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SAMMANFATTNING

Det 6vergripande syftet med avhandlingen dr att belysa inneborder av att leva med svir kronisk
hjirtsvikt i palliativ avancerad hemsjukvird (PAHS) utifran patienters, nirstdendes och
sjukskoterskors berittelser. Avhandlingen omfattar fyra delstudier som belyser fenomenet fran
olika synvinklar och med olika fokus. I delstudie I intervjuades fyra patienter med svar kronisk
hjirtsvikt i PAHS. T delstudie II intervjuades tre av deras nirstdende. I delstudie IIT intervjuades
en man med svir kronisk hjirtsvikt i PAHS och hans hustru, var tredje till femte manad under
4,5 ar. I delstudie IV intervjuades 11 sjukskéterskor i PAHS. T samtliga delstudier genomférdes
narrativa intervjuer och texterna tolkades med fenomenologisk-hermeneutisk metod. Resultatet
visar att innebérder av att leva med svar kronisk hjirtsvikt i PAHS ir att vara i ’dédens vintrum’
och trots allt 6verleva. Det innebir att aldrig veta vad som vintar i morgon, eftersom man lider
av komplexa, mingfacetterade och of6rutsigbara symtom, ibland svdra att sdrskilja.
Sjukdomsforloppet tvingar en att leva ett liv i ’berg och dalbana’ dvs. pendla mellan att ma bittre
och simre. Att vara erbjuden ett sikerhetsbilte i berg och dalbanan’ av PAHS-teamet innebir
kinslor av trygghet (I). Inneborder av att vara nirstiende till personer med svér kronisk hjirtsvikt
i PAHS ir att folja med i det vixlande livshot som patienten genomgar. Det dr som att vara
medpassagerare i den ’berg och dalbana’, som dr den sjukes sjukdomsprocess, med belastande
ansvar for att underlitta vid forsimring och stédja vid forbittring. Detta innebir att vara
’primitjour’, alltid redo under 24 tim/dygn for att formedla trygghet och glidje. Vid allvarliga
forsimringar finns ocksa mdojlighet att ringa efter *bakjouren’ dvs. PAHS-teamet (II). Innebérder
av att leva i vixlingarna mellan upp- och neritgiaende 6ver tid ér att vara fangad bredvid varandra
i en ’betg och dalbana’ med ’toppat och dalar’ orsakade av sjukdom. Att leva nira déden ir
ofrankomligt ndr iterkommande perioder av djupaste ’dalar’ tvingar makarna att se att livet
tillsammans gir mot sitt slut. Relationen dr hart provad men de verkar klara av pafrestningen och
deras gemenskap ger mening i livet. Att dela pa sikerhetsbiltet i ’berg och dalbanan’, vilket
erbjuds av PAHS-teamet, vicker kidnslor av trygghet. Emellertid ér *sikerhetsbaltet” anpassat efter
mannen med svar hjirtsvikt, och limnar hustrun delvis otréstad och tidvis osiker, speciellt under
de djupaste ’dalarna’ (III). Innebo6rder av att vara sjukskdterska i palliativ vard for patienter med
svar hjirtsvikt i PAHS dr att vara djupt rotad i och vigledd av den palliativa kulturens
virderingar. Att vara mojliggorare for att patienterna ska leva ett sa tikt och sjilvstindigt liv som
moijligt 4r svart och utmanande men framforallt positivt. Sjukskoterskorna blir *tringda i ett horn’
nir palliativa varderingar krockar och inte Gverensstimmer med deras egen tolkning av vad som
ar gott for personen med svir hjirtsvikt. En begrinsning i sjukskoterskornas foljsamhet till
patienters och nirstdendes vilja visar sig nir det giller dterupplivning. De har redan tagit stillning
till att inte utféra hjirt- och lungriddning (IV). Helhetsforstielsen dr att inneborder av att leva
med svar kronisk hjirtsvikt 1 PAHS ér att vara fangad i ett liv i ’berg och dalbana’, med vixlande
perioder av oférutsdgbar férsimring och férbittring av kroppen resten av livet. Att leva med den
oforutsigbara forsimrade kroppen innebir att pendla mellan att uthirda lidandet i *dalarna’ och
njuta av livet under ’topparna’ (I-III). Att leva med déden sd nira ging pa ging dvs. att vara i
’grinssituation’ vicker kinslor av osdkerhet (I-IV) och fortrostan (I-III). Att vara positivt
beroende av PAHS mojliggbr ett si vanligt liv som mojligt i gemenskap hemma (I-IV).
Helhetsforstielsen av de fyra delstudierna (I-IV) diskuteras utifrin en teoretisk referensram
utgdende fran den tyske psykiatrikern och filosofen Karl Jaspers tankar om grinssituationer, den
danske filosofen K E Logstrups tankar om det etiska kravet, palliativ teori och relevanta
empiriska studier.

Nyckelord: fenomenologisk-hermeneutik, grinssituation, kronisk hjirtsvikt, nirstiende, palliativ
vird, patient, professionella vardare



ABSTRACT

The overall purpose of this thesis is to illuminate meanings of living with severe chronic heart
failure (CHF) in palliative advanced home care (PAHC) as disclosed through patients’, close
relatives’ and nurses’ narratives. This thesis comprises four papers that illuminate the
phenomenon from various perspectives and with different focus. In paper I four patients with
severe CHF in PAHC were interviewed. In paper II three of their close relatives were
interviewed. In paper III one man and his wife in PAHC were interviewed at 3-5 month intervals
over a 4.5-years period. In paper IV 11 nurses in PAHC were interviewed. In all papers narrative
interviews were conducted and the text was interpreted using a phenomenological-hermeneutic
method. The result shows that meanings of living with severe CHF in PAHC is to be ‘knocking
on death’s door’ yet surviving. This means never knowing what to expect of tomorrow as one
suffers from a complex array of unpredictable, interwoven symptoms. The course of the illness
forces sufferer to ride a symbolical ‘roller coaster’, an ongoing oscillation between ‘ups and
downs’. Being offered a safety belt in the ‘roller coaster’ by the PAHC team means feelings of
safety (I). Meanings of being a close relative of a person with severe CHF in PAHC is to be
following the life- threatening ups and downs that the ill person goes through. It is like being a
fellow passenger on the ‘roller coaster’ ride that is their loved one’s disease, with burdensome
responsibility for easing the ‘downs’ and supporting the ‘ups’. This means being on primary call,
always on standby to mediate security and pleasure. In the deepest downs it is also to call for the
back-up call i.e. the PAHC team (IT). Meanings of living the ‘ups and downs’ over time is being
captive in a roller-coaster ride, side by side, with the ‘ups and downs’ caused by the illness. Living
close to death is inescapable when recurrent periods of deepest ‘downs’ force one to face that
one’s life together is coming to an end. The relationship between the spouses is severely tested
but seems to withstand the strain and meaning is found in togetherness in life. Sharing the safety
belt on the ‘roller coaster’, offered by the PAHC team, evokes feelings of security. However, the
safety belt is adjusted to the man with severe CHF leaving the wife partly without comfort and at
times uncertain, especially in the deepest ‘downs’ (III). Meanings of being a palliative nurse for
patients with severe CHF in PAHC is being firmly rooted and guided by the values of palliative
culture. Being a facilitator for the patient with CHF to live his/her everydaylife in the best way
possible is difficult, challenging but overall positive. The nurses get into a tight corner when
palliative culture values clash and do not correspond to nurses’ interpretation of what is good for
the patient with severe CHF. There is a limit to nurses’ pliability to patients’ and close relatives’
will, as they are strongly convinced that resuscitation is not an option. Nurses have already made
up their mind about that they do not perform heart- lung resuscitation (IV). The comprehensive
understanding is that meanings of living with severe CHF in PAHC is being captive in a ‘roller-
coaster’ life with varying periods between unpredictable improvement and detetioration of the
body, for the rest of life. Living with the unpredictable, deteriorated body means to oscillate
between enduring the suffering in ‘downs’ and enjoying life in ‘ups’ (I-III). Living with death so
close over and over again i.e. being in a limit situation evokes feelings of uncertainty (I-IV) and
confidence (I-III). Being positive dependent on PAHC facilitates a life as normal as possible in
togetherness at home (I-IV). The comprehensive understanding of the four papers (I-IV)are
discussed in the light of a theoretical framework from the German psychiatrist and philosopher
Karl Jaspers thoughts about limit situation, the Danish philosopher K.E Légstrup thoughts about
the ethical demand, palliative theories and relevant empirical studies.

Key words: chronic heart failure, close relative, limit situation, palliative care, patient,
phenomenological-hermeneutics, professional caregiver
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INLEDNING

Mitt intresse fOr palliativ vird vicktes ndr jag arbetade som sjukskéterska pi
kirurgavdelning ddr vi bland annat virdade personer i livets slutskede. Inom
projektet HeartNet, vars mal dr att genom tvirvetenskaplig forskning och
produktutveckling forbittra livskvalitet f6r personer med kronisk hjirtsvikt, har jag
fatt mojlighet att férdjupa kunskaperna inom palliativ vard i hemmet f6r personer
med svar hjirtsvikt.

Svar kronisk hjdrtsvikt dr ett tillstind som har stor betydelse f6r de drabbade och
deras nirstdende 1 det dagliga livet. Detta kan bist beskrivas med ett citat frin en av
deltagarna i studien, en man med svar hjirtsvikt:

”Jag vill likna mig vid en gammal bil, som har en dilig motor, om man
dker med en sidan vet man inte om man kommer fram. Jag har dock tvi
ben att gi med, men saknar den fungerande drivkraften motorn. Nir
hjirtat inte orkar stir man dir och dr i behov av hjilp. Hjilpen den fir
jag av min hustru som ér mitt stod. Livet dr inte gratis, det 4r en kamp”.

BAKGRUND
Kronisk hjirtsvikt — forekomst, symtom, diagnos, behandling och vird

Frekvensen av hjirtsvikt i befolkningen har fram till idag Okat. Insjuknandet i
hjirtsvikt Okar markant med stigande dlder. I genomsnitt uppskattas 2 % av
befolkningen 1 Vistvirlden ha hjirtsvikt, medan det bland 80-dringar férekommer
atminstone bland 10 % [1, 2]. Det finns ett flertal definitioner pa hjirtsvikt. Ur
patofysiologisk synpunkt innebdr hjirtsvikt att hjdrtats minutvolym inte 4r tillricklig
for att motsvara vivnadernas metabola krav. Denna definition dr dock alltfér
teoretisk ur ett mera vardagligt kliniskt perspektiv. I allminhet menar man att
kronisk hjartsvikt dr ett kliniskt syndrom som orsakas av en bakomliggande
hjirtsjukdom med atfdljande rubbning i hjirtats funktion och som leder till
symtom, vanligen andfaddhet och trétthet och kliniska fynd som ankelédem. Ofta
ar symtomen svartolkade, speciellt hos dldre, kvinnor och éverviktiga personer. For
diagnos krivs att kriterierna f6r symtom pa hjirtsvikt och objektiva tecken (helst
ckokardiografi) pd nedsatt hjirtfunktion ska vara uppfyllda. Vid oklarhet om
diagnos kan patientens svar pa given behandling stirka diagnosen [3]. For att ange
graden av hjirtsvikt anvinds vanligen en subjektiv funktionsklassificering enligt
New York Heart Association (NYHA) [4], se tabell 1.
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Tabell 1. Funktionsklassificering enligt NYHA

NYHAT |Ingen begrinsning, ordinir fysisk aktivitet
orsakar inte onormal trétthet, andfaddhet,
hjirtklappning eller bréstsmirta

NYHA II |Litt begrdnsning av fysisk aktivitet, ordinir
fysisk aktivitet orsakar trétthet, andfaddhet,
hjartklappning eller bréstsmarta

NYHA III | Markant begrinsning av fysisk aktivitet, mindre
an ordinir fysisk aktivitet orsakar trotthet,
andfaddhet, hjirtklappning eller bréstsmirta

NYHA IV | Oférmaéga att utféra ndgon fysisk aktivitet utan
obehag, symtom av hjirtsvikt redan 1 vila och
Okande besvir vid vatje form av fysisk aktivitet

Att leva med kronisk hjirtsvikt innebdr livsling behandling och vard.
Farmakologisk behandling med ACE-himmare, beta-receptorblockerare och
diuretika  utgér  basbehandling, med aldosteronhimmare, angiotensin-
receptorblockerare eller digitalis som tilliggsbehandling utifrin sjukdomsstadium,
etiologi, rytmstérningar och typ av hjirtsvikt [3]. Studier har beskrivit svédrigheter
med patienternas féljsamhet till medicinsk behandling och vard [5]. Det finns ett
mycket gott vetenskapligt underlag utifrin systematiska kunskapsoversikter att
uppfoljning vid hjirtsviktsmottagning eller i patientens hem, sjukskoterskebaserad
med likarstdd s.k. teambaserat arbetssitt ger en savdl minskad sjuklighet som
dédlighet. Diremot 4dr det inte klarlagt vilken av komponenterna i detta
teambaserade arbetssitt som betyder mest. For att utforma en sa optimal vird som
mojligt for personer med svir kronisk hjirtsvikt dr det viktigt att hinsyn tas till
lokala foérhallanden och resurser, och viga in faktorer som patienternas dlder och
hjirtsviktens svarighetsgrad och férekomst av andra sjukdomar [3]. Framgang med
behandling, strivan efter kostnadseffektivitet, det minskade antalet sjukhusplatser,
utvecklandet av medicinsk teknologi samt en 6nskan av patienterna om att vdrdas
hemma medf6r att allt mer vird forliggs till hemmet. En stor utmaning 1 framtiden
blir att utforma en vird som kan méta de behov som personer med svar kronisk
hjdrtsvikt och deras nirstiende har.

Att leva med svér kronisk hjirtsvikt
Att leva med svar kronisk hjirtsvikt innebér en dalig prognos, mer dn 50 % av

personerna dor inom ett dr [3]. De senaste epidemiologiska studierna visar dock att
prognosen har forbittrats nagot. Under perioden 1988 till 2000 minskade
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dédligheten under det forsta dret efter diagnos hos éldre patienter pa sjukhus i
Sverige med 4 % bland min och 5 % bland kvinnor [6]. Sjukdomsférloppet dr ofta
langdraget utan nagon tydlig brytpunkt nir sjukdomen gir Gver i ett sent palliativt
skede [7]. Att leva med kronisk hjirtsvikt (NYHA II-IV) innebir att man lever med
ett stort antal symtom som dr betungande och ger forsimrad livskvalitet. Symtom
som t. ex. andningssvarigheter, brist pa energi, somnsvarigheter, kallsvettighet,
muntorrhet, koncentrationssvarigheter och smirta frin brostkorgen och andra
delar av kroppen kan férekomma [8]. Personer i medeldldern med kronisk
hjartsvikt (NYHA III-IV) kan ha en livssituation som karaktiriseras av en
ofdrutsidgbar och foérsimrad kropp, en foérdndrad sjilvbild, ett snabbt forindrat
hilsotillstaind och ett liv under stindigt och 6verhingande hot [9]. Att leva med
hjirtsvikt (NYHA I-IV) kan ocksa innebira kinsla av osidkerhet. Patienterna
relaterar framforallt kdnsla av osdkerhet till ndr symtom eller behandling f6randras,
till deras f6rmdga att hélla sig frisk och till deras livskvalitet och déd. Osidkerheten
Okar nir informationen dr ofullstindig, nir kidnslan av att ha kontroll Sver
sjukdomen forloras, vid tankar om framtiden, och nir de inte kan sirskilja symtom
pd sjukdom fran aldersférindringar [10]. Kénsla av trygghet beskrivs hinga
samman med frihet frin besvirande symtom och 6kad kinsla av vilbefinnande.
Vid férvirrade symtom framstar behovet av sjukhusvard som starkare dn behovet
av att stanna hemma. Detta trots att det inte dr ldtt att besluta sig for att dka in pé
sjukhus. Patienterna beskriver att de vintar tills det dr absolut nddvindigt. De
associerar inte alltid sjukhuset med trygghet utan berdttar om oskicklig personal,
smdrtsamma procedurer, férlorad kontroll och nira-déden-upplevelser 1 samband
med vistelse pa sjukhus [11, 12]. Studier i Storbritannien [13], USA [14, 15] och
Sverige [16] visar att en hoég andel av patienter med hjirtsjukdom lider av
okontrollerade symtom som svar smarta och andndd i livets slutskede. Férutom
dessa symtom beskrivs trétthet som ett av de mest besvirande problemen [17].
Symtom och begrinsningar, som att ha mindre energi, paverkar livssituationen
mest [18]. Levenson [15] visar att trots att sjukdomsbilden tilltar under de sista sex
miénaderna i livet med mer frekventa symtom, férindras inte livskvalitet ndimnvirt.
Att leva med svdr kronisk hjdrtsvikt beskrivs bdde som att kidnna sig fri trots
sjukdom och att kidnna sig instingd i1 sjukdom. Att kdnna sig instingd i sjukdom
innebidr att vara hindrad av fysiska begrinsningar och vara fingad i ridsla och
misstro, till exempel ridsla f6r ddden och misstro till andra. Att kidnna sig fri trots
sjukdom innebdr att personer Overskrider sina funktionella begrinsningar,
fokuserar pd resurser som gor livet lttare, har tillit till sig sjdlva och andra och
kidnner sig redo att d6 [19].

Ovanstaende studier visar en relativt samstimmig bild av vad det innebir att leva
med svar kronisk hjdrtsvikt. Det ér att lida av ett stort antal symtom och problem
som begrinsar livet. Det kan ocksd innebidra att Gverskrida sina funktionella
begrinsningar och kinna sig fri trots sjukdom.
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Att vara nérstaende till person med svar kronisk hjirtsvikt

I samband med att en person drabbas av en svar livshotande kronisk sjukdom
paverkas hela familjen. Studier har visat att ndrstdendes roll férindras under
sjukdomstiden [20], nirstiende kan fi bide en roll som vérdare och som patient
[21]. Att vara nirstdende till personer med svar livshotande kronisk sjukdom
innebidr en komplicerad livssituation. Man stills infér en mingd nya fragor av sivil
emotionell, existentiell som praktisk natur. Fér minga nirstdende kan det vara
positivt att leva ndra den sjuke, f6r andra kan det innebira stora uppoffringar.
Studier har visat att nirstiende behover stod som dr anpassat efter deras behov
[22]. Hampe [23] beskriver dtta behov som nirstidende till svart sjuka och déende
personer har: att finnas vid den sjukes sida, att kunna hjilpa och stédja den sjuke,
att f4 en fOrsikran om att den sjuke fir en bra vird, att bli informerad om den
sjukes tillstand, att bli férberedd pa att den sjuke kommer att do, att fi ventilera
kinslor och att fd stdd och service frin andra, bade nirstaende och virdpersonal
[23]. En genomging av litteratur publicerad mellan 1999 och 2004 visar att
nirstdendes tillfredsstillelse med palliativ vird kan bero pa de professionellas
attityd. Det 4r viktigt med god kommunikation, att bli lyssnad pa och att fi bra
information [24]. Nirstidende till personer med livshotande sjukdom i palliativ vard
har behov av paus frin den fysiska och kidnslomissiga belastning som vardandet
innebir, tid fér avkoppling och att umgas med vinner [25]. Hustrurs erfarenhet av
att varda makar med kronisk hjirtsvikt beskrivs som att 6verleva kaos. De beskriver
att de har svepts med i ett liv av ovisshet dir kontroll och kaos existerar som tva
andar i ett kontinuum. Upprepade f6rsok att uppritthadlla kontrollen har misslyckats
men har lirt dem att f6rhdlla sig till den of6rutsdgbarhet och brist pa kontroll som
det innebir att leva med makens hjirtsvikt. Om makarna blev inlagda pa sjukhus
blev de hustrur som redan var trtta drivna till utmattning. Att sova 6ver pi
sjukhus beskrevs som svart och att resa fram och tillbaka var utmattande eftersom
de da tillbringade si mycket tid med att resa [26]. For att de nirstdende skulle
kunna vara ett stod fér patienterna med svir hjirtsvikt hade det avgérande
betydelse att de nirstiende var uppmirksammade, sedda som starka och virdefulla
personer. Det var ocksd betydelsefullt att de erbjéds information och uppféljning
av professionella virdare pa sjukhus eller 1 hemmet. D4 upplevde de samhérighet
med andra. I dessa fall hade de nagon att vinda sig till ndr de hade behov av det
och involverades i virden. Stod till make/maka kom huvudsakligen frin barn och
vinner, sillan frin professionella virdare. Nir de nirstdende holls pa avstind av
patienten, var socialt isolerade, och fick otillrdckligt med stéd fran barn, vinner och
professionella virdare kinde de sig obetydliga. De hindelser som mest frekvent
nimndes som betydelsefulla vid intervjuerna av de ndrstdende var att fa hjilp 1
akuta situationer [27].

Att 1 denna belastande livssituation som nirstiende till en person med svar kronisk
hjartsvikt kunna leva ett sd bra liv som mdijligt dr avhingigt av hur deras egna
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behov och den sjukes vardbehov ir tillfredsstillda. Ingen av de fital studier som
fokuserar pd detta har utférts bland personer som haft tillging till palliativ
avancerad hemsjukvird.

Palliativ vard

Palliativ vird definieras internationellt och nationellt framférallt med stéd av
Virldshilsoorganisationens (WHO: s) beskrivning av palliativ vird [28].

”Palliativ vard bygger pd ett forhallningssitt som syftar till att forbittra
livskvaliteten for patienter och familjer som drabbas av problem som
kan uppsta vid livshotande sjukdom. Palliativ vard férebygger och
lindrar lidande genom tidig upptickt, noggrann analys och behandling av
smarta och andra fysiska, psykosociala och existentiella problem. Palliativ
vard lindrar smirta och andra pligsamma symtom, bekriftar livet och
betraktar déendet som en normal process, syftar inte till att paskynda
eller f6rdr6ja déden, integrerar psykologiska och existentiella aspekter i
patientens vard, erbjuder organiserat stéd till hjélp f6r patienter att leva
sd aktivt som mdjligt fram till déden, erbjuder organiserat stéd till hjilp
for familjen att hantera sin situation under patientens sjukdom och efter
dodsfallet, tillimpar ett teambaserat forhdllningssitt for att mota
patienters och familjers behov samt tillhandahaller, om det behévs, dven
stddjande och radgivande samtal, befrimjar livskvalitet och kan dven
paverka sjukdomens foérlopp 1 positiv bemirkelse, dr tillimpbar tidigt i
sjukdomsskedet tillsammans med terapier som syftar till att férlinga livet
sasom cytostatika och strilbehandling. Palliativ vird omfattar dven
siadana undersékningar som dr ndédvindiga for att bittre férsta och ta
hand om pligsamma symtom och komplikationer” [29].

Forutom definitionen 1 SOU 2001:6 som ansluter sig till WHO’s definition av
palliativ vard, dir déendet beskrivs som en normal process och idealet dr att leva ett
sd aktivt liv som méijligt, kidnnetecknas svenska definitioner av palliativ vard av att
man inte tar explicit stdllning till hur man ska betrakta déd och déende eller vad
livskvalitet 4r mer konkret. Snarare betonas en pluralistisk uppfattning om
livskvalitet ddr patientens uppfattningar och beslut ges en stor roll [30, 31].
Sandman [32] betonar att det finns stdd i etiska teorier f6r att géra denna
pluralistiska instéllning 4n mer uttalad som vigledande f6r den palliativa varden.

Palliativ vard har utvecklats frin den moderna hospicerérelsen vars framvixt kan
ses som en produkt av kritik frin patienter och nirstaende som upplevde sig som
avpersonifierade i sjukvérden [33]. Hospicevérd var fran bérjan synonymt med vérd
pa institution dygnet runt. Det togs for givet att palliativ vard skulle bedrivas vid
sdrskilda vardinrittningar och att grinsen mellan palliativ vird och kurativ vard var
tydlig. Ohlen [33] lyfter fram att diskussionen alltmer priglas av att behovet av god
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palliativ vard ska tillgodoses dir virdbehovet finns och att konsekvensen av detta
har blivit att palliativ vard alltmer integreras i befintliga vardformer. Han menar att
avgbrande i denna utveckling dr att synen har férdndrats, frin en tydlig
grinsdragning mellan palliativ och kurativ vird till en flytande grins. Palliativ och
kurativ vard kan bedrivas samtidigt, vilket innebir att proportionerna mellan dem
forindras utifrin patientens sjukdomsforlopp. Begreppet palliativ vird férknippas
inte lingre enbart med cancervard i nira anslutning till déden. En sammanstillning
av litteratur mellan 1965 till 2003 visar att palliativ vard i USA kidnnetecknas av
aktiv helhetsvird av hela minniskan, familjestdd, ett méngprofessionellt
teambaserat forhallningssitt och dialog mellan patient, nirstiende och virdare [34].
I hilso- och sjukvarden 1 USA ér dock palliativ vard huvudsakligen synonymt med
“vard vid livets slut” trots att aktuell litteratur omfattar en vidare definition av
begreppet [35]. Personer med cancer och andra icke-maligna sjukdomar beskriver
att de associerar specialistsjukskoterskor inom palliativ hemsjukvird med déende
[36]. Sjukskoterskor inom bade akut- och hjirtsjukvird och inom palliativ vard
beskriver vikten av att kombinera palliativ vard och specialiserad hjirtsjukvard till
personer med svar kronisk hjirtsvikt. De tror att utbildning inom varandras
omriden skulle minska den ’filosofiska klyftan’ mellan dessa grupper [37].

Palliativ hemsjukvird

I svensk hilso- och sjukvardskontext dr termen palliativ vard dominerande for att
beteckna vird av déende personer [30]. Denna vird har successivt flyttats fran
sjukhus till servicehus och privata hem. Det minskade antalet sdngplatser pa
sjukhus och en utbyggnad av hemsjukvirden indikerar att flertalet minniskor
kommer att virdas hemma i livets slutskede. En studie visade att 80 % av den
svenska befolkningen vill d6 hemma [38]. En fallstudie visade att en dldre kvinna
med svar hjirtsvikt som bodde hemma, uttryckte en kinsla av hemmastaddhet 1
kroppen, i rummet och med sjukvirden. Ndr samma kvinna bodde pd servicehus
uttryckte hon en kinsla av att inte vara hemmastadd [39]. For att mota det 6kade
behovet av palliativ vird i hemmet introducerades virdformen avancerad
hemsjukvird i Sverige for cirka 25 dr sedan, som ett alternativ till sjukhusvard vid
livets slut [40]. Med avancerad hemsjukvird avses vird som ersitter institutionell
vird och dr likarledd, team- baserad, pagir dygnet runt, anvinder kvalificerad
medicinsk teknologi och har tillginglic sjukhussing, den ges inom ett stort
upptagningsomride och dr huvudsakligen palliativ [41]. Studier som utgér fran ett
nirstdendeperspektiv har visat att palliativ vard i hemmet till framférallt personer
med cancer fungerat tillfredsstillande. En australiensisk studie visade vid en
jimforelse mellan vardformerna hemsjukvérd, offentligt sjukhus, privat sjukhus,
hospice och sjukhem att nirstdende till patienter som vérdats i hemsjukvérd var
mer tillfredsstillda med varden 4n de som vardats inom de andra vardformerna
[42]. Nirstaende till patienter som vardats och détt i vardformer som baserats pa
hospicefilosofi var mer tillfredsstillda med varden dn nirstdende till patienter som
virdats och dott i traditionell vird. Hospicebaserad hemsjukvird kunde bist méta
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familjernas psykosociala behov i jimforelse med andra former av hospicevard [43].
Studier i Sverige fran 1993 [40] och fran 2002 [44] visar att méinga nirstdende till
personer med cancer som détt hemma och virdats i avancerad hemsjukvérd varit
tillfredsstillda med virden. De flesta uppgav att de skulle vilja denna vardform igen
om det var aktuellt.

Palliativ vard har framférallt brukats av personer med cancersjukdom trots att SOU
[38] foreskriver att patienter med alla diagnoser ska omfattas. Personer med cancer,
nirstdende och distriktsskéterskor beskriver att fordelarna med palliativ vard i
hemmet 4r att kunna leva ett normalt liv i hemmet. Dessa personer beskriver att
nackdelarna dr forpliktelse bestaende av anpassning och extra arbete, och krav
beskrivna som frustration och osikerhet [45]. Studier har visat att personer med
svar hjirtsvikt som inte har tillgang till palliativ vard i hemmet har otillrickligt st6d
frin professionella virdare [46, 47]. For att stédja personer med svir kronisk
hjirtsvikt och deras nirstiende erbjuds vard vid ett antal palliativa enheter pa
sjukhus och 1 hemsjukvard 1 Sverige [29]. En aktuell rapport fran Socialstyrelsen om
vard 1 livets slutskede visar att endast ett fital svenska studier har fokuserat palliativ
vard utifrdn andra sjukdomar 4n cancer [48].

Personer med svar kronisk hjirtsvikt dr en vixande grupp som har behov av
palliativ vard. Trots detta har innebdrder av deras levda erfarenhet av palliativ
avancerad hemsjukvird (PAHS) inte fokuserats.

Att vara sjukskiterska i palliativ vard

Att vara sjukskoterska i palliativ vard har ocksd huvudsakligen studerats inom
cancervardens olika virdformer; sjukhus, hospice och 1 hemmet. En studie visade
att sjukskoterskor vid ett onkologiskt sjukhus strdvar efter att kinna patienten och
veta i vilket stadium sjukdomen ér, bevara hopp, erbjuda utrtymme for privatliv och
underlitta kampen for att frimja fridfull déd [49]. Sjukské&terskor vid en palliativ
enhet pa sjukhus f6rholl sig pa tvd olika sitt till sitt arbete. Det mer framtridande
var att striva efter att anamma ett vilorganiserat och #dndamalsenligt
torhallningssitt, det andra var att striva efter att 6ka patientens vilbefinnande [50].
Rasmussen, Sandman och Norberg [51] visar att sjukskSterskornas personliga
forestillning om ’ideal’” hospice vard verkar vara den lins genom vilket de upplever
*verklig” hospicevird, som antingen livgivande eller forsvagande. Sjukskéterskor
inom palliativ hemsjukvard i USA upplever en djup relation med patienter och
deras familjer. Metaforen ’the shining stranger’ framhiver innebérden i denna
relation. Det sitt pa vilket sjukskéterskorna vilkomnade en frimling inkluderar en
villighet att trdda in till fullo i relationen [52]. Taylor, Glass, McFarlane och Stitling
[53] beskriver sjukskéterskors erfarenheter av palliativ hemsjukvard i Australien.
Sjukskéterskor ingdr realistiska kontrakt med patienter och deras nirstiende, agerar
som advokat och bygger relationer genom att arbeta upp tillit och samfdrstand.
Berter6 [54] tolkade innebérden av palliativ vard genom berittelser av
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distriktssjukskoterskor i Sverige. Hon beskriver att deras édtagande i hemmet
innebir bade forpliktelse och engagemang. Atagande ir ett 16fte om att utfora ett
bra arbete. I dtagandet ingdr utmaningen att t. ex. klara av bade ordinarie uppgifter
inom hilsovird och att kunna erbjuda bra palliativ vard. Sjukskéterskorna strivar
efter kontroll genom att bland annat vara tillgingliga och undervisa patienter och
nirstdende. Frustration dver att inte kunna ge den vard de skulle vilja ge pa grund
av t. ex. tidsbrist och vikten av att skapa och bibehilla en bra relation till patienter
och nirstiende framtrider i berittelserna.

Ovanstiende studier visar pd sjukskéterskors levda erfarenhet av palliativ vard nir
den fokuserats pa varden av personer med cancer. Har det di ndgon betydelse for
hur palliativ vard ska bedrivas att personerna som virdas har svir kronisk
hjartsvikt? Inga studier har hittats som belyser innebérder av att vara sjukskoterska
i palliativ hemsjukvard till personer med svar kronisk hjdrtsvikt.

MOTIV FOR STUDIEN

Studier som belyser innebérden av att leva med kronisk livshotande sjukdom vid
olika véirdformer inom palliativ vird och utifrin olika perspektiv (patienters,
nirstdendes och vardares) har tidigare huvudsakligen fokuserats pd vird av patient
med cancersjukdom. Framgang med behandling, strivan efter kostnadseffektivitet,
utvecklandet av medicinsk teknologi samt en 6nskan av patienterna om att vardas
hemma medf6r att allt mer vird f6rldges till hemmet. En stor utmaning i framtiden
blir att utforma en vird som kan méta de behov som personer med svar kronisk
hjirtsvikt och deras nirstdende hat. Studier som fokuserat pa innebérder av att leva
med svir kronisk hjirtsvikt 1 PAHS utifrdn patienters, deras nirstiende och
sjukskoterskors berittelser har inte hittats. Svar kronisk hjirtsvikt dr ett livshotande
tillstind som innebdr mycket lidande och har stor betydelse f6r de drabbade och
deras nirstdende i det dagliga livet. Studier visar pd att personer med svir hjirtsvikt
har ett behov av palliativ vard och det 4r rimligt att anta att mojligheterna att leva
ett gott liv med detta svira tillstind 4r avhingigt av om patienternas och deras
nirstdendes virdbehov ir tillfredsstillda. Det forefaller viktigt att s6ka kunskap om
innebdrder av att leva med sviér kronisk hjirtsvikt i PAHS, eftersom 6kad kunskap
om fenomenet férhoppningsvis kan bidra till 6kade mojligheter att ge bittre vard.
Lisaren kan nd fordjupade insikter om vitlden och sig sjilv vilka medfor att
hon/han kan se pd virlden utifrin forindrat perspektiv och dirmed ocksi kan
handla annorlunda [55].
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SYFTE MED STUDIEN

Det 6vergripande syftet med denna avhandling dr att belysa inneb6rder av att leva
med svir kronisk hjirtsvikt i palliativ avancerad hemsjukvard genom patienters,
deras nirstiende och sjukskoterskors berittelser. For att uppnd det Gvergripande
syftet ingar fyra delstudier med f6ljande specifika syften:

Delstudie 1. Att belysa innebérder av att leva med sviér kronisk hjdrtsvikt 1 palliativ
avancerad hemsjukvird utifran patienters berittelser.

Delstudie II. Att belysa innebérder av att vara nirstaende till personer med svar
kronisk hjirtsvikt i palliativ avancerad hemsjukvird utifran nirstdendes berittelser.

Delstudie II1. Att belysa inneborder av att leva vixlingarna mellan upp- och nedét-
gdende utifrin berittelser av en man med svir kronisk hjirtsvikt och hans hustru i
palliativ avancerad hemsjukvird - under 4,5 ar.

Delstudie IV. Att belysa inneb6rder av att vara sjukskoterska inom palliativ vard for
personer med svar hjirtsvikt 1 palliativ avancerad hemsjukvard utifran
sjukskoterskors berittelser.

METOD

For att na syftet att belysa innebérder av att leva med svar kronisk hjirtsvikt 1
PAHS utifran patienters, deras nirstdendes och sjukskoterskors berdttelser tolkades
intervjutexten (I-IV) med fenomenologisk-hermeneutisk metod som 4r inspirerad
av Ricoeurs tinkande [56]. Denna metod har utvecklats 6ver en 15-ars period [55]
och anvints i ett flertal studier [57, 58]. Syftet med fenomenologisk-hermeneutisk
metod ir att beskriva och forsta innebdrder hos ett fenomen. Ricoeur [59 ss.101-
128] framhiller att det rader ett 6msesidigt forhallande mellan fenomenologin och
hermencutiken. Fenomenologin betonar att minniskans medvetande alltid dr riktat
mot nigot och att detta ndgot har en mening. Hermeneutiken betonar att denna
mening inte dr omedelbart given, utan maste tolkas. Tolkning innebir att forklara
och forsta.

Fenomenologisk-hermeneutisk tolkning av text

Det som tolkas i denna avhandling ir intervjuer som nedskrivits till text. Mdlet med
tolkningen dr att komma nira textens mening (the utterance meaning), och lyssna
efter vad texten pekar mot, vilken fOrstdelse texten Sppnar upp f6r oss om ’nigot’.
Det som ska forstds dr didrmed inte den som talar bakom texten (the utterer’s
meaning) utan det som texten talar om, textens ”sak’ och den virld som texten pa
olika sitt pekar mot och utvecklar framfor texten [56 ss. 1-79]. Tolkningen av text
bestar av ett dialektiskt arbete mellan att f6rsta texten som helhet och forklara
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textens delar, mellan att vara nira texten och att distansera sig frin den och mellan
att fokusera pa vad texten sidger och den férstaelse texten Sppnar upp [56 ss. 71-
88]. Tolkningen innehaller tre faser, naiv ldsning, strukturanalys och kritisk
tolkning. Den levda erfarenheten ir alltid personlig men dess mening/inneborder
kan férmedlas till andra genom berittelser. Genom att tolka berittelser kan man
tydliggéra inneborder och férmedla den mellan ménniskor i syfte att forstd mer av
berittarens livsvirld [55, 56]. 1 samtliga studier har intervjuerna utférts med en
narrativ intervjuteknik som stimulerar berdttandet [60)].

Virdform - avancerad hemsjukvird

Alla intervjuer genomférdes av mig vid en enhet £f6r avancerad hemsjukvard pa ett
linsdelssjukhus i norra Sverige. Den avancerade hemsjukvarden Gverensstimmer
med SBU:s [41] beskrivning av avancerad hemsjukvard. Teamet bestir av tva
likare, 11 sjukskodterskor, en arbetsterapeut och en sjukgymnast. Sjukskoterskorna
arbetar i skift dygnet runt och beséker huvudsakligen patienterna ensamma, men
ibland ocksa tillsammans med lidkare. Teamet anvinder sig av avancerad medicinsk
teknologi t.ex. injektionspump vid vird av patienterna. Besék i hemmet och
telefonsamtal anpassas efter varje patients behov, vilket innebir att antal
kontakttillfillen kan variera frin flera ganger per dag till ett par besék under
minader. Bes6kens lingd varierar ocksd. En studie [61] visar att under perioden
1997-01-01- 2002-06-01 virdades patienter (n=670) med diagnosen cancer, kronisk
obstruktiv lungsjukdom och kronisk hjirtsvikt vid enheten. Av dessa hade 84,9 %
(n= 509) diagnosen cancer och 6,4 % (n=43) diagnosen kronisk hjirtsvikt. De
flesta patienterna med hjirtsvikt (81 %) hade en diagnos som var faststilld enligt
kriterier av European Society of Cardiology [3]. De aterstiende patienterna (16%)
hade sannolik hjirtsvikt férutom en patient dir diagnosen var osiker. Alla patienter
med hjirtsvikt, 24 min och 19 kvinnor, i en dlder av 52-91 ar (Md=77), var
klassificerade i funktionsklass NYHA III-1V [61].

Deltagare

Patienterna som deltog (n=4) en kvinna (NYHA III) och tre min (NYHA 1V)
hade sikerstilld diagnos enligt kriterier féreslagna av European Society of
Cardiology [3]. En av patienterna hade sannolik hjirtsvikt eftersom diagnosen inte
kunde sdkerstillas med EKO-missigt verifierad funktionsnedsittning pa grund av
patientens fetma. De var 72-81 ar (md=79) och hade erfarenhet av palliativ
avancerad hemsjukvird mellan 3 manader och 3 4r. Tvd av minnen bodde
tillsammans med sina fruar, en man och en kvinna bodde ensamma. Samtliga
patienter behandlades med diuretika, alla mdn med ACE-himmare och tva av
minnen med betareceptor blockerare. Bakomliggande hjirtsjukdomar hos
patienterna var hypertoni, angina pectoris och hjirtinfarkt. Andra kroniska
sjukdomar wvar primir pulmonell hypertension (n=1), kronisk obstruktiv
lungsjukdom (n=1) och diabetes mellitus, typ II (n=1). Nirstdende som deltog
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(n=3), tvd makar och en dotter var 50-75 dr gamla. Samtliga sjukskoterskor (n=11),
tio kvinnor och en man vid enheten f6r PAHS, deltog i studien. De var 30-59 ér
gamla (md=44) och hade arbetat 7-36 ar (md=19) som sjukskéterskor, varav 1-9.5
ar (md=5) ar inom avancerad hemsjukvird.

Procedur

Oversikt éver de fyra delstudiernas uppliggning och genomférande presenteras i
tabell 1.

I delstudie I ombads omvardnadsansvariga sjukskoterskor (n=2) att tillfriga
samtliga personer med svdr hjirtsvikt (n=5) som vardades under den tid
datainsamlingen pagick, juni 2002 - oktober 2003. Nir patienten tillfragades
muntligt limnades ocksa en skriftlig information om studien. Alla patienter gav sitt
medgivande och jag ringde upp dem for att de skulle ha méjlighet att stilla fragor
innan intervjutillfillet. En person dog innan intervjutillfillet. Aterstiende fyra
personer (n=4) med hjirtsvikt; en kvinna (NYHA III) och tre min (NYHA IV)
deltog i studien.

I delstudie II tillfrigades nirstiende (n=4) till patienterna i delstudie I om
medverkan. Patienterna i delstudie I tillfrdgades foérst om godkinnande att deras
nirstdende fick tillfrigas. Patienterna definierade sjilva vem som var nirstiende for
dem. En patient tog senare tillbaka sitt godkidnnande om att dennes nirstdende fick
tillfrigas om deltagande i studien. Skriftlig information limnades direfter till de
nirstdende. Samtliga gav sitt informerade samtycke till att delta. Totalt intervjuades
alltsa tre nirstiende; tva makar och en dotter. Makarna intervjuades ytterligare en
gang. Sammanlagt gjordes 5 intervjuer hemma hos de nirstdende och pa mitt
kontor.

I delstudie III valdes en av patienterna (NYHA IV) som intervjuades i delstudie I
ut som deltagare. Kriterier for detta var att patienten hade sikerstilld hjirtsvikt
enligt European Society of Cardiology, och kunde och ville beritta om sina
upplevelser. En prognostisk bedémning gjordes ocksd om mdjligheten att f6lja
patienten 6ver en lidngre tidsperiod. Direfter tillfragades personen och hans
nirstdende om deltagande i studien. De andra tre patienterna dog inom en kort
tidsperiod och en patient hade ingen nirstiende att tillfrdga. Fortldpande intervjuer
(n=26) med personen och dennes nirstiende gjordes var tredje - femte mdnad 1
deras hem under 4,5 ir.

I delstudie IV tillfrigades samtliga sjukskoterskor (n=11) av verksamhetschefen
inom den avancerade hemsjukvirden. Verksamhetschefen delade ut skriftlig
information till de anstillda sjukskéterskorna pa arbetsplatsen. Jag informerade
muntligt om studien pa en arbetsplatstriff. Intervjupersonerna kontaktades direfter av
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mig per telefon for forfrigan om deltagande. Samtliga gav sitt informerade samtycke
till att delta. Intervjuerna gjordes pd deras arbetsplats.

Tabell 1. Oversikt 6ver de fyra delstudiernas uppliggning och genomforande

Studie | Syfte att Deltagare Data Tidpunkt | Analysmetod | Status
belysa for data-
insamling
I Inneborder |Tre min och |Fyra 2002 Fenomenologisk | Publicerad
av att leva en kvinna narrativa hermeneutik 2006
med svir med svar intervjuer
kronisk hjartsvikt
hjirtsvikti | (n=4)
PAHS
II Inneborder |Tvd hustrur | Fem 2002 Fenomenologisk | Accepterad
avattvara  |och en dotter |narrativa hermeneutik oktober
nirstiende |till minneni |intervjuer 2006
till personer |delstudie tva
med svar (n=3)
kronisk
hjartsvikt i
PAHS
I1I Innebérder |En man med |26 2002-2006 |Fenomenologisk | Inskickad
av att leva svar hjirtsvikt | narrativa hermeneutik
vaxlingarna | fran delstudie |intervjuer
mellan upp- |tva och hans
och nedit-  |hustru (n=2)
giende i
PAHS-
under 4,5 ir
Iv Innebérder |11 11 2002 Fenomenologisk | Publicerad
av att vara | sjukskoterskor | narrativa hermeneutik 2005
sjukskoterska intervjuer

inom
palliativ
hemsjukvard
for personer
med svir
kronisk
hjirtsvikt
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Natrrativa intervjuer

Ingangsfrigan formulerades pa foljande sitt i intervjuerna: ”Kan du beritta om hur
det dr att leva med svar kronisk hjirtsvikt i PAHS?” (I, III). I delstudie I1I skickade
mannen e-brev till mig fére varje intervjutillfille och beskrev sitt aktuella tillstind.
Detta e-brev anvindes som utgingspunkt i intervjuerna t.ex. ”Du skrev till mig att
du dr i livets slutskede, kan du beritta mer om det?” (III). Ingingsfragan till
nirstaende formulerades som: ”Kan du beritta om hur det dr att vara nirstidende
tll make/pappa med svir kronisk hjirtsvikt i PAHS?” (II). Ingingsfrigan till
makan 1 intervjuerna 6ver tid var: ”Kan du beritta om vad som har hint sedan vi
triffades sist?” (III). Ingingsfriagan till sjukskoterskorna formulerades som: ”Kan
du beritta om hur det dr att vara sjukskéterska till personer med svar kronisk
hjirtsvikt?” (IV). Oppna frigor anvindes for att underlitta berittandet, liksom
utforskande frigor som t.ex.: Hur kindes det d4? Vad hinde sedan? Vad tinkte du
dd? Intervjuerna spelades in pa band och skrevs ut ordagrant (diven hummanden,
paus, skratt, grat och tonfall). Intervjutexterna listes sedan samtidigt med att
banden genomlyssnades och korrigeringar gjordes dir felaktigheter uppticktes.
Intervjuerna var mellan 45 och 90 minuter linga och innehdll berittelser och
reflektioner.

Tolkningsprocess

I den naiva ldsningen listes texten ett flertal ganger for att fa en naiv fOrstielse av
texten som helhet. Direfter skrevs den naiva fOrstdelsen ner. I den tematiska
strukturanalysen analyserades texten kritiskt for att forklara dess delar och
kontrollera om det fanns stdd f6r den naiva tolkningen (validering). Hela texten
listes och delades in i meningsenheter, det vill siga delar av text som innehéller en
egen inneb6érd. En meningsenhet kan utgdras av ett ord, en mening eller lingre
stycken. Meningsenheterna jimférdes med varandra, kondenserades, abstraherades
och sorterades i grupper utifrin gemensamt innehdll i subteman och teman (se
exempel bilaga, tabell 2). Den tolkade helheten baseras pa forfattarnas forforstaelse,
den naiva forstielsen, teman och subteman och ir reflekterad pd i relation till
forskningsfriagan, studiens kontext och relevant litteratur [I-IV, 55, 56 ss.12-88]. 1
studie III skrevs forst den naiva fOrstdelsen av mannens text respektive hustruns
ner var for sig. Direfter skrevs den gemensamma naiva forstielsen i bada texterna
ner. Texten lades i kronologisk ordning, intervju 1, intervju 2 osv. fér mannen och
intervju 1, intervju 2 osv. f6r hustrun. Pa sa sitt listes och analyserades texten i ett
forlopp. Resultatet av strukturanalysen presenteras tillsammans nir inneborder av
att leva “toppar och dalar’ beskrivs pd liknande sitt och var for sig nir de beskrivs
péd olika sitt. Eftersom deltagarna berittade om datid, nutid och framtid invévt i
varandra verkar det som att lira sig leva med ’toppar och dalat’ dr en process Sver
tid. Vi har forsékt visa detta genom att beskriva resultatet som ett kontinuum t.ex.
framstar det som om mannen blir mer oroad 6ver den belastning sjukdomen utgér
for hustrun allteftersom tiden gar. Vi har ocksa nimnt de tidpunkter nir nya
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omriden har introducerats av deltagarna tex. efter 3.5 dr berdttar mannen om
sexuella problem. Vi har anvint metaforer som t ex att vara i ’dédens vintrum’ (I)
och att leva ett liv i ’berg och dalbana’ (I-11I) f6r att forklara och férsta resultatet.
Vi fann att metaforen ’berg och dalbana’ ocksd anvinds i ett sub tema i en annan
studie som tolkar berittelser av hustrur till midn med svar kronisk hjirtsvikt [26].
Detta uppticktes i samband med analysen av delstudie II. Tolkning och férstaelse
av en text kan ge oss nycklar till att presentera en text i form av en metafor.
Metaforer dr ett poem i miniatyr och kan aldrig f6rstas bokstavligt, utan maste alltid
med hjilp av fantasi och inlevelse sittas in i sitt ssmmanhang [62 s.171].

ETISKA OVERVAGANDE

I samtliga delstudier har intervjupersonerna tillfrigats om deltagande av andra
personer dn mig sjilv. De har vid detta tillfille fitt ett informationsbrev. Informerat
samtycke har sedan inhdmtats och deltagarna har haft méijlighet att stilla fragor till
mig via telefon i samband med att tid och valfri plats bokats. Intervjuerna kan
vicka smirtsamma kinslor hos patient, nirstdende och sjukskéterskor. Dock 4r det
min uppfattning att samtliga intervjupersoner funnit det angeldget att beritta om
sin situation. Intervjupersonerna fick beritta fritt, inga strukturerade fragor stilldes.
I och med det fria berittandet viljer intervjupersonerna till stor del vad de will
beritta om, dven om jag som intervjuare dr delaktig genom mina frigor och
reaktioner under intervjun dvs. dr medférfattare. Jag har f6rsokt att vara lyhérd och
respektera om den intervjuade inte ville berdtta. En av de nirstiende berittade om
personliga familjeférhillanden som hon inte ville skulle vara med 1 intervjun. Jag
undvek da att friga om detta under intervjun. Jag informerade deltagarna om att de
kunde avbryta sin medverkan utan att ange skil for detta. Vid de fortlépande
intervjuerna var tredje till femte ménad pimindes deltagarna om detta (IV).
Deltagarna hade mdjlighet att kontakta mig efter intervjuerna om det hade behov
av detta. Tva av de nidrstdende ville bli intervjuade yttetligare en ging utanfor
hemmet f6r att den sjuke inte skulle lyssna. Dessa intervjuer gjordes pa mitt
arbetsrum. Flera patienter och nirstiende férmedlade att det var skont att fa
berdtta om sina erfarenheter. Detta kan beskrivas med ett citat av en patient och
dennes nirstdende ”Du dr varan ventil”. Konfidentialitet i samband med
analysarbetet sikerstilldes genom att det inte skrevs ut namn vid utskrift av
intervjuerna. For att garantera anonym publicering har vi valt att inte presentera
citat som kan hirledas till en viss person. Tillstind for studierna har inhdmtats fran
ctiska kommittén vid medicinska fakulteten, Umea Universitet (§ 452/01, §
282/02) samt av verksamhetschefen vid den avancerade hemsjukvarden.
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RESULTAT

Inledningsvis presenteras en sammanfattning av respektive delstudies resultat.

Resultat i delstudie I visade att inneborder av att leva med svar kronisk hjdrtsvikt 1
PAHS ir att vara i ’dédens vintrum’ och trots allt verleva. Det innebir att aldrig
veta vad som vintar imorgon, eftersom man lider av komplexa, mangfacetterade
och oférutsdgbara symtom (smadrta, andfiddhet, trétthet, svirigheter att std och g4,
somnsvérigheter, torst och viktminskning/viktokning), som ibland 4r svira att
sirskilja. Sjukdomsforloppet tvingar en att leva ett liv 1 ’berg och dalbana’, dvs. att
pendla mellan att ma bittre och simre. Patienterna kidmpar for att klara av sin
ofdrutsidgbara férsimrade kropp. Att dka framat och snabbt nedit si kroppen
nistan ger upp frambringar kinslor av ’det var det’ men dé erbjuder livet ett nytt
uppitgdende. Att ha 6verlevt férsimringar frambringar en sorts fortréstan till den
egna formdgan att Overleva och viljan att leva dr stark. Att vara erbjuden ett
’sikerhetsbilte’ 1 ’berg och dalbanan’ av det avancerade hemsjukvirds-teamet
innebdr kinslor av trygghet. Detta sdkerhetsbilte fungerar vid forbittring och
forsimring, omsluter patienterna och kan anpassas efter deras behov.

Resultat i delstudie 11 visade att innebdrder av att vara nirstiende till patienter med
svar kronisk hjirtsvikt i PAHS dr att f6lja med 1 det vixlande livshot som patienten
med svér hjirtsvikt genomgar. Det dr att vara medpassagerare i den ’berg och
dalbana’, som ér den nirstiendes sjukdomsprocess, med belastande ansvar for att
underlitta vid forsimring och stédja vid foérbittring. Detta innebdr att vara
primitjour, alltid redo 24 tim/dygn for att formedla trygghet och glidje dvs. att
balansera aktivitet och vila, och att assistera vid ADL (aktiviteter i dagligt liv), vid
medicinsk behandling och med tekniska hjilpmedel. Vid de allvarligaste
forsimringarna finns ocksd mojlighet att ringa efter bakjouren dvs. PAHS-teamet.
Att vara medveten om att man har tillgang till bakjouren ir tréstande. Det finns en
tillit till sjukskéterskornas och lidkarnas férmiga att komma i tid f6r att lindra
lidandet.

Resultat i delstudie 11 visade att innebdrder av att leva vixlingarna mellan upp- och
nedit- gdende under 4,5 dr, utifrin berdttelser av en man med svar kronisk
hjirtsvikt och hans hustru med tillging till PAHS, dr att vara fingad bredvid
varandra i en ’berg och dalbana’ med toppar och dalar orsakade av sjukdomen. Det
ar omojligt att stoppa eller hoppa av firden. Att leva nidra déden dr ofrankomligt
nir dterkommande perioder av djupaste ’dalar’ tvingar paret att se att livet
tillsammans gar mot sitt slut. Makarnas relation dr hért prévad men de verkar klara
av pafrestningen och deras gemenskap ger mening i livet. I gemenskap hjilper de
varandra att integrera sjukdomen 1 vardagslivet. Detta innebdr att klara av
vixlingarna ver tid genom att striva efter att hélla hjirtsvikten i ’schack’ och att
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anpassa det dagliga livet efter det aktuella tillstindet. Nér de ofrinkomliga ’dalarna’
kommer férsoker makarna lindra dem sia mycket man kan och/eller bara st ut och
vinta och se om de 6verlever dem. Trots att paret levt under ling tid i ’dalar och
toppar’ med ridsla att livet ska ta slut dr det svart att dela detta och tala om det med
varandra och med andra. Under ’topparna’ griper de efter varje méjlighet till att
leva och gora de saker de tycker om och uppticka nya moijligheter 1 livet. Med
andra ord; de stir ut med lidandet och njuter av livet. Att dela pa sikerhetsbiltet i
’berg och dalbanan’ vilket erbjuds av PAHS teamet, vicker kidnslor av trygghet.
Emellertid idr ’sikerhetsbiltet’ anpassat efter mannen med svir hjirtsvikt och
limnar hustrun delvis otréstad och tidvis osiker, speciellt under de djupaste
’dalarna’.

Resultat i delstudie IV visade att inneb6rder av att vara sjukskoterska 1 palliativ vard
for patienter med svar kronisk hjirtsvikt i PAHS 4r att vara djupt rotad i och
vigledd av den palliativa kulturens virderingar. Att vara foljsam till patientens liv
viger tungt. Sjukskéterskorna strivar efter att méjliggora f6r patienterna att leva ett
sd rikt och sjilvstindigt liv som mojligt. Att 4 ena sidan leva upp till de palliativa
virderingarna, genom att vara féljsamma och delaktiga i patientens dagliga liv i
hemmet m&jliggdr sjukskoterskorna f6r personer med svar hjirtsvikt att leva sitt
vardagsliv sa bra som mdjligt. Att vara mojliggérare visar sig svart, utmanande men
framforallt positivt. A andra sidan framstir det som att sjukskoterskorna blir
tringda i ett horn nir palliativa virderingar krockar och inte Gverensstimmer med
deras tolkning av vad som dr gott for personen med svér hjirtsvikt. Att vara tringd
i ett horn visar sig som att vara frustrerad och frambringar kinslor av
otillricklighet. Vikten av att hjilpa patienten att forbereda sig pd sin nira
forestdende déd dvs. att prata med patienten om ddden vigs emot vikten av att
anpassa sig efter hans/hennes behov av detta. Sjukskéterskorna litar dock slutligen
till sin egen tolkning av vad som ir gott 1 situationen och féljsamheten till patienten
viger tyngst. En begrinsning i sjukskSterskornas foljsamhet till patientens och den
nirstdendes vilja visar sig nir det giller dterupplivning. Sjukskéterskorna har redan
tagit stillning till att inte utféra hjirt- och lungriddning, och att aterupplivning inte
ar for patientens basta.

Helhetsforstaelse och reflektion

Innebodrder av att leva med sviér kronisk hjirtsvikt i (PAHS) dr att vara fingad i ett
liv i ’berg och dalbana’, med vixlande perioder av ofdrutsigbar férsimring och
forbattring av kroppen resten av livet. Att leva med den oférutsigbara forsdmrade
kroppen innebir att pendla mellan att uthdrda lidandet i ’dalarna’ och njuta av livet 1
’topparna’ (I-III). Att leva med ddden si ndra ging pd gang dvs. att vara i en
’grinssituation’ vicker kinslor av bdde osikerhet (I-IV) och fortrostan (I-111). Att
vara positivt beroende av PAHS méjliggor ett vardagsliv i gemenskap hemma (I-
IV). Innebérder av att vara sjukskSterska till dessa patienter dr att leva upp till de
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palliativa virderingarna men samtidigt vara tringd i ett hérn av dessa (IV).
Helhetsforstielsen av de fyra delstudierna (I-IV) diskuteras utifrin en teoretisk
referensram utgdende frin den tyske psykiatrikern och filosofen Katl Jaspers tankar
om grinssituationer, den danske filosofen K.E. Logstrups tankar om det etiska
kravet, palliativ teori och empiriska studier.

Att leva ett liv i berg och dalbana

Tolkning av intervjuer med patienter, nirstiende och sjukskéterskor visar pi
féljande inneborder. Att leva med svar kronisk hjirtsvikt i PAHS dr att leva ett liv 1
’berg och dalbana’. Fér den sjuke och den nirstdende innebir det att leva med den
ofdrutsdgbara forsimrade kroppen; att leva med déden s nira ging pa ging dvs.
att vara i en grinssituation; och att vara positivt beroende av PAHS vilket méjliggor
ett vardagsliv i gemenskap hemma. Foér sjukskdterskorna innebir det att vara
mojliggbrare men samtidigt ocksd vara tringd i1 ett hérn av de palliativa
virderingarna.

Att leva med den ofdrutsigbara forsimrade kroppen

Att leva med den of6rutsigbara férsimrade kroppen ér att vara tvingad att leva ett
liv i ’berg och dalbana’ dvs. att pendla mellan att uthirda lidandet i ’dalarna’ och
njuta av livet 1 ’topparna’. Det dr moédosamt att leva med komplexa,
miangfacetterade och oférutsigbara symtom som varierar i intensitet och
varaktighet. Symtomen smirta, andfaddhet, trotthet, svérigheter att std och ga,
somnsvarigheter, och vikt minskning/viktokning (I-III) innebir ett stort lidande i
det dagliga livet och en kamp mot isolering. Detta Gverensstimmer med tidigare
studier som ocksd har visat att personer med svar hjirtsvikt dr svart belastade av
dessa symtom [8]. Att leva den oférutsigbara férsimrade kroppen innebir dven att
lida av smirta som kommer frin andra delar av kroppen én hjirtat, och av torst (I,
IIT). Smirtan beskrivs i patienternas berittelser som fluktuerande och lokaliserad till
olika delar av kroppen t ex till en arm eller till benen. Frustration framtrider da
man inte vet orsaken till denna smirta (I). Att leva med svar kronisk hjirtsvikt
innebir ocksd att kimpa mot en odvervinnelig t6rst och skuldkinslor visar sig nir
man inte kan félja sjukskoterskornas rad om restriktioner av vitskeintag (I).
Rekommenderat vitskeintag anges vara 1,5-2 liter/dag [3], trots att inga
forskningsresultat finns som stoder detta. Det diskuteras huruvida dygnsintaget av
vitska istillet hellre ska grunda sig pd vad patienten kinner att hon/han behdver
eller mita vikt och hjirtsviktens svarighetsgrad, men i dagsldget har vi inte funnit
négra studier som undersokt detta. En artikel har hittats som beskriver designen pa
en pagdende studie som syftar till att underséka om en individualiserad och mindre
strikt vitskekarens kan paverka livskvalitet, hjartfunktion och fysisk kapacitet, och
minska torsten och sjukhusinliggning hos personer med kronisk hjirtsvikt [63].
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Utifrin resultatet i denna studie och med bristen pd kunskap om nyttan av
vitskereduktion dr det angeldget att forskningen granskar om det verkligen dr det
bista att ge dessa allminna rid om vitskekarens till personer med svir kronisk
hjartsvikt.

Att leva med den oférutsdgbara férsimrade kroppen innebir fér patienterna och
deras nirstdende att de 4r medvetna om att tillstindet dr kroniskt och livshotande
under bide ‘toppar och dalar’ (I-11I). En 6kad medvetenhet om den oférutsidgbara
kroppen, sambandet mellan symtom och hjirtsvikt, och insikt om vikten av
medicinsk behandling framtrider 6ver tid. Patientens forestillningar om vad som
orsakar smarta fran andra delar av kroppen dn hjirtat t.ex. kinsla av hetta 1 kroppen
och en brinnande smirta som beskrivs som “en svetsldga” relateras med tiden
ocksa till hjirtsvikt (III). Detta resultat skiljer sig fran en studie som visar att dldre
personer med hjirtsvikt kan uppleva sin sjukdom med dess symtom som en
naturlig del av dldrandet och inte tror att det dr mojligt att atgdrda symtomen [64].
Studier visar ocksa att personer med medelsvar eller svar hjirtsvikt kan uppleva sig
som akut sjuka, snarare dn som ett kroniskt tillstind som kvarstdr i perioder av
torbittring. Personerna relaterar inte hjirtsvikten till sina symtom eller beskriver
tllstdndet som obotbart/mycket svirt mellan de akuta episodetna och de verkar
vara oférmogna att kdnna igen och ange tecken och symptom pa férsimring [65].
Kugelmann [66] menar att symtom kan positionera sig pa olika sitt bland annat
som ett objekt, symtomet dr vad jag kdnner t.ex. smirtor i bréstkorgen. Symtom
kan ocksa positionera sig som ett tecken, symtomet innebir t.ex. att jag har bara sex
minader kvar att leva. Resultaten i fOreliggande studie visar att patienternas
symtom innebir tecken pd férsimring och att de dirigenom blir férvarnade vilket
framstar som bade bra och daligt [jfr 66, I-II1]. Det dr bra att bli férvarnad nir man
klarar av att forebygga och/eller lindra forsimringarna. Det visar sig att hustrun
med tiden lir sig att stilla fragor for att hjdlpa maken att sjilv se tecknen pa
forsamring, vilket i sin tur underlittar att kalla pa hjilp i tid [ILI]. Att bli f6rvarnad
ar negativt ndr det okar oron [II-III] och forsimringen inte kan stoppas [III].
Hustrun tolkar 6kad andfdddhet, trotthet, oro, blafirgning (ibland hinvisat till
lippar, ibland till hela kroppen) och svullet ansikte som tecken péd férsimring av
hjirtsvikten (III). Att vara medveten om fOrsimring frambringar 4 ena sidan
kinslor av otillricklighet och osidkerhet, da patienterna ligger skulden pa sig sjilva
nir de misslyckas med att gora nagot 4t forsimringen. A andra sidan om de tror pa
sin férméga att uppmirksamma tecken som visar pd fOrsimring, kan de snabbt
kalla pa hjilp [I, I11] och en kinsla av att bemistra situationen framtridder (III).

Resultatet pekar mot att regelbunden vadrd frin PAHS-teamet i savil ‘toppar och
dalar’ kan bidra till en medvetenhet om att tillstindet dr kroniskt. Férmagan att se
och kinna igen symtom som tecken pa forsimring kan 6ka av PAHS-teamets
upprepade fragor om tillstindet, kontroller av fysiska mitvirden, och
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administrering av medicinsk behandling (I-IV). Detta ir 1 linje med en studie som
fann att vardpersonal som vardar patienter i hemmet tillhandahalls méjligheter att
lyssna noggrant till deras berittelser om illabefinnande. Detta underlittar nir de ska
vigleda och hjilpa patienterna till att f6rsta betydelsen av tecken och symtom [67].

Att leva med den ofdérutsigbara foérsimrade kroppen innebir ocksi att genom
erfarenhet finna olika sitt att hantera symtomen. En innebdrd 4r att anpassa sig
efter trottheten kontra att kimpa emot trdttheten. Att ge utrymme f6r och anpassa
sig till tréttheten innebdr att lira sig att vara Sppen fOr ett lingsammare tempo i
livet. Mannen beskriver att det dr viktigt att forebygea utmattning. Hustrun
beskriver hur hon anpassar sitt vardagsliv efter mannens dagliga tillstaind. Att vara
Oppen for en annorlunda rytm i livet innebir inre ro och dirigenom lindrat lidande
(I-111, jtr 33). Att kimpa emot tréttheten innebdr att slitas mellan vad man vill géra
och vad man kan gora. Livslusten férloras ndr man vill men pé grund av trétthet
inte kan géra det man 6nskar. Av erfarenhet har man lirt sig att man ibland orkar
mer dn vad man trott och att det dr mdjligt att dterhdmta sig efter utmattning, dven
om det tar lingre tid dn tidigare (I, III). Tidigare studier visar att nedstimdhet ér
vanligt férekommande hos personer med svar kronisk hjirtsvikt [68]. Att kdimpa
emot makens trétthet innebidr att kdnna sig hédrdhjirtad och fa daligt samvete.
Hustrun beskriver att hon ibland tvingar och 6vertalar maken att ta en promenad,
overtygad om att fysisk aktivitet dr bra. Berittelserna Gver tid visar att kroppen
verkar gora sig allt mindre pdmind férutom i perioder av djupaste ‘dalar’. Mannen
beskriver att han *har vant sig’. Han beskriver ocksé att nuvarande symtom é4r mer
uthdrdliga 4n den smirta han upplevt i samband med kirlkramp och hjirtinfarkt

(I1D).

Att leva med déden sd néra giang pd ging

Att leva med dbéden si nidra ging pa ging kan fOrstds som att vara i en
granssituation [I-IV, jfr 69 ss. 96-104]. Jaspers [69] menar att vi minniskor alltid
befinner sig i ndgon form av situation och som vi i viss man kan paverka. Men vissa
situationer, det han benidmner grinssituationer kan vi inte dndra eller komma
undan: vi méste do, vi maste lida, vi maste kimpa, vi 4r underkastad slumpen, vi
adrar oss oundvikligen skuld. Att vara i en grinssituation innebdr att uppleva sig
sjilv fangad 1 en situation som dr omdjlig att ta sig ur. Det avgérande dr dd hur
minniskan férhaller sig till situationen. Detta kan ha avgérande betydelse f6r hela
vir existens, att vara sig sjilv, det Jaspers benimner “existenz”. Att vara 1 en
grinssituation skapar kraftiga rorelser som antingen kan betyda regression eller
progression i livsuppfattningen. Det kan innebidra att vi antingen upplever en
existentiell tomhet eller kommer i kontakt med nya virden i livet. Genom att trida
in i grinssituationerna med Oppna 6gon, se dem 1 vitégat och inte fly in i ndgot
skyddande ’skal’ dr det moijligt att omskapa sin situation i virlden och uppticka det
visentliga i ens liv. Relationen till nirstdende och vardare kan motverka eller
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befrimja att patienten omvirderar saker och ting i livet (I-I11, jfr 69, 70). Resultatet
visar att paret i gemenskap hjilper varandra att integrera sjukdomen i sin existens,
de bada uthirdar lidandet och njuter av livet och omskapar didrmed sin situation i
vitlden (III). Vardagslivet 4r anpassat efter den sjukes dagliga kondition och
framtiden tas inte for given. Ett nytt perspektiv pa livet framtrader, en livssyn som
innebir ’att leva livet som det blivit’. Att finna mening i gemenskap hjilper till att
integrera sjukdomen med dess ’toppar och dalar’ i livet och nya mdoijligheter i livet
uppticks [I-1V, jfr 69, 71-72].

Resultatet pekar pa att leva med déden sa nira ging pd gang vicker kinslor av bade
osikerhet (I-IV) och fortréstan (I-111). Patienterna med svir kronisk hjirtsvikt dr 4
ena sidan medvetna om sin nira férestiende dod, de tar inte framtiden f6r given
eftersom de stindigt paminns av sin ofSrutsigbara férsimrade kropp. A andra
sidan; att ha Overlevt livshotande tillstind som t.ex. hjirtstillestind och svir
andnéd, frambringar en sorts fortrdstan till sin férmaga att Overleva foérsimringar
och viljan att leva dr stark (I, III). Kénslor av osikerhet vicks hos nirstiende som
slits mellan att vara medveten om att den sjuke kan d6 nir som helst och tilliten till
att den sjuke kan leva i dratal (II, III). Detta dr i linje med Weller-Moore [26] som
genom metaforen “att vara i en berg- och dalbana’ beskriver det kaos det innebir att
vara nirstdende till personer med svar hjirtsvikt. Dubbeltydigheten i ’att leva och
d6 samtidigt’ skapar stor ofbrutsdgbarhet periodvis, bide fér patienter och
nirstdende och medverkar till att gbra de nidrstdendes liv till kaos. Tidigare
forskning [73] visar att medvetenhet om en nira forestiende dod skapar en
spanning mellan att férs6ka bevara liv medan man samtidigt f6rbereder den sjukes
déd och i f6rvig sorjer forlusten av gemensamma upplevelser.

Denna studie visar att, trots att man levt under ling tid med ridsla Sver att livet ska
ta slut 4r det svart att dela denna insikt och samtala om det med make/maka och
andra (I-III). Sjukskoterskorna i PAHS finner det svart att hantera den
ofdrutsdgbara processen i déendet hos personer med sviér hjirtsvikt. De beskriver
hur personer med hjirtsvikt har ett mer oférutsigbart férlopp i déendet dn
cancerpatienter ”du kan inte se ndgot slut, nagot synligt slut”, vilket gér det svart att
hjilpa patienterna att férbereda sig infér déden. De uttrycker osikerhet om hur
allvarligt patienten ser pa sin sjukdom och om de vill prata om déden (IV). Detta
resultat 6verensstimmer med resultat i andra studier som ocksa visar pa svarigheter
att tala med personer med svar hjirtsvikt om deras nira férestiende déd. En studie
har visat att endast 25 % av personer med svér hjirtsvikt hade diskuterat hjirt- och
lungaterupplivning med sin likare [74]. Det diskuteras vilken roll dessa patienter
ska ha i beslutsfattandet om dterupplivning. Intervjuer med personer (NYHA II-
IV) visar att majoriteten av patienterna viljer dterupplivning oavsett hur liten chans
de har till att 6verleva [75]. Studier har visat att personer med svér hjirtsvikt kan
indra dsikt under sjukdomsprocessen om huruvida de vill bli eller inte vill bli
aterupplivade vid hjirtstillestand [74].
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Resultatet pekar pd att synen pd den ofrankomliga, nira férestdende déden verkar
variera mellan patient, ndrstdende och sjukskoterskor. Patienterna med svar
hjirtsvikt och deras nirstiende i PAHS fokuserar pd att leva med forhallningssittet
att ta dagen som den kommer, medan sjukskéterskorna dessutom ser det som sin
uppgift att hjilpa patienterna och de nirstiende att forbereda sig infér déden (I-
IV). For att bidra till att géra déendet s bra som méjligt dr det viktigt att som
virdare kdnna in och ta hinsyn till patienters och nirstiendes vilja och 6nskemal

(ifr 32).

Att vara positivt beroende av PAHS mdjliggor ett vardagsliv i gemenskap i
hemmet

En tillitsfull relation mellan patient, nirstiende och vardare dr viktig fOr att
mojliggbra ett s gott liv som méjligt i hemmet dvs. att vara positivt beroende av
vard [I-1V, jfr 70, 76]. Innebdrder av att vara sjukskoterska i palliativ vard for
patienter med svdr kronisk hjirtsvikt i avancerad hemsjukvard dr att vara djupt
rotad 1 och vigledd av den palliativa kulturens virderingar som grundats i virden
av personer med cancer [jfr 28, 30, 32]. Sjukskéterskorna ser sig som ’gist’ i
patientens hem och strivar efter att leva upp till de palliativa virderingarna som att
mojliggora ett s rikt och sjilvstindigt liv som m&jligt for patienterna i deras egen
virld (IV). Denna forstielse speglas i ljuset av Logstrups [76] tankar om det etiska
kravet. Som minniskor dr vi beroende av varandra for att leva och utvecklas. Min
medminniskas liv dr lagt i min hand. Vi 4r varandras virld och varandras 6de.

”Enbart genom vér hallning bidrar vi till att ge varandras virld dess
gestalt. Vilken omfattning och firg den andres virld far f6r honom
sjilv, dr jag med om att bestimma genom min héllning till honom.
Jag bidrar till att géra den vid eller sniv, ljus eller mork, skiftande
eller enformig — och inte minst bidrar jag till att géra den hotande
eller tryge. Inte genom teorier eller askddningar utan genom min
blotta hillning. Dirfor finns det ett outtalat, sd att siga anonymt
krav pa oss om att ta tillvara pa det liv som tilliten ldgger i vir
hand” [76 ss 50-51].

Detta outtalade, absoluta och ensidiga etiska krav pa vér insats att tolka situationen
med syfte att uppticka vad som ir gott f6r den andre innebir emellertid inte ett
krav pa att alltid motsvara den andres férvintningar. Da skulle vart liv tillsammans
enbart gi ut pa att ansvarslds géra oss till varandras redskap. Utmaningen utgir
ifrdn att vi maste tolka det etiska krav samvaron med andra stiller pa oss. Vi kan
aldrig vara sikra pa att vi tolkar rdtt. Vi méste med hjilp av fantasi, insikt och
forstdelse forsoka komma underfund med vad kravet gir ut pa. ”Viljan att bli klar

30



over vad den andre dr mest hjilpt av och tala och tiga och handla utifrin den
klarheten, maste vara kopplad till viljan att lita den andre vara herre i sin egen
virld” [76 s.59]. Logstrup betonar ocksa att man kan fi vigledning av de sociala
normerna for att avgora vad den andra minniskan dr bist betjint av. For att kunna
avgora vad en annan minniska dr bist betjdnt av, ricker det emellertid inte att ritta
sig efter normerna [76].

Att som sjukskoterska vara ’gist’, dr att vara inbjuden att delta i patientens liv 1
hemmet och att inta ett forhallningssitt som innebidr att ”ta seden dit man
kommer” dvs. att vara villig att lita patienten vara herre i sitt eget hus.
Sjukskoterskorna visar pa mojligheter i vardagslivet sd att patienterna kan odla sina
intressen och ha ett socialt liv bide hemma och utanfér hemmet t.ex. genom att ge
medicinsk behandling i patientens sommarstuga mojliggér de for ett socialt liv
utanfér hemmet. Palitlighet och att férmedla lugn och trygghet framstdr som viktigt
tor att kunna skriddarsy virden 1 dialog med patient och nirstiende.
Sjukskoterskorna  strdvar efter att ligga steget fore genom att férebygga
forsimringar. De strivar ocksa efter att lindra akuta symtom t ex svéar andnod (I-
IV). Det ’sikerhetsbilte’ som PAHS-teamet utgér fungerar vid forbittring och
férsimring, omsluter patienterna och dr anpassningsbart efter deras behov. Att vara
erbjuden denna anpassningsbara vird innebir att patienterna med svdr kronisk
hjirtsvikt mots av tillit, och att sjukskdterskorna och likarna ér villiga att lita dem
vara herre i sitt eget hus. Patienterna kan anpassa ’sikerhetsbiltet’ efter egen vilja
och far en vixande tillit till teamets f6rmaga att spianna/lossa biltet d.v.s. r positivt
beroende av vard. De méts av tillit ndr de t ex kidnner sig férsimrade och litar pa
teamets formdga att lindra lidande. Genom att vara delaktig i beslut om behandling
vicks kidnslor av att kunna paverka situationen. Patienterna betonar det positiva att
sjukskoterskorna dr tillginglica hela dygnet, deras behov av sjukhusvard har
minskat och de beskriver sig vara privilegierade som far PAHS (I, III). Resultatet
pekar mot att de néirstdende huvudsakligen méts som virdare till den sjuke av det
palliativa hemsjukvardsteamet. Den nirstiende delar ’sikerhetsbiltet’ med den
sjuke vilket frimst dr anpassat efter dennes behov. De nirstdende dr tacksamma for
teamets stdd, eftersom det Skar moijligheterna till att férebygga och lindra den
sjukes lidande (II-I1I). Ndr man har valt palliativ hemsjukvard som véirdform ir det
svart att dndra sitt beslut f6r den nirstiende, dven i perioder av svir belastning. De
nirstdende eftersdker inte upprepade sjukhusinliggningar utan har ett tringande
behov av kompletterande avlastning i hemmet samt ett behov av att fa riktad vird
direkt anpassad efter deras behov speciellt under de djupaste ’dalarna’.

Aven om det verkar vara svirt och utmanande foér sjukskoterskorna att vara
mojliggbrare for personer med svar kronisk hjirtsvikt framtrider framforallt en
positiv bild. En forstaelse dr att hemmet som vardplats bidrar till detta. Att de dr i
ett hem pdminner dem stindigt om att de dr ’gister’ och bara en del av patientens
liv, om 4n viktig och att det inte 4t gott att ta patientens ansvar iftrdn honom/henne
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dvs. att inte tillitas vara herre i sitt hus. Kénslor av att dela ansvar med patient och
nirstdende framtrider och de kan ocksa forlita sig sjilv nidr de kommer till korta
[IV, jmf 76]. Peter [77] menar att moraliskt agerande (agency) dvs. motivation och
fysiskt agerande med ett moraliskt dndamal f6r 6gonen struktureras av var varden
dger rum och inte enbart av sjukskoterskans relation till patienten, likaren och
andra auktoriteter. Platsen i sig inverkar pa maktutévande. Hemmet som vérdplats
kan bidde minska och forstirka makt. Maktutdvandet minskar gentemot patienterna
eftersom sjukskoterskorna ser sig som gister i patientens hem. Deras makt
forstirks diremot genom att de befinner sig pd storre avstind fran den traditionella
professionella hierarkin pd sjukhus. Corbett [78] pekar pa den sirstillning hemmet
har som virdplats gillande maktférhallandet mellan patient och professionell
virdare. Som vidrdare och gist i patientens hem mdéste man anpassa sig till
patientens normer och virderingar. Resultatet i férekommande studie pekar pé att
hemmet som vérdplats hjilper sjukskoterskorna att bevara patienternas
sjalvbestimmande. Men det kan ocksa finnas en risk for att vardare ligger for stort
ansvar pa den sjuke och den nirstdende i hemmet.

Att vara tringd i ett horn av de palliativa virderingarna

Att vara tringd i ett h6rn av de palliativa virderingarna vicker kidnslor av osikerhet,
otillricklighet och frustration. Sjukskéterskorna blir tringda i ett hérn nir palliativa
virderingar krockar och inte 6verensstimmer med deras tolkning av vad som ir
gott for patienten med sviér hjirtsvikt. Vikten av att férbereda patienten for sin néra
forestdende dod vigs mot vikten av att anpassa sig efter hans/hennes behov av
detta. Motstridiga kidnslor om vad som dr det bdsta att gbra i denna situation
avticks. I dessa situationer litar sjukskoterskorna slutligen till sin egen tolkning av
vad som dr gott i situationen. Foljsamheten till patienten viger tyngst och det
innebir att de inte pratar med patienten om hans/hennes nira forestdende dod.
Sjukskodterskorna beskriver att det vanligtvis dr littare att prata om déden med
patienter som har cancer eftersom de vanligen visar en stérre Oppenhet infor att
samtala om detta dn patienterna med svir kronisk hjirtsvikt. Frustration och
kinslor av otillricklighet vicks eftersom sjukskoterskorna dr rotade i den palliativa
kulturen, som betonar vikten av att hjilpa patienten att forbereda sig infér déden.

Att vara sjukskoterska for patienter med svar hjirtsvikt i PAHS dr att vara osiker
infér att integrera viss kurativ behandling och palliativ viard. En ridsla for att
fokusering pd symtomkontroll och medicinsk behandling till patienter med svir
hjirtsvikt ska skymma patientens sociala och existentiella behov framtrider. En
begrinsning 1 féljsamhet dvs. villighet att lata patienten vara herre i sitt hus visar sig
t. ex. nir det giller att utféra hjirt- och lungriddning pa dessa patienter.
Sjukskoterskorna har redan tagit stillning fOr att detta inte dr f6r patientens bista.
Inget ifrigasittande resonemang om nir hjirt- och lungriddning
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kan vara ett alternativ for patienter med svar hjirtsvikt syns 1 berittelserna.
Sjukskoterskorna dr djupt rotade i virderingen att astadkomma bista mojliga
livskvalitet for patienterna utan att forlinga deras liv, vilken dr grundad i de
palliativa virderingarna som grundlagts i virden av personer med cancer. Att vara
djupt rotad i de palliativa virderingarna verkar begrinsa sjukskéterskorna
foljsamhet och en tendens till att inte respektera patientens sjilvbestimmande i
situationen framtrader (IV, jfr. 76). I litteraturen [79, 80] beskrivs tre olika modeller
av palliativ vard. Den férsta och andra modellen ir exempel pd en mer traditionell
syn pa palliativ vird grundad i de palliativa virderingarna som grundlagts i varden
av personer med cancer. Den férsta modellen beskriver att kurativ behandling
avslutas ndr den palliativa virden tar vid i nira anslutning till patientens déd. Den
andra modellen beskriver hur den palliativa virden startar i nirmare anslutning till
diagnostillfillet. Den palliativa virden och kurativa behandlingen 16per parallellt,
for att successivt Overgd till enbart palliativ vird. Dessa modeller verkar
Overensstimma med sjukskoterskornas syn pa palliativ vard (IV). Den tredje
modellen som diskuteras i samband med vard av patienter med hjirtsvikt beskriver
att palliativ vard och kurativ behandling/sjukdomsmodifiering sker parallellt frin
diagnostillfillet till patientens déd [79, 80]. Denna modell kan vigleda och anpassa
virden till personer med svar kronisk hjirtsvikt och deras nirstdendes liv i ’berg
och dalbana’. Forstaelsen pekar emot vikten av att respektera personen med svar
hjirtsvikt och hans/hennes nirstiendes i den unika livssituationen for att
mojliggbra ett si gott liv och déende som méjligt. Det giller dven att beakta deras
vijla tll att ta emot/inte ta emot livsforlingande behandling som tex.
aterupplivning vid hjirtstillestind och intrakardiell defibrillator (ICD). Den tredje
modellen visar pa mojligheter att integrera livsférlingande behandling vid varden
av patienter 1 livets slut [jfr.79, 80].

REFLEKTION OVER METOD

Ett litet antal personer med svar kronisk hjirtsvikt och nirstiende deltog i studien.
Emellertid innehéll varje intervju rika berittelser om levd erfarenhet av att leva
med svér kronisk hjirtsvikt i PAHS (I, I1I), att vara nirstdende (II-III) och att vara
sjukskoterska till dessa patienter (IV). Trovirdighet i en kvalitativ studie har mer att
gbra med intervjuernas kvalité 4n antal. Berdttandet verkade ske spontant, litt,
ledigt och engagerat. Detta tyder pa att deltagarna berittade obehindrat om det som
kindes betydelsefullt f6r dem. Intervjuaren avbrot berittandet endast ndgra fatal
ganger. I vissa situationer kan det vara svart for nirstdende att beritta det man vill
sdga 1 hemmet nir den sjuke finns i ndrheten. Hustrurna i delstudie II ville bli
intervjuade en ging till pd mitt arbetsrum. All text anvindes i tolkningen. Vi har
forsokt vara si Oppna som mojligt till texten och ldst relevant litteratur. Flera
tolkningar har prévats mot varandra, ifrdgasatts och diskuterats av alla forfattarna
till delstudierna (I-IV) och pé seminarier, innan den slutliga tolkningen valdes [jfr
56]. En text har aldrig endast en inneb6rd och kan dérfor tolkas pa flera olika sitt.
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Emellertid dr inte alla tolkningar lika trovirdiga [56 s.79]. De tolkningar som
presenterats dr de tolkningar som forfattarna sig som mest trovirdiga.
Intervjupersonerna har inte tagit del av tolkningarna for att Oka trovirdigheten
eftersom syftet i studien inte har varit att forstd vad de ville sdga utan tilligna sig
meningen/innebdrden i texten dvs. den virld som 6ppnas upp *framfor texten’.

AVSLUTANDE KOMMENTAR

Tolkning av intervjuer med patienter, nirstdende och sjukskoterskor visar att
PAHS moijliggdr f6r patienter med svdr kronisk hjirtsvikt att leva ett sd gott
vardagsliv som moijligt. Av erfarenhet har de lirt sig att de alltid kan nd en
sjukskoterska 1 teamet, att de blir trodda och att de far hjilp 1 tid vilket vicker
kinslor av trygghet. De nirstdende méts huvudsakligen som vardare till den sjuke
av teamet och belastningen pa dem dr stor. Trots att de far planerad och akut hjilp
av teamet nir den sjuke forsimras dr det tungt att vara den som i fOrsta hand ér
ansvarig for virden av den sjuke. Resultatet pekar mot att avlastning i hemmet
anpassat efter den nirstiendes behov och 6nskemdl dr en fraga att 16sa inom en
snar framtid. Det synes dven vara viktigt att som vérdare fortlépande 6verviga alla
mojligheter till vird, och hjilpa och stédja patient och nidrstdende i deras
beslutsfattande angiende vérd i livets slut.
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Tabell 2. Exempel pa strukturanalys (frin delstudie IV)

Bilaga

Meaning unit Condensation | Sub-theme Theme

He’s a very hearty man and his wife’s | Being

very hearty and they’re very grateful | welcomed

and it’s really very nice to go thetre

You must always be humble in a way | Being humble, Being a guest in

you are always a guest I must ask if I | aware that you |0 patient’s

can wash my hands in the bathroom | ate a guest home

When they phone we are able to Being available

come almost immediately and just the | 24 hours a day

security they feel knowing that they Being Participating
can reach us anytime 24 hours a day trustworthy, in the

It’s fantastic how one is let in how Being met with | mediating calm patient’s
people just open their doot and let us | trust, invited to |and safety everydaylife
in and can talk to us about difficult | the patient’s life

things//that shows they trust us

Then I had to back off as it were and | Being willing to

just listen to him so that’s what’s best |listen to the Being adaptable

for him, but that’s just how it is

patient’s needs

We come to them and we have to fit
in with their meal tunes and so on
you ring and perhaps ask when it
would suit them and it’s just more on
their terms

Fitting in with
the patients
routines

to the patient’s
way of life
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