé&ver sjukskéterskan
svarigheterna med att hjalpa boende pa grund av organisationsstruktur, framfor allt deras stora
omrade under jourtid och pa natten (Lidman et al, 2012). Fran en annan studie framkom ocksa

andra organisationsproblem som paverkade kvaliteten av varden i livets slutskede sasom brist
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pa personal, brist pa information samt begréansade frivilliga resurser (Arnaert et al, 2009).
Respondenterna papekade att utrustningar, som behdvs for vard i livets slutskede, saknades pa
plats. Nar den déende bor kvar hemma finns behov av utrustning till exempel antidecubitus
madrass, mediciner, injektioner och omvardnadsmaterial. Var patienten bor paverkade
tillgdnglighet av resurser. Detta upplevdes som stressande om sjukskoterskan inte kunde
samordna allt i tid. En brist pa lamplig utrustning och att vara ensam med ett viktigt beslut
bekréftades som att det paverkar palliativ vard (Tornquist et al, 2012). Nar patienten dor
hemma krévs mer resurser. Arbetsbelastningen blev kanske koncentrerad till en kortare period
men den var intensiv och tidskravande och dessa faktorer maste tas hansyn till (Adamson &
Cruikshank, 2013). Sjukskoterska i kommunal vard &r ofta ensamma med svara beslut och
upplever svar tidsbrist och hdga nivaer av tidspress och hoga nivaer av missndje med sin

arbetssituation (Toérnquist et al, 2012, Karlsson et al, 2016).

Slutsats

Studien visar att sjukskoterskan, som arbetar med aldre i livets slutskede i hemmet, arbetar for
att ge forutsattning till en vérdig dod i enlighet med den forskning som finns; att strava efter
valbefinnande i livets slutskede genom symtomlindring, god livskvalitet samt att patienten ska
fa bibehalla sin autonomi. Fortydligande av KASAM i palliativ vard i livets slutskede i
hemmet fran den har studien skulle hjalpa sjukskoterskan for att skapa forutsattningar till en
vardig dod for aldre. Det framkommer fran studien att sjukskoterskan behéver vara pa plats
for bedomning samt for att forbereda och stddja bade narstaende och omvardnadspersonal.
Sjukskoterskorna uttryckte att det ar viktigt att skapa trygghet for patienten, narstaende samt
personal eftersom det paverkar ett vardigt slut. Existentiella stod i form av samtal om ddden
med patienten och narstaende, bor tas upp. Sjukskéterskan saknade mest lyhérdheten for
patientens 6nskemal nar patienten ar i livets slutskede. Viss vardpersonal har svart att bemdta
patienten och narstaende med existentiella fragor om déden, andlighet och religion.
Forberedelsen for att mota livets slut for patient, narstdende och omvardnadspersonal vager
som ett tungt ansvar for sjukskoterskan da hon skall skapa forutsattningar for en vardig dod.
Arbets- och vardmiljo paverkar vardarbetet i hemmet da sjukskoterskan maste tanka pa
avstand och behandla i tid. Kunskap och erfarenhet skapar fardigheter och trygghet for

sjukskoterskan i omvardnad vid livets slutskede.
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Kliniska implikationer

Studiens resultat kan bidra till en 6kad kdannedom for vad som spelar roll for att

sjukskoterskan skall kunna skapa forutsattningarfor en vérdig dod:

e Sjukskoterskan behdver vara pa plats for att ge stod och information samt skapa
trygghet for bade patient, narstdende och omvardnadspersonalen och kunna bedéma
och lindra plagsamma symtom.

e Arbets- och vardmiljo samt tillganglighet av resurser &r viktiga for vard i livets
slutskede i hemmet for att forhindra att sjukskoterskan som arbetar pa sérskilt boende
och hemsjukvard kanner sig ensam och maktlos.

e Sjukskoterskor behdver ges mojlighet att prioritera omvardnadsarbetet med att varda
aldre i livets slutskede.

e Arbetsgivare maste framja sa att all vardpersonal far utveckla sin kompetens och
erfarenhet inom palliativ vard och vardgivare behdver stodja patienten och narstaende
for att bibehalla kultur.

e Studien kan inspirera till att sjukskoterskor skall vaga tala om doden och kanna sig
mer trygga med att méta existentiella samtal och fragor fran aldre patienter och dess
narstdende. Aldre personer kan férmedla sina behov och bor fa bestimma sjalv innan

de blir medvetandesénkta vid livets slutskede.

Forslag till fortsatt forskning

Forfattarna anser att det kravs mer forskning inom palliativ vard i hemmet och palliativ vard i
livets slutskede for de dldre. Utifran vara synpunkter rekommenderar forfattarna att fortsétta
utforska erfarenheter fran narstaende och andra grupper av vardpersonal. Forfattarna saknade
i var studie att man bor ha respondenterna fran samma arbetsmiljo till exempel vardpersonal i
offentliga sektor alternativt vardpersonal i privata sektorn eftersom arbetsmiljon paverkar
erfarenheter och upplevelser. Omvardnadspersonal ar en viktig grupp som paverkar
vardmiljén i hemmet. Det skulle vara intressant att forska vidare kring deras erfarenhet och

utbildning for att utveckla den palliativa varden i hemmet for de aldre.
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Bilaga 4 — Intervjuguide

Bakgrundsfragor

1.
2.

Hur lange har du arbetat som sjukskoterska/distriktsjukskoterska?

Hur lange har du arbetat med aldre inom hemsjukvard eller dldreboende?

Intervjufragor

o &~ WD

Vad betyder palliativ vard for dig som sjukskoterska?

Beratta om dina erfarenheter av att varda éldre i livets slutskede?
Vilka &r de svaraste uppgifterna vid vard i livets slutskede enligt dig?
Hur gor du for att framja en vardig dod?

Hur kan vi forbattra palliativ vard i livets slutskede?
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