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SAMMANFATTNING

En kvalitativ intervjustudie genomfordes med syfte att undersdka cancerpatienters och
narstaendes upplevelser av vardplanering fran kirurgisk vardavdelning till fortsatt palliativ
vard i hemmet. Undersokningen bestod av intervjuer med patienter och narstaende.
Analysmetod var innehallsanalys. Resultatet utmynnade i tva kategorier; Att vara beroende av
fungerande vardkedja och Att balansera mellan patientens och narstaendes egna resurser och
vardens resurser for att klara av vistelsen i hemmet. Patienter och narstaende kande sig
respektlost behandlade och upplevde brister i samordningen av vardplaneringen. Information
om det fortsatta vardansvaret framgick inte alltid. Efter att ha deltagit i vardplaneringsmote
som varit strukturerat och tydligt och beslutade om fortsatt vardansvar, upplevdes tillforsikt
infor varden i hemmet. I varden i hemmet var man beroende av vardkontakterna. Dessa var
inte sallan sadana att de gav patienten en kansla av otrygghet och upplevelse och av att vara
overgiven och respektldst behandlad. Det var av stor vikt att bli sedd som patient och som
narstaende samt att distriktsskaterskan var engagerad och insatt i sin uppgift. Narstaende
upplevde att det var en balansgang mellan oro och det stod de fick for att orka varda i
hemmet.

Nyckelord:
Palliativ cancervard, vardplanering, vard i hemmt, patienters och narstaendes upplevelser,
intervjustudie.
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INTRODUKTION

Den palliativa cancervarden har sedan borjan av 1990-talet bedrivits allt mer i hemmen.
Utvecklingen har gatt mot kortare vardtider och farre vardplatser. En kraftigt bidragande
orsak till denna utveckling var adelreformens (efter den statliga kommitté, Aldredelegationen,
som foreslog den) genomférande. Sedan 1992 har primarkommunens hemsjukvard
huvudansvaret for de medicinskt fardigbehandlade patienterna som inte langre har behov av
sjukhusvard. Detta galler &ven cancerpatienter dar varden inriktas mot palliation.

For att patienter som befinner sig i den palliativa fasen av sin cancersjukdom ska forsékras om
ett tryggt och vardigt omhandertagande maste vardinsatserna samordnas. Planering och
samarbete i samband med medicinska, psykologiska och sociala insatser bor utga fran en
individuell vardplan, dar den enskildes dnskemal om varden ar utgangspunkt (SOSFS
1996:32).

| Socialstyrelsens rapport ”Infor déden” (Aldreuppdraget 98:14) redovisas intervjuer med
personal och anhdriga. Val av plats och vardform i livets slutskede styrs inte i forsta hand av
den sjukes onskemal, utan mer av individens hélsa och sjukdomsforlopp och av det sociala
nétverket runt patienten.

| Socialstyrelsens rapport ”Kvalitet i vardkedjan mot livets slut” (Aldreuppdraget 97:10)
beskrev en narstaende vardplaneringen som en ekonomisk forhandling snarare an en
diskussion om vad som var bast fér patienten.

Att vara drabbad av en cancersjukdom ar en omtumlande upplevelse i en manniskas liv. En
cancerdiagnos innebar oftast ett kristillstand av varierande langd (Cullberg, 1992).
Information kan ha getts till patienten om att ytterligare behandling mot sjukdomen inte finns.
Denna information kan vara svar att begripa for patient och narstaende. De har funnit en
trygghet i att vardas pa sjukhuset dar det finns personal dygnet runt for information och stod.
Att patienten ar medicinskt fardigbehandlad och vardplanering for fortsatt vard i hemmet
planeras, innebér att patienten inte langre fa behalla samma vardare och samma lakare som
haft kdnnedom om patientens behov. Det ar av stor vikt att beakta psykosociala aspekter, som
trygghet och kontinuitet i varden av cancerpatienter. Adekvata kunskaper om sjukdom och
specifik omvardnad liksom formaga att ge psykosocialt stod till patient och narstaende kravs
av vardpersonalen for att ge individuell vard av hog kvalitet.

Utvarderingen av adelreformens effekter visade pa brister i samarbetet mellan vardgivarna
och manga aterintagningar pa sjukhus hade kunnat undvikas om vardplaneringarna varit
grundligare. Den samordnade vardplaneringen forekom mycket sallan dar foretradare fran
vardavdelningen pa sjukhuset, primarvarden och kommunens hélso- och sjukvard tillsammans
med patient och narstaende fann en gemensam losning for hur patientens vardbehov bast
kunde tillgodoses. Intervjuer med patienter som skrivits ut fran sjukhus visade att ytterst fa
har deltagit i vardplaneringssamtal och de har inte kant sig delaktiga i de beslut som fattats.
Patienterna upplevde att hjalpinsatserna sallan var samordnade pa ett genomtankt och planerat
satt. De som haft kraft att kampa sjélva eller haft pastridiga anhoriga fick den hjalp de
behdvde, medan andra funnit sig i beslut fattade av vardgivarna (a.a.).



BAKGRUND

Mycket talar for att familjen pa nytt kommer att fa allt strre roll i omsorgen av déende
narstaende. Varden av svart sjuka och doende har forandrats. I borjan av 1900- talet och fram
till seklets mitt bedrevs varden i hog grad hemma av narstaende. En fordel med detta var att
narstaende och den sjuke fick vara tillsammans i hemmiljo. Nackdelar som fanns var till
exempel nar narstdende hade svart att orka varda den som var sjuk och att omvardnaden
kunde bli en borda for dem. Omsorgen om den sjuke byggde till allra storsta delen pa nedarvd
traditionsenlig kunskap som fanns tillganglig i omgivningen. | samband med att varden av
den svart sjuke under 1900- talets mitt kom att flyttas fran hemmet till sjukhus kom de
narstaendes roll att bli allt mer perifer. Den sjuke blev vardad av frammande manniskor med
specialistkunskaper. Varden professionaliserades, vilket 6kade méjligheterna till
symtomlindring. Den sjuke och de narstaende undanholls ofta information. Detta kunde fora
med sig att déendet férnekades och att narstaende inte gavs nagon plats i varden samt att den
sjuke ofta dog i ensamhet. Under 1980- talet kom patientens stéllning i varden i fokus inte
minst genom att patientens sjalvbestammande i varden lyftes fram. Hur detta paverkat varden
av svart sjuka och narstaendes delaktighet i varden finns inte dokumenterat. De senaste arens
sjukvardsdebatt har utmérkt sig genom marknadstéankande och ekonomiska diskussioner om
rationaliseringar och prioriteringar. Trycket pa anhorigas medverkan i varden tycks ha okat i
takt med detta (Andershed, 1998).

Malet med behandling och vard i livets slutskede &r att hjélpa patienten att leva tills hon/han
dor. Enligt manniskovardesprincipen och WHO’s definition vilar den palliativa varden pa fyra
hornstenar, dessa ar; Symtomkontroll, narstaendestod, relation och kommunikation samt
teamarbete (WHO, 2002).

Tidigare avled de flesta patienterna pa sjukhus, men det blir allt vanligare att det sker inom
kommunens boendeformer eller hemma. Darmed 6kar behovet av att kunna ge avancerad vard
i hemmet. Det har framkommit problem med att etablera och uppréatthalla en fungerande
vardkedja vid livets slut och att sakra kommunikationen mellan olika vardgivare
(Aldreuppdraget 97:10). Det har dven funnits problem med att planera varden utifran den
enskildes behov, att sakerstalla tillrackliga medicinska insatser av god kvalitet i varden och att
uppna och uppratthalla tillracklig kunskap och kompetens hos personalen (Socialstyrelsen;
SOU 2001:6).

| sédra sjukvardsregionen har ett helt vardprogram for palliativ vard utarbetats med
utgangspunkt fran SOSFS 1996:32 och fran slutbetankandet fran kommittén om vard i livets
slutskede "Ddoden angar oss alla - vardig vard vid livets slut (SOU 2001:6) (Regionalt
vardprogram, 2005).

Palliativ vard

Palliativ vard &r enligt WHO’s (2002) definition en aktiv helhetsvard. Den bygger pa en
vardfilosofi vars syfte ar att ge hogsta mojliga livskvalitet for patienten genom att mota de
problem som uppstar nar bot inte langre ar méjlig, samt stod till narstaende. Palliativ vard
bejakar livet och betraktar doden som en naturlig process. | den palliativa varden varken
paskyndas eller uppskjuts doden. Den palliativa varden forebygger och ombesorijer lindring av
problem genom tidig upptéckt, noggrann bedémning och behandling av saval smarta som av
andra besvarande symtom. Den férenar psykologiska och andliga/existentiella aspekter i
omvardnaden och erbjuder stod till att hjalpa patienten att leva sa aktivt som majligt fram till



daden. Enligt WHO’s definition av palliativ vard ingar dven stod till narstaende under
patientens sjukdom och i sorgearbetet.

Samordnad vardplanering
Samordnad vardplanering avser en process som syftar till att tillsammans med patienten
samordna planeringen av patientens fortsatta vard och omsorg vid éverforing fran en
vardform till en annan dar vardkedjan inte bryts (SFS 2001: 453). Processen bestar av flera
moment som

- informationséverforing till socialtjansten och den 6ppna hélso- och sjukvarden

- bekraftelse ("kvittering”) av mottagen information,

- stallningstagande till huruvida foretradarna for de olika vardnivaerna ska métas for
planering samt

- genomférande av planeringen antingen per telefon eller vid personligt méte mellan

berdrda parter, dar patienten och narstaende deltar.

Pagaende forskningsprojekt

Denna studie &r en del i uppféljningen av forskningsprojektet Samverkan i cancervard mellan
sjukhus och primarvard, med betoning pa "hemsjukvard” vilken startade 1996 vid en
kirurgisk klinik pa ett Centrallasarett i sodra Sverige (Nilsson, Thulesius & Petersson, 2001).
Det framkom brister i kommunikationen bade inom och mellan de olika vardnivaerna (a.a.).
En intervention med avsikten vardplanering genomfordes, vilket innebar att ett
planeringsmate holls fore utskrivningen till patientens eget boende. Till vardplaneringsmotet
som &gde rum pa den kirurgiska vardavdelningen inbjods patienten, en narstaende,
kirurglakaren, omvardnadsansvarig sjukskaterska fran vardavdelningen, patientens
distriktslakare och distriktsskoterskan i hemsjukvarden. Syftet med vardplaneringen var att
oka samarbetet mellan lanssjukvard och distriktsvard och forbattra informationséverforingen
mellan parterna samt starka vardkedjan till forman for battre vard i hemmet (a.a.).

Aktuell forskning

Fordjupad vardplanering ar avgdrande for att minimera forvantade problem, som har sin
grund i bristande resurser. Teamarbete runt patienten utfort av multiprofessionella team &ar
viktigt for att 6ka flexibiliteten vid forvéntade behov och for att individualisera behandling
(Thulesius, Hakansson, Petersson, 2003).

Andershed (1998) visade i sin kvalitativa studie hur narstaendes delaktighet i varden kan
kategoriseras i tre huvudkategorier; ”Att veta”, ”Att vara” och ”Att gora”. "Att veta” innebar
bl.a. att narstaende har fatt information om hur den sjuke mar och hur den sjuke har det och
vara en forutsattning for narstaendes delaktighet. ”Att vara” innebar bl.a. att narstaende ar
nérvarande, visar intresse och forsoker dela den sjukes livsvarld. ”Att géra” har en central
innebord och innefattar narstaendes hjalp med handlingar som den sjuke sjalv skulle ha utfort
om hon/han inte varit sjuk. Ett flertal narstaende ansag att de fatt bristfallig information av
personalen om detta (a.a).



Erfarenheter av andrum (respite) hos narstaende vid vard i hemmet av svart sjuka
cancerpatienter undersoktes i en intervjustudie (Strang, Koop & Peden, 2002) dar 15
narstaende intervjuades vid tva tillfallen efter patientens dod. Tre huvudteman framkom. For
det forsta; Att varda en déende familjemedlem hemma beskrevs som en emotionellt intensiv
handelse och som en engangshandelse forlagd i en varld skild fran det vanliga livsmonstret.
For det andra; Narstdendevardarna skiljde mellan kognitiva avbrott (mental break) och fysiska
avbrott med andrum (having a breake). Att astadkomma kognitiva avbrott och att &nda finnas
kvar i den vardande miljon sags som viktigt. For det tredje; Meningen med andrum (the
meaning of respite to the caregivers) var grundad i beslutet att ge kvalitet och normalitet till
den ddéendes liv och att som narstaende forbli engagerad i livet aven med en déende
familjemedlem. Andrum var en dimension av kvalitet i det liv man levde. Livet slukade och
uppfyllde de narstaende (a.a).

Narstaendevardare i den palliativa hemsjukvarden upplevde flera otillfredsstéallda behov
(Harding, Leam, Pearce & Higginson, 2002), sdsom moten med manniskor i liknande
situationer, behov av minskad isolering och att dela problem samt att fa sina kanslor
bekraftade genom att inse att andra narstaende hade liknande kanslor (a.a.).

Socialstyrelsen genomforde dren 1997-2000 en studie (Aldreuppdraget 97:10) i syfte att folja
upp hur kvaliteten i fraga om trygghet och sakerhet utvecklats i vard i livets slutskede. Fokus
for studien var att undersoka hur vardplanering och informationséverforing fungerat. Studien
gallde patienter som vardats bade pa sjukhus och inom kommunens sarskilda boendeformer.
Vardplanering genomfordes i samband med sjukhusvistelse da det blev tydligt att patienten
inte kunde bli tillrackligt aterstalld for att klara sitt dagliga liv i hemmet. Flera narstaende
angav att de ként att "’kommunen fattade besluten 6ver huvudet” pa dem. Aven i denna studie
var informationen till narstaende ofta bristfallig fran sjukhusets sida (a.a.). For de narstaende
var informationen en mycket viktig faktor nar de bedomde vardens kvalitet. Studien véckte
fragan om vardkedjan kunde ha blivit stabilare och de akuta sjukhusbesdken farre med béttre
vardplanering fran sjukhuset (a.a.).

Friedrichsen (2002) visade i en kvalitativ studie att information om 6vergangen till den
palliativa fasen inte ar val studerad, speciellt inte ur ett patient- och narstaendeperspektiv.
Erfarenheten av information om avslutande av tumarspecifik behandling upplevdes som att
man passerar en grans dar patienten uppfattat l&karens beteende och orden de uttryckte med
stor signifikans. Familjemedlemmarna antog rollen som beskyddare. For manga patienter var
hoppet relaterat till behandling och férvéantningar pa behandling dar lakaren kunde ses som
beskyddare mot déden. Det var skillnad mellan att fa information om en cancerdiagnos med
déden som hot men med majlighet att kdmpa emot och att fa information om en spridd
sjukdom, vilken inte langre var mojlig att kdmpa emot med behandlingar. D6den var inte
langre ett hot utan en realitet (a.a.).

| en enkatundersokning av Cantwell, Turco och Brenneis (2000) framkom behov av att pa ett
objektivt satt bedéma majligheten till att genomfora vard i hemmet i livets slutskede i varje
enskild familjesituation. Vard i hemmet ar inte praktiskt genomforbar eller 6nskvérd i alla
familjesituationer. Syftet med studien var att beskriva narstaendes roll vid vard i hemmet av
néra anhorig till livets slut.

Besked om bakslag i sjukdomen tydliggjorde ett beslut om att vilja d6 hemma, bade hos
patienten och hos narstaende. Studien visade ocksa att den viktigaste forutsattningen for vard i
hemmet var en tydlig 6verenskommelse mellan patient och narstaende. Utan adekvat vila,
psykisk styrka och uthallighet fran de narstaende var vard i hemmet oméjlig (a.a.).



| en studie utford av Faiusinger, Demoissac, Cole, Mead-Wood och Lee (2000) visades att
yngre patienter oftare skrevs ut till hemmet. Kon eller skillnader i diagnos mellan den yngre
(64 +-12 ar) och den aldre aldersgruppen (75 +- 12) var inte signifikant. Patienter som
atervande hem var i hogre grad gifta och hade makan/maken som vardare. Faiusinger et al.
(2000) drog slutsatsen att det alltid fanns exceptionella patienter och familjeomstandigheter
med skillnader bade i kognition och fysiskt status som paverkade méjligheten att fa do
hemma.

Drisdoll (2000) redovisade patienters och vardares uppfattning om given information under
vistelsen pa sjukhus med tanke pa varden i hemmet efter utskrivningen. | intervjuerna
framkom fyra huvudteman; Given information fran sjukhuspersonal till patient och vardare,
patientens och vardarens psykiska valbefinnande, det dagliga livets aktiviteter samt kontakten
med samhallet i 6vrigt. | studiens andra del som var en enkét framkom att vardarna fick
mycket lite information angdende patienternas sjukdom och deras vardbehov hemma. | de fall
dar vardare och patient fick information gemensamt infér utskrivningen fran sjukhuset,
upplevde vardarna en minskad oro som vardgivare i hemmet, storre tillfredstallelse med den
information de mottog och patienterna upplevde farre medicinska problem efter utskrivningen

(a.a.).

I en undersotkning gjord av Benzein, Norberg och Saveman (2001) framkom innebdrden av
hopp hos patienter i palliativ hemsjukvard. Det fanns en spannvidd mellan att hoppas pa att
bli botad och ett hopp om férsoning och tillfredstéllelse med livet och doden. De intervjuade
beréattade om hoppet att leva sa normalt som méjligt, att fa uppleva bekréftande relationer som
dimensioner av deras levda erfarenhet av hopp. Resultatet visade att hopp var en dynamisk
upplevelse som var viktig for ett meningsfullt liv och en vérdig dod (a.a).

Nilsson, Thulesius och Petersson (2001) visade att de vardproblem som ofta tillstotte i
hemsjukvarden var vantade sjukdomssymtom som smérta, malnutrition, illamaende och
forstoppning. Oro och dngest forekom bade hos patienter och narstaende. Uppkomna problem
I6ste distriktsskaterskorna sjalva eller med hjalp av distriktslakaren. Det forekom ocksa att
distriktsskoterskorna eller distriktslakaren kontaktade sjukhuset for att diskutera situationen
och fa rad. | nagra fall hade patienten akt akut till sjukhuset och blivit inlagd pa kirurg eller
onkologisk vardavdelning. Sjukhuspersonalen hade vid ett par tillfallen upplevt att patienten
aterkommit till sjukhuset nar problemet kunde ha 16sts i hemsjukvarden. | rapporten framgick
vidare att distriktsskoterskorna alltid fanns tillgangliga for patienterna och distriktslakaren var
tillganglig for distriktsskoterskorna. Vissa sjukskoterskor fann det latt och smidigt att ordna
ett hembesok med distriktslakaren medan andra sjukskoterskor hade énskemal om fler
hembesok och att distriktslakaren skulle vara lattare att na (a.a.).

En av var tids utmaningar ar att finna former for omsorgen av aldre och svart sjuka. En viktig
fraga blir hur professionell och medmansklig omsorg ska kombineras sa att den passar
patienten och deras narstaende liksom de resurser som samhéllet kan erbjuda. Ett led i denna
utmaning &r att undersoka patienters och narstaendes upplevelser av vardplanering samt deras
upplevelser av den fortsatta palliativa varden i hemmet.

Endast lite forskning har fokuserat pa patienters och narstaendes erfarenhet av vardplanering
och den efterfoljande palliativa varden i hemmet. Ytterligare forskning ar angelagen, for att ge
okad forstaelse for de upplevelser som patienter och narstaende har av vardplaneringen och av
den palliativa varden i hemmet.



SYFTE

Syftet med studien &r att undersoka cancerpatienters och narstaendes upplevelser av
vardplanering fran en kirurgisk vardavdelning till palliativ vard i hemmet.

Narstéende

Med narstaende avses en person som patienten angivit som narstaende.

METOD

Urval

Patienterna och deras narstaende, som deltagit i vardplanering pa en kirurgisk vardavdelning
pa ett Centrallasarett i sodra Sverige inom ett storre projekt om Samverkan i cancervard
(Petersson & Thulesius, 1999), inkluderades i studien. Inklusionskriterier var cancerpatienter i
palliativt skede och deras narstdende, som hade behov av vardplanering och som vardats vid
kirurgkliniken pa ett Centrallasarett i sédra Sverige och deltagit i vardplanering under hosten
1999 fram till varen 2000 (tabell 1, intervjuurval 1). Urvalet var konsekutivt. Ytterligare sju
intervjuer inkluderas i studien under hosten 2003 (tabell 2, intervjuurval 2), da
vardplaneringen varit en del av utskrivningsproceduren i narmare tre ar. Urvalet var
konsekutivt. Inklusionskriterier var som i intervjuurval 1 att som cancerpatient i palliativt
skede ha vardats pa en kirurgavdelning vid ett Centrallasarett i sodra Sverige och deltagit i
vardplanering som darefter dvergatt till palliativ vard i hemmet. Patienterna skulle ha varit
utskrivna fran avdelningen minst en manad och ha vardats/vardas i hemmet. Sektionsledaren
pa kirurgavdelningen kontaktade per telefon patienterna och/eller deras nérstaende efter
utskrivningen fran kliniken. Informanterna som tackat ja till att delta, fick per post tillsant
information om studien. Saval muntligt som skriftligt samtycke inhdmtades. | denna studie
var narstaende maka eller make i samtliga intervjuer utom i tva fall dar déttrar intervjuades.

Tabell 1, intervjuurval 1

Intervju Patientdeltagare=P Narstaendedeltagare=N Plats for intervjun

Nr 1l Fanns ej N Bostaden
Nr 2 Fanns ej N Bostaden
Nr 3 Fanns ej N Bostaden
Nr 4 P Fanns men deltog ej Bostaden
Nr5 P Fanns men deltog ej Bostaden
Nr 6 Fanns ej N Bostaden
Nr 7 Fanns ej N Bostaden
Nr 8 Fanns ej N Bostaden
Nr 9 Fanns ej N Bostaden
Nr 10 Fanns ej N Sjukhuset
Nr 11 Fanns ej N Bostaden
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Tabell 2, intervjuurval 2

Intervju Patientdeltagare=P  Narstdendedeltagare=N Plats for intervjun

Nr 12 P Fanns men deltog ej Bostaden
Nr 13 P N Bostaden
Nr 14 P N Bostaden
Nr 15 P N Bostaden
Nr 16 P Fanns men deltog ej Bostaden
Nr 17 P Fanns men deltog ej Bostaden
Nr18  Fanns men deltog ej N Sjukhuset
Genomforande

I urval 1 utfordes intervjuerna av handledaren och av kolleger till henne. I urval 2 utfordes
intervjuerna av forfattaren. Intervjuerna utfordes i sexton fall i hemmet enligt patientens och
dennes narstaendes onskan och i tva fall pa sjukhuset. Tiden for intervjuerna varierade mellan
50-60 minuter. Det var angeldget att utga fran cancerpatienterna i palliativt skede och deras
narstaendes konkreta upplevelser och att tolka dem i sitt ssmmanhang sa forutsattningslost
som mojligt. Intervjuerna i hemmet upplevdes som positiva och det kandes som de
intervjuade hade fortroende for intervjuaren. | tva fall var patienterna aterintagna pa sjukhus,
vilket var anledningen till att dessa utfordes dér i ett avskilt rum. Det upplevdes mindre
avslappnat och naturligt att genomféra intervjuer pa sjukhuset.

Intervjuerna genomfordes i dialogform dér informanterna berattade om sina upplevelser.
Intervjuns huvudfragor var; Vad upplevdes som bra respektive mindre bra med
vardplaneringen pa sjukhuset? Om varden i hemmet, vad som fungerade bra? Respektive vad
som fungerade mindre bra? Férdjupningsfragor tillkom som ”Vad menar du med detta?”,
”Hur ténkte och kdnde du ?” ”Kan du utveckla detta mera?” For att testa intervjumetoden
genomfordes pilotintervju. | samrad med handledaren bedomdes pilotintervjun kunna inga i
studien. Intervjuerna skrevs ut ordagrant.

Forforstaelse

Det bor uppmarksammas att saval intervjuerna som analysarbetet har genomforts och
sammanstallts i forhallande till forfattarens forforstaelse som sjukskoterska i onkologisk
omvardnad.

Analys

Den kvalitativa forskningsintervjun var fokuserad pa vissa teman i den intervjuades livsvarld
och metod for analys av kvalitativa intervjuer &r en steg for steg process enligt Burnard
(1991). Analysen siktar pa att producera en detaljerad och systematisk upptagning av teman
och resultaten i intervjuerna bands samman i ett rimligt och uttommande kategorisystem
(a.a.). Datainsamlingen enligt Burnard bearbetades genom innehallsanalys vilket betyder att
texten reducerades for att identifiera monster, likheter och skillnader for att sedan laggas
samman till kategorier av liknande slag.
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Etisk avvagning

Studiens genomférande var godkénd av Forskningsetikkommittén i Lund (FEK) (LU 97-98).
For intervjuerna som utférdes 2003 soktes fornyat tillstand fran (FEK) och godkandes (LU
640-03). Grundlaggande etiska principer som autonomiprincipen, godhetsprincipen, principen
att inte skada och rattviseprincipen foljdes (Vetenskapsradet, 2001). Till studien har saval
skriftligt som muntligt samtycke inhamtats fran berorda chefer inom landsting och kommun.
Autonomiprincipen innebdr i forskningssammanhang att informanterna har sjalvbestdmmande
nér det galler att ta stallning till om de vill medverka i ett forskningsprojekt. | denna studie
forsakrades informanterna detta. Patienter och nérstaende informerades om frivillighet och att
intervjun néar som helst kunde avbrytas. Ingen av informanterna var i beroendestéllning till
forfattaren. De informerades om att enskild person inte skulle kunna identifieras. | praktiken
innebar godhetsprincipen och principen om att inte skada att studien ska vara val motiverad
och val upplagd for att kunna besvara en relevant fraga. For att beakta rattviseprincipen var
det en stravan att urvalet av forsokspersoner skedde pa ett etiskt godtagbart satt.

RESULTAT

Det bestaende helhetsintrycket visar pa att palliativa cancerpatienter ar beroende av sina
narstaende for att kanna trygghet i att kunna vistas i hemmet. En del i en fungerande
vardkedja ar regelbunden kontakt med distriktsskaterskan. Det forekommer kéanslor av
misstro och besvikelse gentemot varden i samband med utlovade vardplaneringsmoten som
inte genomfors eller dar informationen &r oklar. Narstdende kan uppleva misstro och
respektloshet fran varden da de tvingas att ta ett storre ansvar for den sjuke an de orkar béara.
Ett bra och valfungerande vardplaneringsmote innebér att patient och narstaende far ett
ansikte pa ansvariga for den fortsatta varden i hemmet, att information utbyts och kontakt med
distriktsskoterska och distriktslékare skapas. Vid vard i hemmet navigerar de narstaende
mellan kontakter med den sjukhuslékare och den avdelning dar patienten varit inlagd och med
punktinsatser fran framfor allt distriktsskoterskan. Att som patient kunna vistas i hemmet ar
en balansering mellan egna och narstaendes resurser samt med resurser fran varden.

| analysen framkom tva kategorier med vardera tva underkategorier. Forsta kategorin; Att
vara beroende av fungerande vardkedja med underkategorierna — kanslor av misstro och
otrygghet och kénslor auv tillit och trygghet tack vare stédjande personal. Andra kategorin;
Att balansera mellan patientens och nérstaendes egna resurser och vardens resurser for att
klara av vistelsen i hemmet med underkategorierna — patientens och den narstaendes egna
resurser och kraftanstrangningar och behov av stod fran varden.

Att vara beroende av fungerande vardkedja

Kénslor av misstro och otrygghet

Av beréttelserna framkom kanslor av misstro, besvikelse och vanmakt gentemot varden. Det
kunde réra sig om personalens nonchalanta bemotande och vardplaneringar som inte
fullféljdes pa grund av att personalen inte avsatt specifik tid. Det forekom att personalen
lamnade patienten och dennes narstaende ensamma for nagot annat bradskande drende utan
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forklaring. Det forvantade stodet som vardplaneringen skulle ge vackte kanslor av bitterhet
och besvikelse. Uttryck som att vara av mindre betydelse forekom. ’Vi hade ungefar hunnit
satta oss och borja prata lite smatt. Det hade kommit in pa lite kansliga saker da piper det i
hans sokare och han piper ivag och sjukskoterskan sa att det ar nog béast att jag gar med...
sedan satt vi dar och de kom inte tillbaka™ (1).

Asiktsskiljaktigheter forekom mellan nérstdende och personal angdende patientens
valmojligheter till att kunna vistas i hemmet. De narstaende kéande sig inte respekterade fran
personalen och kanslor av att vara tvingad att ta pa sig ett for stort ansvar infann sig. ’Jag
kande vanmakt™ (17). Oklar information vackte misstro. Detta kunde gélla vilken personal i
hemsjukvarden som var patientansvarig och vilka maéjligheter till stod och insatser som kunde
erhallas fran kommunen. Det stalldes stora krav pa aldre narstaende sasom maka/make att
tillgodose omvardnaden i hemmet. ”’Det ligger ju mycket pa de anhdriga™ (7). ’Jag tycker
man ska fa prata om att fa vélja for man far da tanka pa att det oftast &r gamla méanniskor”
(1). ”Och jag vill pasta att skulle far vara hemma sa var han felmedicinerad fér mor fixade
inte att ta hand om honom™ (1) Det var inte sjélvklart att patienten och den narstaende forstod
given information. Detta kunde t.ex. &ventyra patientens mojlighet till fullgod nutrition som
var viktig for behandlingen av cancersjukdomen. ’Hon far ju inte behalla maten. Det &r inte
latt” (13). Patienten och dennes narstaende blev forst vid en tids vistelse i hemmet medvetna
om behov av utdkad information allt medan fler symtom fran sjukdomen gjorde sig gallande.
Svarigheter att forsta vad det innebér att komma hem och klara av att ta sig an skétseln av sin
hélsa och vard ledde till kdnslor av osékerhet och 6vergivenhet.

Andra exempel pa brister i information och samordning mellan akutsjukvarden och
hemsjukvarden forekom. Besvikelsen och misstron Gver varden blev stor da
distriktsskoterskan, som inte fatt information fran akutsjukvarden om patientens dodsfall,
kontaktade narstaende for att boka tid for provtagning. ’Nagonting i vardkedjan som inte
stammer, distriktsskoterskan hade ingen aning om att mamma avlidit. Hon ringde hem och
fragade om hon skulle komma och ta prover” (3).

Adekvat smartlindring och annan symtomlindring utlovades vid vardplaneringsmotet men
fungerade inte alltid i praktiken vilket skapade k&nslor av misstro. | den palliativa
hemsjukvarden var man beroende av att kunna lita pa att smartlindring gavs snabbt. "Han fick
ha ont ratt lange, var irriterad , det dréjde innan personalen kom (10).

Patient och narstaendes upplevelser av misstro och tvivel ledde till otrygghet och osakerhet.
Patient och nérstaende fick efter egen formaga bedéma forandrade vardbehov. Detta kunde
galla om smartlindringen inte fungerade. ’Kande oss sa trygga man kan vara i en sadan
situation...for jag menar man var ju som ett litet aspel6v’ (6).

De narstaende talade om vikten av att ha sunt fornuft och att personalen visade omtanke och
medmansklighet mot den sjuke. "’ Tufft och tungt var det men med sunt férnuft och
medmansklighet fran personal fungerade det™ (6).

Avsaknad av regelbunden kontakt med distriktsskoterskan tenderade leda till kénslor av
otrygghet. " Distriktsskéterskan kom ju tack vare proven, men om vi nu da inte hade bett att
hon skulle ta proven, sa vet vi ju inte hur det hade blivit™ (3).

Brister i informationsoverforingen eller avsaknad av information till distriktsskoterskan och
distriktslakaren fick till foljd fordrojd behandling och okunskap om omvardnadsatgarder som
behodvdes samt om hur dessa skulle utforas. Upplevelse av oprofessionell personal ledde till
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kénslor av otrygghet. ”’Det var en distriktsskoterska med vid omlaggningen innan jag akte
hem men sen har hon inte hunnit féra det vidare™ (16).

Det hande att den personliga omvardnaden utfordes av olika vardare som kom och gick i
patientens hem. Antydningar till radsla infann sig nar det kom nya vardare som patienten inte
kénde och som ibland upplevdes som olampliga i cancervarden. ”’Ingen kontinuitet i
personalen fransett distriktsskéterskan. Jag kéande mig otrygg och radd™ (7). ”*...det fanns
personal som inte passade in” (1).

Narstaende upplevde sig inte fa bekraftelse av distriktskoterskan da det géllde att ha
inflytande 6ver den egna arbetsinsatsen till patienten. ’Sen k&nde jag att det blev alldeles for
mycket. Vi kunde inte géra nagonting mer, vi kunde inte ga pa stan pa lérdagen, det var
valdigt bundet™ (17). Det framkom &ven att narstaende upplevde ett patvingat ansvar for
patienten och att vardtiden pa sjukhuset avslutades for tidigt. Det ar en kort tid i sjukvarden
och sedan ar det det som ligger pa anhoriga™ (7).

Kanslor av tillit och trygghet

Att vara inforstadd och forberedd pa sjukdomsutvecklingen och eventuella symtom samt att
tidigare ha haft kontakt med distriktsldkaren medforde att patient och narstaende upplevde
tillforsikt. ”Kanner distriktslakaren sedan tidigare™ (7).

Vardplaneringsmoten som gav svar pa konkreta fragor fran patient och narstaende samt
skapade kontakt med distriktsldkaren och distriktsskoterskan ingav en kénsla av tillit och
trygghet. En samsyn uppstod om hur varden i hemmet skulle utformas dar alla var dverens.
Ja, jag kan bara sdga att jag upplevde det valdigt positivt (VPL motet). Alla var 6verens om
att gora ett gott jobb ”’(6).

Nar 6verforingen av information i samband med vardplaneringen om patientens diagnos,
prognos samt omvardnadsbehov fungerade gav det patient och narstaende tilltro till varden.
Detta skapade trygghet och de kénde sig delaktiga. ’De kandes véaldigt tillmétesgaende ...pa
vardplaneringsmotet vi pratade om de har konkreta sakerna som hanger ihop med att det ska
fungera hemma (16)” Spontana besok fran distriktsskoterskan eller distriktslakaren var andra
trygghetsskapande faktorer. De tittade in spontant. Dar var det omvardnad alltsa™ (1).

De konkreta insatserna fran sjukvarden i hemmet bestod framst av provtagning, smartlindring,
infusioner och omlaggningar. Da oférutsedda handelser eller akuta symtom uppkom och
distriktsskoterskan var lattillganglig ingav detta narstdende och patient styrka och trygghet.
’Man kan ju ringa direkt ner till dem...sa far man fatt i dem dygnet runt” (15).

Distriktsskoterskan var ocksa moraliskt stod for bade for patient och narstaende nar det gallde
att gora ansprak pa vardens tjanster som till exempel att krdava hembesok av lakaren. Stodet
kunde upplevas som bekraftelse pa den egna sjalvkanslan och en fortrostan om att klara av det
dagliga livet. ”Jag hade majlighet ocksa att kréva saker...”” (6)

Att ha en fortsatt lank till sjukhuset sa kallat "6ppen retur” dar avdelningslakaren beholl
vardansvaret upplevdes som smidigt och tryggt av saval patient som narstaende. ’Nagon
distriktslakare &r inte inblandad for det var det smidigaste, jag har éppen retur till avd. Det
ar avdelningslakare som har kontakt med distriktsskoterskan™ (16).
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Att balansera mellan patientens och narstaendes egna resurser och vardens
resurser for att klara av vistelsen i hemmet

Patientens och narstaendes egna resurser och kraftanstagningar

De narstaende talade om vikten av att ha saval psykisk som fysisk styrka for att hantera
patientens vard i hemmet. Nérstaende drevs av en 6nskan att orka varda patienten i hemmet
vilket kravde en stark vilja och fysisk ork. Detta var inte alltid sjalvklart att de hade. ’Han
fragade mig om jag skulle orka varda efter beskedet...Om jag orkar vill jag”(6).

>Ja man far vara stark. Det ar provningar man far leva med. Jag sager till mig sjalv att jag
maste” (15). ”Det ligger mycket pa de anhdriga...Det ar ju det som har dkat, det kan man
saga att det har gjort mer och mer (7).

Medvetenheten hos patienterna om att vara beroende av sina narstaende och deras hélsa
vackte en kansla av radsla for att varden i hemmet skulle kunna dventyras.”...an sa lange
klarar han det (narstadende) men bara du inte blir dalig for da vet man ju inte vad som kan
handa i en sadan situation (13). Vistelsen i hemmet upplevdes som bracklig.

Att ha ett visst sjukvardskunnande var en resurs som bade patient och narstaende upplevde
fordelaktigt. ’Ocksa ar det ju min fru hon &r ju lite sjukvardskunnig. Hon har arbetat pa
apoteket s& hon kan ju lite medicin, sa det har ju varit en fordel med det med” (15).

| vissa situationer upplevdes distriktsskaterskan ha svart att acceptera narstaendes
sjukvardande insatser. ”*...dar har jag haft min mans stod ocksa, han har ju varit den som
varnat mitt valbefinnande och den som klarat det bast, men distriktsskoterskan har haft lite
svart att acceptera det” (16).

Behov av stdd fran varden

Med stod fran varden aven nattetid blev det mojligt for narstaende att uppfylla patientens
onskan om att fa vistas i hemmet fram till livets slut. ’Mammas sista natt fanns tva personal
dar hela tiden, det upplevde jag som fint. Det var viktigt i och med att det var sista avskedet
dar” (7). Narstaende balanserade mellan oro och ork. Ett vardefullt stod fran varden var att fa
vila fran ansvaret for patienten och att fa sova en hel natt. “’Skotte varden sjalv, var helt slut.
Distriktsskoterskan tog en natt™ (6).

Narstaende upplevde i vissa fall att de inte hade inflytande 6ver den egna arbetsinsatsen eller
fick stod for patientens forandrade behov. ’Da fick jag in honom (pa sjukhuset)...men det var
med ndd och nappe” (1)

Efterlevnadsstod i form av samtal var en resurs fran varden som efterfragades av narstaende.

’Pa torsdagen gick hon bort...dar kanske distriktsskoterskan igen skulle ha gatt in och sagt
att nu kommer jag upp och vi kan sitta och prata lite”’(3)
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Forfattaren har forsokt inta en objektiv hallning till saval datainsamling som analys. Att lasa
textmassa medforde tolkning, dels av orden — ytlig tolkning, och att fa forstaelse for innehallet
i texten — djup tolkning (Burnard, 1991). I analysen soktes den underliggande meningen i
texten. Att vara onkologisjukskoterska innebar forforstaelse inom omradet. Detta kunde
innebéara bade for och nackdelar vid intervjuerna liksom vid arbetet med tolkningen av
texterna. Att vara insatt i detta specifika omrade innebar att ingaende fragor lattare kunde
stallas, men dven att fragor och perspektiv som var sjélvklara kunde forbises da det ar latt att
bli "nemmablind”. Oppna intervjufragor med viss struktur anvandes. Vid en intervju &r det
viktigt att skilja pa forskningsintervju och terapeutisk intervju. Forfattaren upplevde det
mindre avslappnat och naturligt att genomfora intervjun pa sjukhuset. Vid ett intervjutillfalle
stalldes fragor om behandling av sjukdomen och framforallt hanvisades patienten till
tjanstgorande sjukskoterska. Polit och Hungler (2001) menar att fértrogenhet med
undersokningsgruppen ger 6kad trovardighet at undersékningen eftersom man har en djupare
forstaelse for det som studeras. Trovardigheten i undersokningen starktes av att analysen har
genomforts tillsammans med handledaren, vilket gjorde att analysen utsattes for ett flertal
kontroller. Detta ar ett tillvagagangssétt for att 6ka kategorimetodens validitet och ett skydd
mot effekter av forfattarens bias (Burnard, 1991). En viss kontroll dver godtycklig eller
ensidig subjektivitet vid analysen kan undvikas genom anvéndning av flera uttolkare for
samma intervju (Kvale, 1997). En expertgrupp med &mneskunskap och som garant for
overforbarhet, har vid ett seminarium tagit del av kategoriseringsschemat och kan pa sa satt
vara ytterligare ett led i studiens palitlighet och 6verforbarhet av resultat till liknande klinisk
verksamhet. Studiens trovardighet kan ocksa sagas starkas av att forfattaren under analysens
gang rort sig fram och tillbaka mellan resultat och text for att bekréfta Overensstaimmelse
(Kvale, 1997). Intervjumaterialet har bearbetats gruppvis och kategoriserats gruppvis och pa
sa satt har patient och nérstaendes konfidentialitet kunnat uppratthallas.

Resultatdiskussion

Syftet med denna studie var att undersdka cancerpatienter i palliativt skede och eller deras
narstaendes upplevelser av vardplanering i akutsjukvarden samt upplevelser av den fortsatta
palliativa varden i hemmet. Resultatet pavisar bland annat brister i samordningen mellan
akutsjukvard och hemsjukvard och om vardansvaret i hemmet. Nar informationséverforingen
avseende diagnos, prognos samt omvardnadsbehov mellan sjukhuset och hemsjukvarden
fungerar bra upplever patienter och narstaende trygghet infor/vid vard i hemmet med vetskap
om bland annat mojlighet till snabb symtomlindring nér akuta smartor kommer eller nar det
blir svart att andas.

Att vistas hemma ar en balansgang mellan patientens egna och narstaendes fysiska och
psykiska resurser samt resurser fran hemsjukvarden. Aven om distriktslakaren och
distriktsskoterskan ar informerade om patienten finns de inte tillgangliga i tillrackligt stor
utstrackning for att skapa trygghet och kontinuitet.
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Beroendet av kontinuitet

Dar ar viktigt att vardplaneringen ar valstrukturerad med tydlig informationséverforing till
distriktsskoterskan och distriktslakaren. Det ar véardefullt att ha ett ansikte pa de personer som
ar ansvariga for den fortsatta varden. Upplevelsen av otrygghet vid dvergangen till vard i
hemmet var i denna studie uppenbar. Sérskilt marktes detta da lakaren pa vardavdelningen
overlamnade det medicinska ansvaret till primarvardens ansvar med okéand personal. Inom
akutsjukvarden ar patienten kand och far snabbt hjalp med sina problem. Denna studie kan i
likhet med Thomés studie (2003) tolkas sa som att den behandlande lakaren &r viktig for
upplevelsen av cancersjukdomen samt att respekt och lyhordhet fran personalen ger en kansla
av trygghet. Forandrat smartlindringsbehov ar ett av sklen till att varden i hemmet avbryts
och patienten maste soka sig till sjukhusvarden. Denna situation uppstar da kontakten med
distriktslédkaren ar sporadisk eller obefintlig. Enligt denna studie visade det sig att
distriktsskoterskornas hembesok kan vara alltfor korta med snabba insatser dar utrymme
saknas for att upptacka begynnande forandringar av omvardnadsbehov.

Burge, Lawson och Johnston (2003) har liksom denna studie visat att battre kontinuitet i
kontakten med priméarvarden leder till minskat behov av sjukhuskontakter vilket skapar
trygghet vid varden i hemmet. Denna studies cancerpatienter i palliativt skede 6nskar undvika
akuta sjukhusbesok om majligt da dessa oftast ar traumatiska. Det kan vara tillfallen nar det
inte langre ar mojligt att svélja smartmedicinen kanske mitt i natten och utan tillgénglig
personal. Det ar i dessa lagen distriktsldkaren kan l6sa problemet per telefon eller med ett kort
hembesok eller genom att ha forutsett problemet och givit ordinationer for sadana situationer
(jfr.a.a.). Delat vardansvar mellan sjukhuslékaren och distriktslakaren &r enligt Nielsen,
Palshof, Mainz, Jensen och Olesen (2003) en for patienten uppskattad I6sning.
Distriktslakaren hamnar i en nyckelposition pa grund av sin storre lattillganglighet. Brist pa
specifika kunskaper om patientens sjukdom och dessutom bristféalligt samarbete med
sjukhusvarden kan vara en kalla till misstro och tvivel for patient och narstaende. Ett delat
vardansvar skulle saledes kunna 6verbrygga gapet mellan sjukhus och vard i hemmet (a.a.).
Aven denna studie tyder pa detta da patienter och narstdende kanner trygghet i att
avdelningslékare har kvar ansvar for patienten. Maher och Miller (2003) menar att det ar
ytterst svart for distriktslakaren att ta Over vardansvaret eftersom informationséverforingen
fran sjukhuset ar langsam och att problem ofta uppstar i hemmet innan information om
patienten fran sjukhuset har natt distriktslakaren. Aven Dwokind, Towers, Murnaghan,
Guibert och Iverson (1999) visar i sin studie att det behdvs en dialog mellan sjukhuslékaren
och distriktslakaren for att diskutera prognos och effektiv behandling. Nilsson, Thulesius och
Petersson (2001) redovisar att samordningen mellan de olika vardnivaerna fungerar bra pa
administrativ niva. Epikriser skickas, men dessa innehaller inte vasentlig information sasom
forvantad sjukdomsutveckling eller rad om det fortsatta behovet av symtomlindring (a.a.).
Gyllenhammar (2003) daremot finner en signifikant skillnad pa symtomkontroll mellan
patienter som dor hemma respektive pa sjukhus. Mer hansyn tas till symtomen hos de
patienter som vardas i hemmet sett ur narstaendes perspektiv.

Fainsinger (2000) finner att ett stort handikapp for vard i hemmet av palliativa patienter ar den
begransade uppbackningen i hemmet fran sjukvarden vilket aven tydligt bekraftas i denna
studie. Ett 16fte om att fa komma tillbaka till sjukhuset om det inte fungerar hemma skulle
kunna hjalpa patient och narstaende att kdnna trygghet och tillit till varden (Fainsinger, 2000).

Beroendet av balans

| denna studie balanserar patient och narstaende mellan kraftanstrangningar for att orka vistas
hemma och det stod och den bekréaftelse de far fran varden. | flera fall upplever narstaende
varden i hemmet som otillracklig och tar darfor ofrivilligt pa sig sjalva ett storre vardansvar
an de egentligen har forutsattningar till. Det saknas nagon som leder den sjuke och de
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narstaende pa ratt vag nar sjukdomssymtomen kommer. Distriktsskéterskan kan vara en lots
och vagledare i sddana sammanhang. Det ar nédvandigt att ha regelbunden kontakt med
patienten dven under perioder nér det inte finns behov av vare sig provtagning eller annan
praktisk omvardnad. Den psykosociala aspekten med samtal, att lyssna och att bara finnas till
da patienten behover den manskliga kontakten ar viktigt.

Obalans ar, som Thulesius (2003) beskriver, ett huvudproblem i den palliativa varden.
Patienterna drabbas av den definitiva forlusten av jamvikt/balans i livet och kan inte tillfriskna
utan forlusterna av saval kroppskrafter som att det psykosociala tillstoter successivt.
Narstaende och patient blir beroende av varden. Sjukvarden maste kunna vaga balansen
mellan patientens behov och vardens resurser och att skifta balansen t.ex. patientens 6vergang
fran akut sjukvard till vard i hemmet och vid livets slut fér att kompensera obalansen.

Patientens situation

| denna studie framkommer att patienter ar i beroendestallning till sjukvard och till narstaende
for lindrat lidande. Svarigheter framkommer att fa kontakt med ansvarig vardgivare da
lidandet for patienten redan uppstatt varfor patient och narstaende vander sig direkt till
sjukhuset for att fa hjalp. Ohlén (2000) beskriver i sin avhandling erfarenhet av lindrat lidande
bland annat genom att svara och plagsamma symtom och besvér uppmarksammas och dampas
inom rimlig tid. Mojlighet att lindra lidande &r att vara kanslomassigt narvarande och forsta
patientens situation. Ohlen (2000) namner betydelsen av att underlatta patientens 6vergangar
till nya livsskeden och fraimmande handelser pa ett satt sa det framjar patientens vaxt och
formaga till egenvard. Driscoll (2000) finner i sin studie att narstaende far mycket lite
information fran sjukvarden angaende patientens sjukdom och vardbehov i hemmet.
Narstaende som deltar vid vardplaneringen upplever mindre oro vid varden i hemmet och &r i
hogre grad tillfredstallda med informationen som ges om deras patienter. Dessutom uppstar
farre medicinska problem i varden hemma. Viktiga faktorer som paverkar beslutstagande och
formaga hos patienter och narstaende att I6sa sina problem hemma ar psykiskt valbefinnande,
sjalvfortroende, ansvarskansla och erfarenhet samt information (a.a.).

Proot, Huijer Abu-Sad, Meulen, Goldsteen och Widderhoven (2004) har studerat patienters
upplevelser av problem i den palliativa varden i hemmet. Resultatet visar att patienter har
behov att dirigera, i meningen att bestdamma vilka aktiviteter de vill eller inte vill vara med
om. De forsoker att dirigera sitt eget liv genom att ta initiativ, vara bestdmda, forutse
handelseforlopp och de forvantar sig stod fran omgivningen. Patienter konfronteras med det
faktum att deras formaga att gora vad de 6nskar avtar och deras behov av stod ékar. | denna
studie kan ses att patienters énskan om stod ar beroende av tidigare erfarenheter fran
sjukhusvistelser och kannedom om personalen. | denna studien aker patienterna till sjukhus sa
fort problem uppstar. Ofta &r dessa erfarenheter pa sjukhuset negativa med otillracklig
information och brist pa psykosocialt stod. Vid vard i hemmet &r det av stor betydelse att
omgivningen ger praktiskt och emotionellt stod. I praktiskt stod innefattas hjalp med
medicinering och andra hjalpmedel. Detta kan t.ex. gélla en sjukhusséng eller inkontinens-
hjalpmedel samt deltagande och st6d i kommande behov. Enligt Proot et al. (2004) innefattas
i emotionellt stéd uppmuntran och en positiv installning till varden i hemmet. Att vara
respektfull, kompetent, fértroendeingivande samt uppriktig ar viktiga egenskaper hos
omgivningen enligt patienterna (a.a.). Thome (2003) beskriver cancerpatienters upplevelse av
narstaendes stod som betydelsefullt samtidigt som det upplevs en radsla for att belasta de
narstaende. Hennes resultat visar pa hur viktigt det &r att identifiera och atgarda symtom och
besvar samt att varden visar hansyn till den sociala situationen (a.a.).
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Narstaendes situation

De narstaende upplever en tillfredstéllelse i att kunna uppfylla patientens énskan att fa vardas
hemma. Dock upplever sig de narstaende i denna studie mindre betydelsefulla gentemot
personalen eftersom deras asikter inte efterfragas och de upplever att de inte har nagot
inflytande pa omvardnaden.

Narstaende upplever meningsfullhet nér de kan uppfylla patientens dnskan som till exempel
att fa vistas hemma, fa omsorg, omvardnad, bekraftelse och att vara med sina nara och kéra.
De beskriver misstro och tvivel genom yttranden som ”Jag kanner vanmakt” och det gor de
over att de inte kan paverka hjalpinsatsernas storlek, vem som utfor hjalpinsatserna och
narstaende ar personligen i hogsta grad ansvarig for sin patient. De kanner sig tvingade till
detta, samtidigt som de upplever sig maktldsa och hjélplésa gentemot sina egna familjer for
vilken de inte har tid enligt denna studie.

Andershed (1998) beskriver hur narstaendes kansla av sammanhang kan starkas genom att
personalen ger ett adekvat stod genom att visa respekt, dppenhet, uppriktighet, bekraftelse och
vilja till samverkan. Dessa faktorer paverkar narstaendes majlighet till meningsfull
delaktighet.

”Kan jag sa vill jag” sager en narstaende i denna studie och nagon annan sager "Man maste
vara stark”. Antonovsky (1991) beskriver kanslan av sammanhang, det vill séga begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet. For att fa en kansla av sammanhang under livets skiften ar
alla tre komponenterna viktiga.

Broback och Berterd (2003) beskriver narstaendes upplevelser av att vara informell vardare
som en kansla av otillracklighet. Det &r vanligt att narstaende &r villiga att ta pa sig rollen som
informell vardare aven om detta ofta &r fysiskt, psykiskt och socialt pafrestande och en
ekonomisk kostnad for dem. Informella vardare har en rad behov vilket inkluderar
information och utbildning om patientens sjukdom och hur patienten ska vardas liksom att
sjalv fa psykologiskt stdd.

Denna studie kan i likhet med Millberg, Strang och Jakobson (2004) beskriva nérstaendes
situation som en kansla av maktloshet och hjalploshet. Nérstaendes reaktion med vanmakt
inkluderande bade fysiska och psykiska symtom.

Kristensson Ekwall (2004) ser narstaendes situation som ett komplext fenomen nar éldre
vardas av sina narstaende dock inte nddvandigtvis cancersjuka och forskningen handlar ofta
om de negativa konsekvenserna och inte om de positiva aspekterna eller om vad som ger
tillfredstéllelse i vardandet. Den tidiga fasen av vardandet nar vardaren anpassar sina
aktiviteter eller haller regelbunden kontakt (t.ex. att finnas till hands om nagonting hander)
innebar 6kad risk for att vardaren har lag livskvalitet. Detta visar hur vardefullt det &r att i ett
tidigt skede identifiera och ge stod till de narstaende (a.a.). Att ge narstaende mojlighet till
avlastning ar ett exempel pa sadan hjalp, vilket dven framkommer i denna studie. Kéllor till
tillfredstéllelse for den narstaende &r att se att den sjuke har det bra, att den sjuke &r glad och
att den sjuke kan behalla sin vérdighet. For att hjalpa narstaendevardare som mar daligt ar
information inom de medicinska och praktiska omradena viktig som ett led i att kdnna sig
trygg med sin situation (Kristensson Ekwall, 2004).

Integritet

Patienter och deras nérstaende star i en beroendestéllning till varden dar de balanserar mellan
misstro, otrygghet, tillit, trygghet, egna resurser och behovet av stod och bekréftelse. Att i
denna beroendestallning fa behalla upplevelsen av sjalvkansla och integritet efterstravas. |
boken Den fullbordade livscykeln uttrycker Erikson (2004) sjalvklarheten att utan kontakt
sker ingen utveckling och utan kontakt ar liv 6verhuvudtaget inte mojligt. Integritet &r ett satt
att leva som innebdr att gripa och berdra (a.a.). Integritet for cancerpatienten i palliativt skede
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och deras narstaende kan vara vetskapen om mdjlighet till snabb symtomlindring, vilket i
praktiken betyder en vetskap om att man sékert ar valkommen till sjukhusavdelningen. Enligt
denna studie &r radsla for att inte fa hjalp med snabb symtomlindring, vanligast smartlindring
en orsak till att patienter och narstdende upplever otrygghet och radsla vid vard i hemmet.
Thomé (2003) beskriver den stora betydelsen av personalens bemotande for upplevelsen av
cancersjukdomen och for formagan att hantera livssituationen som aldre cancersjuk. Personal
som visar respekt och ar lyhdrda ger den aldre cancersjuka patienten en upplevelse av
trygghet och bekréftelse (a.a.). | denna liksom i Thomés studie visar sig att om patientens
mote med personal praglas av forsummelse och misstro uppstar en kansla av att bli kréankt.
Onhlén (2000) uttrycker att vardare kan medverka till lindrat lidande genom att rikta sin
uppmarksamhet mot patientens vérdighet och sarbarhet genom att skapa méjlighet for
patienten att vara i sin fristad.

Slutord

Cancerpatienten i palliativt skede och deras narstaende upplever sig ofta utelamnade nér de
lamnat sjukhuset och vistas i hemmet. En god vardplanering dér kontakter skapas med
personalen i hemsjukvarden forbéattrar situationen och trygghet upplevs. | de fall dar
regelbunden kontakt inte planlaggs upplever sig patient och narstaende helt utelamnade till sin
egen kunskap och formaga. Obalansen i den palliativa varden som uppstatt kan kompenseras
med t.ex. vardplanering, symtomlindring, utbildning av personal, mer tid for patienten och
narstaende och flexibilitet i behandlingsmetoder.

Konklusion
Mobila resursteam med speciell kompetens inom palliativ vard och smartlindring behovs for
att stodja och handleda primarvarden och hemsjukvarden.

Regelbundna hembesdk hos cancerpatienter i palliativt skede ar 6nskvért for att kunna méta
patientens och narstaendes forandrade behov.

En kontinuerlig uppféljning av hur vardplaneringen fungerar &r av betydelse eftersom
resurssituationen i sjukvarden utséatts for standiga forandringar.

Regeringen redovisar (Regeringens skrivelse 2004/05:166) sin syn pa varden i livets slutskede
sa sent som i maj 2005. Har konstateras att den palliativa varden har stora brister vad det
galler medicinska insatser, bemdtande, information och dven stod till narstaende. Regeringen
konstaterar vidare att forskning och utbildning i palliativ vard ar ett daligt utvecklat omrade i
Sverige, vilket &r i linje med denna studies resultat.
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Bilaga 1 (1)
Till patienter och/eller narstaende.

Vardplanering inom akutsjukvarden och palliativ vard i hemmet. Patienters och narstaendes

upplevelser.

Ni har kommit i kontakt med varden pa avdelning xx och har infor utskrivningen deltagit i en
vardplanering.

Vardplaneringen ar till for att ordna med fortsatt god omvardnad efter utskrivningen fran
sjukhuset. Vi ar tacksamma om ni vill beratta om era upplevelser av varden i hemmet.

Harmed vander vi oss till er med en forfragan om att delta i en forskningsstudie angaende
vardplanering inom akutsjukvarden och den palliativa varden i hemmet.

Kénner ni att ni skulle vilja beratta om era upplevelser av varden kommer undertecknad
sjukskoterska att ringa upp er for att bestdimma tid och plats for ett samtal. Samtalet kommer
att ta cirka en timme i ansprak.

Samtalet kommer att spelas in pa band. Materialet kommer att behandlas konfidentiellt, dvs
inga namn eller enskild person kommer att kunna sparas.

Deltagandet ar helt frivilligt. Ingen pa avdelningen eller i hemsjukvarden kommer att fa veta
vad just ni har beréattat. Ni kan nar som helst under samtalet angra er och sdga att ni inte vill
delta. Den fortsatta varden paverkas inte av om ni deltar i detta samtal eller inte.

Under intervjusituationen kan kénslor vackas. Vid behov finns méjlighet till kontakt med
kurator.

Om ni har nagra fragor kan ni kontakta Maria Petri, tel; 0470 588040
Med vanlig hélsning

Maria Petri, sjukskoterska och sektionsledare pa onkologkliniken avd xx, Centrallasarettet X-
stad.

Bengt-Goran Petersson, dverldkare och verksamhetschef vid kirurgkliniken, Centrallasarettet i
X-stad.

Olof Cronberg, chefslakare i primarvarden, Landstinget XX.

Jag har muntligen informerats om studien och har tagit del av ovanstaende skriftliga
information. Jag ar medveten om att mitt deltagande i studien ar helt frivilligt och att jag nar
som helst och utan forklaring kan avbryta mitt deltagande.

Jag vill deltaga i studien Jag vill inte deltaga i studien
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