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Sammanfattning

Bakgrund: Vardmiljoer sags kunna bidra till att lindra saval lidande som mojliggdra
valbefinnande for patienter vid livets slut, och det privata hemmet kan méjliggora livskvalitet
och ar foredragen vardplats for déende och dod i samhéllet. Arbetet som sjukskéterska i
hemmet vid livets slut involverar att moéta patienter och familjemedlemmar i deras egen miljo,
vilket beskrivs som utmanande men ocksa som positiva erfarenheter beroende pa klinisk
organisation och sjukskaterskans ansvarsomrade. Ytterligare erfarenhetsbaserad
omvardnadsforskning om denna vardmiljo &r efterstravansvard.

Syfte: Syftet med studien var att undersoka sjukskoéterskors, som arbetar i specialiserad

palliativ hemsjukvard, erfarenheter av det privata hemmet som vardmiljo vid livets slut.

Metod: Den hér studien har kvalitativ design, guidad av forskningsapproachen tolkande
beskrivning. Deltagarproducerade fotografier anvandes som utgangspunkt vid tio individuella

intervjuer med sjukskoterskor inom specialiserad palliativ hemsjukvard.

Resultat: Datanalysen resulterade i fyra teman; Komma till ett unikt privat hem forberedd pa
att anpassa interaktioner och handlingar beroende pa miljon; Stodja patienter och
familjemedlemmar att balansera egenvard, oberoende och sakerhet; Guida patienter och
familjemedlemmar infor och igenom férandringar i hemmiljon for att stodja vard vid livets

slut; Anvéanda bilfarden mellan hemmen till reflektion, aterhamtning och forberedelse.

Diskussion och slutsats: Resultatet i denna svensksprakiga uppsats diskuterades utifran
Liaschenkos teorier; som framhaller att omvardnadsansvaret i hemmet innebar att bevara och
skydda patientens mojlighet till autonomi och sjalvbestdmmande i deras naturligt subjektiva
miljo, som paverkas av sjukdom och sjukvard. Resultatet genomsyras av sjukskoterskornas
stravan att uppna detta, nagot som beskrivs krava specifik kompetens, men ocksa innebar en
rad utmaningar och ibland risker for det egna valbefinnandet. Da resultatet samtidigt antyder
hemmet som plats med dubbla syften, dels som en privat plats vid livet slut och en arbetsplats.
Omvardnadsarbetet involverar en rad anpassningar i interaktion med vardmiljon och
personerna som bor dar, och ett tillitsfullt samarbete mellan sjukskéterska, patient och/eller

familjemedlem beskrivs majliggéra en optimal och delad vardmiljo vid livets slut.

Nyckelord: Vard vid livets slut, hemmets vardmiljo, det privata hemmet, arbetsmiljo,

sjukskoterskor erfarenheter, fotoelicitation



Abstract

Background: Care environments are shown to be a contributing factor for alleviate
suffering and enhance wellbeing for dying patients, and private homes is found to benefit life
quality and is a preferred place death and dying in society. Working in home care at end-of
life involves meeting patients and family members in their own environment, entailing
challenges and feasibilities depending on clinical organization and nursing role. Further

experiential nursing research about this care environment at end-of-life is desirable.

Aim: Exploring palliative care nurse’s experiences of the private home as an end-of-life-care
environment.

Method: The design of this study was qualitative, guided by the interpretive description
approach. We used participant-produced photographs with follow-up interviews with ten
nurses working in specialised palliative home care.

Findings: Four themes were constructed; Entering the unique private home prepared to
adjust interactions and actions depending on the environment, Supporting patients and family
members to balance between self-care, independency and security, Guiding patients and
family members towards and through environmental changes to support end of life care at

home and Using the time driving between homes to reflect, recover and prepare.

Discussion and conclusions: The findings in this Swedish written essay was discussed
by using Liaschenkos theories; displaying that the nursing role in this care settings involves
keeping and protecting the patients autonomy and self-determination in their own natural
subjective home, which is affected by disease and health care. This findings clearly
demonstrate the nurses strive for this, requiring specific competence, but also impair several
challenges and sometimes risks for their own wellbeing. Thus, the private home is suggested
being a space with dual purposes; an exclusive place for death and dying and a working
environment. This involves a variety of adjustments in interactions with the environment and
the persons living there, facilitated by a confident cooperation between the nurse, patient

and/or family members for an optimal and shared care environment in end-of-life.

Keywords: End-of -life - care, private home, home care environment, work environment,

nurse’s experiences, photo elicitation
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Inledning

Under mina kliniskt verksamma ar som sjukskoterska i specialiserad palliativ hemsjukvard
har det ofta slagit mig vilken speciell vardmiljo som det egna hemmet &r; som bade ska
fungera som arbetsplats samt ett privat hem med alla dess betydelser, och i detta hem befinner
sig aven en emotionellt drabbad familj. Mina egna erfarenheter ar att denna vardmiljo
innehaller en rad utmaningar- i stravan efter att finna en balans som fungerar for samtliga
inblandade individer, med sjalvklar stor for respekt for den ddende patientens énskningar och
behov. Samtidigt &r detta en vardmiljo som séallan diskuteras i termer av arbetsplats eller
arbetsmiljo, utan snarare som en idealisk plats for att vardas och do, saval ur patienters,
narstaendes samt ur ett samhélleligt perspektiv. Pa en arbetsplats i en storre stad i Sverige
stotte jag pa en slogan, Vi moter dig dar du &r, vilket for mig betyder att patienten har rétt till
vard oavsett situation eller hemmets forutsattningar. Mottot stammer vél med den palliativa
vardens stravan ar att vara jamlik oavsett omstandigheter. Men hur det &r att arbeta som
sjukskoterska under dessa omsténdigheter ar inte lika beforskat. Nar méjligheten dok upp att
genomfora en delstudie 1 forskningsprojektet Plats och rum for vard 1 livets slutskede” i det
Forte-finansierade forskningsprogrammet "D6Bra - sa var valet for min del sjalvklart.
Forskningsprojektets dvergripande syfte ar att minska lidande vid livets slut, genom att
specifikt fokusera pa hur vardmiljoer kan stdja patienter, narstaende men aven personalen
som arbetar dar. Denna masteruppsats fokuserar specifikt pa personalens erfarenheter och
kunskap, och ger sjukskoterskor mojlighet att beskriva sina erfarenheter av hemmet som

arbetsplats vid livets slut.

Bakgrund

Vardmiljons betydelse vid livets slut

| denna studie anvénds och ses begreppet vardmiljo, bade som den plats dar patienten vardas
pa, men aven den miljo/plats dér sjukskaterskan beskriver sig arbeta och interagera.
Satsningar pa vardmiljon beskrivs kunna bidra till att lindra saval lidande som mojliggora
valbefinnande for patienter vid livets slut (Hajradinovic, Tishelman, Lindqvist & Goliath,
2018; Rasmussen & Edvardsson, 2007; Tishelman, Lindgvist, Hajdarevic, Rasmussen &
Goliath, 2016), vilket ocksa ett 6vergripande mal for den palliativa varden enligt
varldshéalsoorganisationen (WHO, 2018), och kan ses som ett anvandbart komplement till

farmakologiska och medicinska insatser inom hélso-och sjukvarden (Lindqvist et al., 2012).
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Det privata hemmet har visat sig vara en miljo med potential att frdmja patientens situation,
nar det galler komfort, trygghet (Collier, Philips & Ledema, 2015), ké&nslor av lugn (Gomes,
Calanzani, Koffman & Higginson, 2015), fysiska halsa samt livskvalitet (Peters & Sellick,
2006).

Det privata hemmet som vardplats vid livets slut

Hemmet som vardplats for doende och dod foredras av manga manniskor i dagens samhalle
(Dekkers, 2009; Gomes, Higginson, et al., 2012; Lindqvist & Tishelman, 2015), vilket ar
mojligt att uppna genom en okad tillganglighet av avancerad medicinsk teknologi och
palliativ hemsjukvard (Dekkers, 2009; Houttekier, Cohen, Van Den Block, Bossuyt &
Deliens, 2010). European Association for Palliative care beskriver att specialiserad palliativ
vard i Europa, inkluderat hemsjukvard, vill erbjuda vard till patienter som drabbas av
komplexa problem till foljd av livshotande sjukdom, i behov av brett spektrum av insatser for
att lindra symptombadrdor, vilket kraver specifik kompetens och resurser samt ett
multiprofessionellt team (Radbruch & Payne, 2009). En studie visar att majoriteten av
dodsfallen i Sverige fortfarande sker pa institution, antingen sjukhus eller vardboende.
Studien visar ocksa att det privata hemmets lokalisation ar en avgorande faktor for dodsplats,
med 6kad sannolikhet att do pa institution om man lever i urbana omraden, vilket enligt
forfattarna kan tyda pa ojamlikheter i tillgangligheten till hemsjukvard vid livets slut
(Hékanson, Ohlén, Morin & Cohen, 2015). | det svenska nationella programmet for palliativ
vard (2016), lyfts den ojamna tillgangen till specialiserad palliativ vard i landet, och vikten av
att patienter vid livets slut erbjuds ett optimalt omhandertagande oavsett grundsjukdom och
vardplats. Studier visar mojligheten att do hemma framjas av att patient med familj far
professionellt stod, inkluderat bra relationer baserat pa kommunikation och forberedelse
(Topf, Robinson & Bottorff, 2013) och att vard vid livet slut bor erbjuda trygghetsfaktorer
sasom hag tillganglighet, tillracklig symptomlindring, respekt for patientens énskningar,
sjalvbestdmmande samt vardagsrytm (Milberg et al., 2012).

Det privata hemmet som vardmiljo associeras ofta med positiva aspekter och ar kanske till
och med idealiserat (Gillsjo, Schwarts-Barcott & von Post, 2011; Topf et al., 2013; Wong &
Ussher, 2009). Men kan ocksa vara en miljo forknippad med isolering, ensamhet
(Brannstréom, Ekman, Norberg, Boman & Strandberg, 2006) eller valdsamt beteende
(Dekkers, 2009). Hemmet som vardmiljo har dock oftast beskrivits bidra till trygghet,

komfort och sékerhet for doende patienter, med nérhet till familjemedlemmar (Collier et al.,
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2015; Saarnio, Bostrom, Gustavsson & Ohlén, 2016; Topf et al., 2013) och personliga
tillnorigheter (Andreassen Devik, Enmarker & Hellzen, 2013; Cleeve, Tishelman, Macdonald,
Lindqvist & Goliath, 2018; Gillsjo et al., 2011; Saarnio et al., 2016; Tishelman et al., 2016,). |
hemmet finns dven majlighet att vidhalla sociala identitet, ett vardagsliv trots svar sjukdom
(Collier et al., 2015), integritet, oberoende och en kéansla av kontroll (Gillsjo et al., 2011,
Saarnio et al., 2016; Peters & Sellick, 2006). Individens upplevelse av sitt eget hem beskrivs
kunna paverkas av vardpersonals beteende och agerande, med konsekvenser for patienters
valbefinnande (Gillsj6 et al., 2011).

Det privata hemmet som arbetsplats vid livets slut

Hur hemsjukvard organiseras och vilka ansvarsomraden sjukskaterskor har i hemsjukvard
varierar saval nationellt som internationellt. Stor del av befintliga studier inom hemsjukvard
vid livets slut, ur ett sjukskoterske-perspektiv, finns inom kontexten av priméarvard eller
kommundriven hemsjukvard. Studierna lyfter problem med begréansade resurser (Karlsson,
Karlsson, Barbosa da Silva, Berggren & Saderlund, 2013; O’Brien & Jack, 2010) saval som
otillrackligt medicinskt och kollegialt stod (Carlsson, Rdmgard, Bolmsjo & Bengtsson, 2014;
Karlsson et al., 2013; Markkanen et al., 2007), med konsekvenser for sjukskoterskornas
upplevelser av stress, (Peters et al., 2012), betungande ansvar (O"Brien & Jack, 2010),
osakerhet (Karlsson et al., 2013) och ensamhet i det privata hemmet (Carlsson et al., 2014;
Karlsson et al., 2013; Tunnah, Jones & Johnstone, 2012). Detta kan jamfdras med forskning
som undersoker sjukskaterskors erfarenhet av specialiserad palliativ hemsjukvard, som sallan
rapporterar upplevelser av ensamhet utan istallet beskriver erfarenheter av ett starkt kollegialt
stod (Arnaert & Wainwright, 2009). Aoun, Breen & Skett (2016) fann att sjukskoterskor
kande storre sakerhet om det fanns ett socialt ndtverk i det privata hemmet, nérvarande
familjemedlemmar som tog 6ver efter hembestket, som av Arnaert & Wainwright (2009)
beskrivs fungera som sjukskoterskornas 6gon, varje dag, dygnet runt.

Det privata hemmet ar till viss del undersokt ur ett arbetsmiljoperspektiv. I en studie
beskriver sjukskoterskor utmanande forutsattningar i hemmet, sdsom ohygieniska
forhallanden, dalig inomhusluft, aggressiva djur, kravande omvardnadsaktiviteter, tunga lyft
och tidskravande resor mellan patienterna (Markkanen et al., 2007). Arbetsmiljon &r ocksa
ofta beskriven i positiva ordalag, ett sjalvstandigt arbete med mojlighet att skapa langa
relationer med patienter dven under langre sjukdomsforlopp (Carlsson et al., 2014;

Markkanen et al., 2007), aspekter som dock kan vara emotionella tungt nér patienten dor
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(Markkanen et al., (2007). En god relation betraktades daven som betydelsefullt vid
utmaningen att bevara patientens hem sa intakt som méjligt med vardens behov av tekniska
eller ergonomiska hjalpmedel eller apparatur (Carlsson et al., 2014; De Korte-Verhoef et al.,
2015); Iranmesh, Haggstrém, Axelsson & Savenstedt, 2009; Karlsson et al., 2013; O"Brien &
Jack, 2010).

Problemformulering

Forskningen visar att det finns ett samband mellan vardmiljo och patientens valbefinnande,
och att det privata hemmet ar en dnskad plats for déende och dod i samhéllet. Ddrmed finns
ocksa ett behov av att standigt forbattra och utveckla palliativ hemsjukvard for méjliggora att
de som 6nskar kan vardas och do i sitt hem (Gomes, Calanzani, Gysels, Hall & Higginson,
2013; Houttekier et al., 2010; Sarmento, Higginson, Ferreira & Gomes, 2016). Men det ar inte
endast mojligheten att vardas och d6 hemma som bér utvecklas. Det &r ocksa betydelsefullt
att patienter far livskvalitet och erhaller en sa god vard som méjligt i livets sista tid i denna
vardmiljo, vilket aven torde inkludera vardpersonalens majligheter och forutsattningar att
kunna bedriva en god omvardnad. Med avstamp i detta anses det darfor nédvandigt att, pa ett
mer utvecklande satt, undersoka och efterfraga sjukskoterskornas erfarenheter av att arbeta i
det privata hemmet. Dar man, genom att 6ka kunskapen om hemmet som vardmiljo vid livets
slut, ur deras perspektiv, forhoppningsvis kan bidra till utvecklingen av palliativ hemsjukvard

for déende patienter och deras familjemedlemmar.

Syfte
Syftet med studien var att undersoka sjukskoterskors, som arbetar i specialiserad palliativ

hemsjukvard, erfarenheter av det privata hemmet som vardmiljo vid livets slut.

Teoretiska utgangspunkter

| denna studie kommer Liaschenkos teorier (1994) anvandas for diskussion utifran centrala
fynd i resultatet. Teorierna synliggdr sjukdomens geografiska forflyttning fran sjukhus till
hemmet, och beskriver att denna platsskiftning har implikationer, for saval den sjuka
patienten som for sjukskoterskan. Forflyttningen innebar nya spatiala omstandigheter, i
bemarkelsen att sjukvarden och omvardnaden har flyttat hem till patienten, som tidigare varit
en offentligt avskild plats, - med ett expansivt natverk av terapeutiska och medicinsk tekniska

mojligheter och vad Liaschenko (1994) kallar ett dominant agentskap. Dessa omstandigheter
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beskrivs paverka platsen som landskap och den sjukes autonomi/makt och mojlighet att vara
sjalvbestammande och praktisera agentskap Over sitt eget liv (eng. agency). Det stéller &ven
krav pa sjukskoterskans omvardnadsansvar i att bevara, skydda och framja patientens
autonomi och sjalvbestimmande, och deras mojlighet att inte endast Gverleva, utan ocksa att
ha ett liv. Utifran dessa utgangspunkter beskrivs hemmet kunna erbjuda en plats for en
helhetssyn och vard dar hemmet ses som en subjektiv, naturligt valgérande plats som

motverkar den biomedicinska synen pa patienten.

Metod

Studien, som ar en del av forskningsprojektet Plats och Rum i Livets Slutskede, inom
forskningsprogrammet “"DéBra” (Lindqvist & Tishelman, 2016), &r kvalitativ i sin design och
ar guidad av Tolkande Beskrivning. Vilket &r en forskningsapproach som kan anvéndas for att
generera vélgrundad kunskap baserat pa komplexa subjektiva erfarenheter anvandbart for
kliniska vardkontexter och sjukskoterskor (Thorne, 2016).

Genom att anvanda deltagarproducerade fotografier som utgangspunkt och
samtalsstimulering vid individuella intervjuer (Tishelman et al., 2016) undersoktes
sjukskaterskors erfarenheter av det privata hemmet som vardmiljo vid livets slut. Denna
datainsamlingsmetod bendmns som fotoberéttelse, fotordst eller fotoelicitation i litteraturen,
med gemensamt syfte att anvanda fotografier for att generera studiedeltagares berattelser
(Balmer, Griffiths & Dunn, 2015; Catalani & Minkler, 2010; Riley & Manias, 2004).
Metoden beskrivs ocksd som anvandbar i den kliniska kontexten vid livets slut (Tishelman et
al, 2016) och nar studier kraver tillgang till personliga miljoer, som exempelvis arbetsplatser
eller privata hem, som annars kan forbli ”gémda” under strikt verbala intervjuer (Balmer et
al., 2015).

Urval

Studiens urval var kliniskt aktiva sjukskoterskor inom specialiserad palliativ hemsjukvard, en
klinisk kontext med primart fokus pa vard vid livet slut i patientens privata hem. Studien
genomfordes pa sex olika enheter, i tva storstader i Sverige. Infér datainsamlingen
kontaktades enheternas verksamhetschefer i mailform, med generell information om studiens
syfte saval som datainsamlingsmetod. Chefsjukské&terskorna pa de deltagande enheterna
formedlade sedan kontakt med intresserade sjukskoterskor. Visst strategiskt urval initierades
under processens gang, for att fa tillgang till ett mer varierat urval, - géallande kon och
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yrkeserfarenhet av vard vid livets slut. Grunden till detta var en tidig uppmarksammad risk for
ett alltfor homogent urval, dar de deltagare som forst visat intresse framst var kvinnliga
sjukskaterskor i medelaldern med lang erfarenhet inom specialiserad palliativ hemsjukvard.
Det strategiska urvalet yttrade sig genom att specifikt efterfraga sjukskoterskor av manligt
kon och sjukskoterskor med relativt kort yrkeserfarenhet av vard vid livets slut, vid kontakten
med chefsjukskdterska pa de deltagande enheterna. Ingen deltagare nekades dock mojligheten
att delta. Individuell kontakt togs sedan med varje sjukskoterska, for mer detaljerad
information kring studie och procedur fér datainsamling. Det slutliga urvalet blev tio
sjukskaterskor, tre man och sju kvinnor, i aldern 35-65 ar (medelalder 48) och med 2,5 till 30
(medellangd 12) ars erfarenhet av att arbeta med vard vid livets slut. Ingen av

sjukskaterskorna hade specialistutbildning i palliativ vard.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes vid tva tillfallen, tva intervjuer genomfordes ar 2015, inom
ramen for projektet Plats och rum i livets slutskede, varav den ena genomférdes av
huvudhandledaren till denna studie och den andra utav en doktorand, - medan atta intervjuer
genomfordes under ar 2017, av studiens forfattare, nar projektet utvecklades till denna
masteruppsats. Datainsamlingen innebar att sjukskoterskorna ombads att ta tre fotografier,
antingen med en lanad lattanvand digitalkamera eller egen mobilkamera, pa for dem, viktiga
eller meningsfulla aspekter i hemmet som vardmiljo. De erholl aven information om att dessa
fotografier sedan skulle anvandas under individuella intervjuer. Totalt tog de tio deltagarna 31
fotografier, en deltagare tog 4 foton, och ombads darfor att prioritera mellan dem i brist pa tid,
vilket inte blev fallet. Thorne (2016) rekommenderar att intervjuer ar lokaliserade till en plats
som kénns naturlig for studiedeltagaren, lokalisationen var darfor valfri i denna studie, med
resultat att samtliga intervjuer dgde rum pa en lugn plats pa respektive hemsjukvardsenhet.
Fotografierna 6verfordes till en dataskarm for presentation vid intervjutillfallet, och anvandes
som utgangspunkt och samtalsstimulering under intervjun. Varje fotografi foljdes upp via tre
grundfragor: Vad forestaller fotot? Varfor har du tagit fotot? Varfor ar fotot betydelsefullt for
dig? Foljdfragor stalldes sedan under intervjun fa ytterligare beskrivningar av deltagarnas
erfarenhet av hemmet som vardmiljo. De tio intervjuerna spelades in, och varade mellan 17
till 70 minuter (medellangd 44 min), alla utom en intervju transkriberades av férfattaren till
studien, den forsta av en professionell transkriberare, i anslutning till datainsamling 2015.
Thorne (2016) rekommenderar samtidig datainsamling och analys, vilket i denna studie gav

sig till uttryck genom att intressanta erfarenheter i en intervju, kunde anvéndas for ytterligare
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fordjupning i ndstkommande intervju, dock endast i de fall dar liknande eller relaterade
erfarenheter berordes.

Dataanalys

Analysprocessen inleddes med att lyssna pa varje enskild intervju upprepade ganger, och
samtidigt titta pa tillhdrande fotografier, for att fa en dvergripande bild av sjukskoterskornas
erfarenheter av hemmet som vardmiljo. Fotografierna sags inte som en analysenhet, istéllet
lag allt fokus pa sjukskaterskornas beskrivningar i den transkriberade texten.
Forskningsapproachen Tolkande beskrivning inbegriper bade en beskrivande och tolkande
analysprocess (Thorne, 2016), varfor nasta steg i analysen var att lasa transkripten noggrant,
samtidigt som intressanta textenheter stroks éver med fargpenna, och datanédra anteckningar
och prelimdra teman skrevs ner i utkanten av dokumentet. Textenheter och relevanta
meningar som beskrev och illustrerade studiens syfte, identifierades och grupperades
tillsammans, ett satt att brett koda materialet. Analysprocessen fortskred sedan till en tolkande
fas dar den datanéra kodningen, anvandes for att identifiera observerbara ménster/teman och
variationer inom sjukskoterskors subjektiva erfarenheter, och for att undersoka relationen
mellan dessa monster. Denna fas beskrivs som att se bortom det sjalvklara, for att na
tematiska insikter och nya perspektiv genom att stalla sig fragor som: Vad hander har? Vilka
ar dimensionerna av fenomenet? Vilka variationer existerar? (Thorne, 2016). Tolkningsfasen
genomfordes i diskussion med handledarna till studien, bade via ett flertal fysiska traffar (s.k.
analysmoten) samt mailkonversationer, ett arbete som kom att fortsatta utvecklas under
resultatbearbetningen. Genom att kollektivt och dterkommande diskutera data och
analysprocess, hanterades dven den forforstaelse som existerande i gruppen, eftersom
samtliga hade lang yrkeserfarenhet inom den kliniska kontexten i fraga.

Analysprocessen resulterade i fyra teman; Komma till ett unikt privat hem forberedd pa att
anpassa interaktioner och handlingar beroende pa miljon; Stodja patienter och
familjemedlemmar att balansera egenvard, oberoende och sakerhet; Guida patienter och
familjemedlemmar infor och igenom forandringar i hemmiljon for att stodja vard vid livets
slut; Anvanda bilfarden mellan hemmen till reflektion, aterhamtning och férberedelse.

Sjukskdoterskornas fotografier och citat presenteras i det engelska manuskriptet.
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Forskningsetiska overvaganden

Sjukskéterskorna fick bade verbal och skriftlig information, innan intervjuerna startade, om
att deltagandet var anonymt och frivilligt, med mojlighet att avbryta nar som helst utan att
ange narmare forklaring. Forskning inom fotoelicitation (Balmer et al., 2015; Oliffe &
Bottorff, 2007) framhaller ett stort etiskt beaktande med metoden, att deltagarna haller
exklusiv ritt till de tagna fotografierna och vilken utstrackning som de far anvandas.
Sjukskoterskorna i studien gav darfor skriftligt medgivande till deltagandet i studien och
mojligheten for forfattaren att anvanda fotografierna, i saval studien som i vetenskapliga
och/eller projektrelaterade sammanhang. Det forskningsetiska 6vervégandet att fotografera
individer och/eller deras privata hem hanterades genom att be sjukskoterskorna erhalla
skriftlig medgivande fran patienten eller narstaende (ett fotografi togs pa en make), angaende
anvandning av bilderna i forskningsstudien. Det skriftliga medgivandet innehdéll aven
information om studiens syfte och kontaktinformation vid ytterligare fragor. Samtliga 31
foton tillats att anvandas fritt inom ramen for studien samt i projektrelaterade sammanhang.
Denna studie ar godkénd av regionala etiska kommittén i Stockholm (Dnr 029-2012).

Resultat
Komma till ett unikt privat hem férberedd att anpassa interaktioner och

handlingar beroende pa miljon

Anpassning av beteende och bemdétande i varje enskilt hem

Nér sjukskoterskorna beskrev sin roll i det privata hemmet, anvénde de termer som gést,
besokare och ambassaddr for vard vid livet slut med tillgang till kompetens som resurser.
Denna géstroll hade konsekvenser for hur de sade sig stiga in i hemmet och presenterade sig
sjélva infor patient och familjemedlemmar. De beskrev vikten av att visa respekt och vara
Oppen som ett satt att anpassa sig till den person de méter och deras individuella hem- med
varierande miljomassiga forutsattningar. Anpassningen involverade hur man halsade, pratade,
rorde sig och betedde sig, samtidigt som man visade respekt for vilka utrymmen som patient
och familjemedlemmar anvéande, och vilka utrymmen som kunde anvéndas for vardaktiviteter.
Denna process av att bedoma vardmiljon och vara éppen infor de som bor i den, var beskrivet
som mest utmanande, pataglig och 6vervéagd i borjan av en patientrelation, nar personens
vanor och behov fortfarande ar oké&nda.

Att arbeta i olika hem verkade paverka saval sjukskoterskornas kanslor som agerande. En

kvinnlig sjukskoterska noterade att hon bade anvande och interagerade olika, i relation till
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bade méanniskan och hemmet. Ibland fick atmosfaren i hemmet henne att bevara utrymmen
vardade och rena, och vid andra tillfallen kdnde hon sig mer inbjuden att anvanda
miljon/utrymmet och handla pa ett mer fritt och avslappnat satt. Samma sjukskoterska hade
erfarenhet av en utsatt kansla i vardmiljon i det privata hemmet, da ensamarbetet i patientens
hem kunde innebéra en risk att bli kritiserad om inte handlingarna skedde utifran deras eller
familjemedlemmars preferenser och énskemal. Det visar pa att det inte dr endast
sjukskoterskan som ar uppmarksam och gér beddémningar, utan de hade erfarenheter att de
sjélva blev kontrollerade och beddémda, vilket inte alltid var en angenam kénsla. Att arbeta
ensam beskrevs vara bade utmanade och givande, och gynna skapandet av relation med
patienter och familjemedlemmar. Samtidigt betonade sjukskoterskorna att vardmiljon i det
privata hemmet verkade starka saval patient som familjemedlemmar, oavsett vardbehov eller

krav.

Hantera varierade forutsattningar i patientens hemmiljo

Att varda patienter i deras egna sangar, omgiven av familj, husdjur och personliga
tillnodrigheter, innebar olika utmaningar i sjukskoterskornas dagliga arbete. Hemmens
varierande fysiska forutsattningar involverade manga intryck och sjukskéterskorna beskrev
dessa som bade spannande och storande element i omvardnaden. De delade med sig av
berattelser om minnesvarda miljoer och vardsituationer, exempelvis hembesok till i en
kolonistuga ute pa landet. Hundar var frekvent fotograferade av sjukskdéterskorna och
foljaktligen ofta namnda nar vardmiljén i hemmet beskrevs. Att varda i narvaron av husdjur
innebar en balansakt mellan patientens vélbefinnande och deras egna upplevelser av obehag
liksom bedémning av risker i métet med specifika djur och hygien- och darmed ocksa
patientsdkerhet. Ofta ombads patienten att stdnga in djuret i ett angransande rum under
hembesoket.

Sjukskoterskorna jamforde aterkommande arbetsmiljon i hemmet med sjukhus och andra
institutioner, och lyfte avgorande skillnader exempelvis angdende att anpassa vardmiljon efter
sina behov, exempelvis mojligheter att justera ljus och maébler for att kunna arbeta
ergonomiskt. De beskrev att optimala forutsattningar for omvardnad inte alltid fanns i
hemmet, vilket innebar risk for fysiska konsekvenser som arbetsrelaterad smérta och skador.
Manga vardaktiviteter beskrevs att dga rum i laga sangar, aven soffor. Sjukhussangen verkade
symbolisera en bra arbetsmiljo, frekvent fotograferad, dock sallan anvand, da den som oftast
installerades for sent i sjukdomsférloppet eller inte alls i enlighet med patientens eller/och

familjemedlemmars 6nskemal. Att anpassa sig till existerande fysiska forutsattningar i
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hemmet beskrevs som ett satt att respektera patienter och familjemedlemmars 6nskningar och
valbefinnande. En mindre lagenhet med begransad plats, ovardad, belamrad med saker, utan
mojlighet till fria ytor for vardrelaterade material, beskrevs exempelvis som en trygg plats for

patienten, men en utmanande miljo for sjukskoterskorna.

Stodja patienter och familjemedlemmar till att balansera egenvard, oberoende

och sakerhet

Anpassning till en vardmiljé som tillhér nagon annan

Sjukskoterskorna beskrev en strévan efter att starka patienters och familjemedlemmars
delaktighet i varden, for att framja trygghet och dganderatten av deras hem samtidigt som
vardmiljon optimerades. Sjukskdterskorna beskrev frekvent att platsen for vard var dgd av
patienterna, vilket pa ett naturligt satt innebar att de bjod in vardpersonalen till sitt hem och
bestamde var, hur och nar vardaktiviteter skulle dga rum. Vid jamforelser med sjukhus och
institutioner, som beskrevs vara ”dgda” av vardpersonal och foljaktligen priglades av
personalens etablerade rutiner. Sjukskoterskornas olika sétt att hantera variationer av
krav/6nskningar och behov beskrevs kunna vara en grogrund for konflikter och frustration
inom teamet, da krav/énskemal tillmotesgick eller blev prioriterade olika av olika personal.
Ett annat exempel pa ett etiskt dilemma var tidskonsumerande hembesok, da dessa var
beskrivna att kunna hota rattvis och jamlik vard for alla patienter som de vardade.
Sjukskoterskorna beskrev att malet var att respektera patientens vardagliga rutiner och

onskningar angaende tidpunkten for hembesok, i den man det gick.

Skapa en saker vardmiljé genom delaktighet och egenvard

Stravan for delaktighet konkretiserades ocksa som en tillit till patienter och
familjemedlemmar, deras vilja att samarbeta samt utéva egenvard. Detta kravde ett
gemensamt larande mellan dem och sjukskoéterskorna, ett undvikande att ”6vervarda”
patienten och visa tillit till deras formaga att ta hand om sig sjalva, att folja medicinsk- och
teknisk information och instruktioner. Sjukskoterskorna poangterade att hemsjukvardens
natur inkluderade en tillit till att patienten ber om hjalp vid besvdrande symptom, vid
medicinska eller tekniska problem, val medvetna om att alla patienter inte har formaga eller
mojligheter till egenvard 6verhuvudtaget. Det privata hemmet beskrivs som en vardmiljé som
inte gar att kontrollera eller 6vervaka fullt ut, vilket ansags bade vara charmerande, tilltalande

och som en osakerhetsaspekt. En sjukskoterska uttryckte att man maste kunna sta ut med viss
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imperfektion i hemmet, vilket illustrerades med en berattelse om en patient som végrade
anvanda sin droppstallning, utan hellre vill halla droppet i handen, trots medicintekniska
sakerhetsinstruktioner. Det faktum att hemmet inte gar att kontrollera till fullo beskrevs som
mer uppenbar i singelhushall, vilket kan tyda pa familjemedlemmars betydande roll i att skapa

en saker vardmiljo men ocksa antyder det ansvar familjemedlemmar har i hemmet.

Guida patienter och familjemedlemmar mot och igenom férandringar i

hemmiljon for att stodja vard vid livets slut

Genomfora fysiska forandringar i hemmet for vardagsliv och omvardnad
Sjukskoterskorna beskrev att 6nskan att do i hemmet underlattades av fysiska rumsliga
forandringar, baserade pa patienten behov under sjukdomsprocessen. Forandringarna syftade
till att stodja patienternas dagliga liv och till att skapa en hemmiljé som underlattar
omvardnaden vid livets slut. Det kunde handla om smaskaliga ommobleringar, for att skapa
lampliga ytor for vard, men ocksa installation av hjalpmedel sdsom rullatorer, vandplattor,
portabel toalettstol eller sjukhussang. Men forandringar i vardmiljon var inte sjélvklara enligt
sjukskaterskorna, som beskrev risker med att inkrékta pa patientens territorium. De
understrok att alla innovationer, oavsett storlek, krdvde acceptans av patient och
familjemedlemmar, vilket innebar en diskussion och férhandling, baserat pa respekt for
onskningar och behov och teammedlemmarnas kunskap om mojliga resurser och lésningar
som kunde stodja vard vid livets slut i det egna hemmet. Flera sjukskoterskor hade
erfarenheter av att de flesta patienter var positiva till gallande fysiska férandringar i deras
hem, medan ett fatal vagrade alla férslag med hanvisning till inredningsorsaker, eller orsaker
som tolkades handla om en forstarkning av patientens upplevelse av att vara svart sjuk. Vissa
sjukskaterskor beskrev att fysiska omstallningar kunde ha negativ effekt pa familjens
vardagsliv, exempelvis nar en sjukhussang forhindrade familjemedlemmar att sova bredvid
varandra, och en sjukskoterska betonar vikten av att familjen far tid for att vénja sig vid
nodvandiga framtida atgarder.

Betydelsen av samarbete och relationer i hemmet som vardmiljo

Under intervjuerna framkom manga exempel pa forandringar initierade av patienter,
exempelvis genom att gora iordning en tillagnad plats eller yta for vardpersonalen, tmma en
garderob for att ge plats till vardmaterial eller ge en skumgummikudde till personalen att
underlatta for dem att sitta pa kna vid vardaktiviteter. Samarbete saval som en tillitsfull



12 (25)

relation med patienten ar beskrevs som betydelsefullt och nodvandigt for vard vid livets slut i
hemmet, bade vid diskussioner om fysiska foérandringar och samtal om den kommande déden.
Vardmiljon i sig beskrevs stodja saval samtal som relationen med patienten. Det faktum att
patienternas hem &r geografiskt utspridda, och att hembesdken innebar att traffa en patient i
taget, ledde till att moten oftast kunde ske utan stérande element. En sjukskoterska beskrev att
vardmiljén i hemmet var en resurs for att lara sig om patientens livshistoria och vardagsliv.
Att vara omgiven av personliga tillhdrigheter, som representerade patientens intressen och liv,
var beskrivet som anvéandbar inledning pa samtal under lira kiinna”- perioden. De betonade
aven vikten av att dela med sig av egna intressen i motet, en samtalsteknik de anvénde for att
skapa fortroende och skifta fokus fran sjukdom till person, men de beskrev ocksa att lara
kdnna patient och familjemedlemmar i deras egna hem ocksa kunde inbjuda till att bli for

personlig och att komma ’for nara”.

Anvanda bilfarden mellan hemmen for att reflektion, aterhamtning och

forberedelse

Sjukskoterskorna beskrev att bilfarden mellan de olika hemmen var vérdefull for det egna
valbefinnandet, den utgjorde en naturlig ensamtid, som anvéndes for reflektion och mental
aterhamtning efter svara eller emotionella moéten med patienter, nagot som de understrok hade
betydelse for vardkvaliteten. Bilfarden mellan patienterna anvéandes for att forbereda sig infor
nasta hembesdk, ensam eller tillsammans med en annan kollega fran vardteamet. Nar arbetet i
hemsjukvarden jamfordes med tidigare erfarenheter av att arbeta pa sjukhus, dar de vardade
flera patienter samtidigt, innebar att de inte fick denna tid for reflektion. En sjukskdterska
beskrev hur hon, nar hon arbetade pa sjukhus, ofta tog med sig tankar om arbetet hem efter att
passets slut, i kontrast till hemmet, dar tiden i bilen hjélpte henne att kdnna sig mer fardig
innan passet slutade. En majoritet av sjukskoterskorna fotograferade foretagsbilen, forklarad
som en viktig aspekt av vardmiljon i hemsjukvarden. Bilkorningen beskrevs innebéra att
hantera stressande utomhus-miljéer med tung trafik, brist pa parkeringsplatser eller dalig
vader, vilket ocksa kunde ha konsekvenser som forsenade hembesok till svart sjuka patienter,
vilket i sin tur ledde till kdnslor av frustration, maktloshet och stress i det dagliga arbetet. En
sjukskoterska beskrev att bilresan var tidsodande, nagot som tog tid fran patienterna, i
jamforelse med en annan, som sag bilkérningen som en symbol eller kannetecken for livet

utanfér hemmen nar man vardar déende méanniskor.
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Diskussion

Metoddiskussion

Detta var en kvalitativ, induktiv studie, dér fotoelicitation anvandes for datasamling.
Deltagarna var sjukskdterskor med erfarenhet av vard vid livet slut i privata hem. Tidigt under
dataprocessen gang uppmarksammades en risk for ett alltfor homogent urval, dér de deltagare
som forst visat intresse var kvinnliga sjukskoterskor i medelaldern med lang erfarenhet inom
specialiserad palliativ hemsjukvard. En grupp som bedémdes ha 6vervagande positiva
erfarenheter av hemmet som vardmiljo. Darfor initierades ett mer strategisk urval for variation
gallande saval kon och yrkeserfarenhet inom denna kliniska kontext, for att fa data med

bredd. Studien beddms dven ha relevans utanfor kontexten av specialiserad palliativ
hemsjukvard, nar halso-och sjukvardspersonal eller hemtjanst vardar svart sjuka patienter i
deras privata hem. Oliffe & Bottorff (2007) beskriver att metoden fotoelicitation ger
deltagarna kontroll och mojligheter att styra intervjun, och kan darigenom vara till hjalp for
intervjuaren att kontrollera sin forforstaelse om det studerade @mnet, exempelvis i de fall nar
Kliniska erfarenheter delas av deltagaren och intervjuaren. Detta beddmdes som sarskilt
angelaget i denna studie, eftersom forfattaren har 1ang erfarenhet som sjukskoterska inom den
kliniska vardkontexten som var fokus. Har anvandes datainsamlingsmetoden som ett sétt att
hantera presumtiva idéer om det studerade fenomenet, for att pa sa vis fanga nya insikter.
Forfattarens egna kliniska erfarenheter fungerade &ven som en styrka under dataprocessen, det
gav tilltrade till forskningsfaltet och guidade datainsamlingsproceduren. Risk for bias
hanterades genom Thornes (2016) rekommendationer att informera sjukskodterskorna om den
kliniska positionen, och samtidigt tydliggora rollen som intervjuare, genom att halla
konversationen dppen och alltid styra tillbaka till sjukskoterskornas subjektiva upplevelse.
Forforstaelsen hanterades dven genom att kollektivt och aterkommande diskutera data och
analysprocess med handledarna, bada med lang erfarenhet av arbete i den kliniska kontexten
och av kvalitativ forskning. Studiens trovardighet stirktes dven genom en detaljerad och
noggrann beskrivning av analysprocessen samt presentation av ett flertal i citat (i det engelska
manuskriptet), for att pa sa visa upp grunden till analytiska poanger i resultatet. Det faktum att
datainsamlingen &gde rum vid tva tillfallen, med tva ars mellanrum, bedémdes inte paverka
resultatet, utan liknande erfarenheter beskrevs av sjukskoterskorna. Datainsamlingsmetoden
krévde tid och forberedelser av sjukskdterskorna utdver arbetet i en redan tidspressad klinisk
organisation, och kanske kan ses som en risk for 6kad stress for de som faktiskt deltog. Detta
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kan ocksa tankas vara en forklaring till att datainsamlingen tog tid och att vi fick ett par
bakslag géllande intresset att delta. Det fanns dven etiska betankligheter fran sjukskéterskorna
som tog foton hos svart sjuka och beroende patienter, i deras privata hem och territorium,
vilket kravde guidning och detaljerad information om proceduren innan uppstart, och aven
under datainsamlingens gang. Sjukskoterskorna i studien upplevde datainsamlingsperioden
som spannande och intressant, men ocksa utmanade med hanvisning till den redan utsatta
situation som patienter befinner sig i, och de beskrev sig ldgga stor vikt vid hur de fragade om

tillatelse att fotografera, med stor respekt for patienternas privata hem och integritet.

Resultatdiskussion

| denna studie undersoktes sjukskoterskors erfarenheter av det privata hemmet som vardmiljo
vid livet slut. Analysen av intervjuerna som baserades pa deltagarproducerade fotografier med
tio sjukskoterskor, antyder att omvardnadsarbetet i denna vard miljo innebar en rad olika
anpassningar till personerna som lever dar och deras plats, och vissa nédvéndiga aspekter att
ta hansyn till for att skapa en saker och stédjande vardmiljo vid livet slut. | det nationella
kunskapsstodet for palliativ vard i livets slutskede (SoS, 2013) beskrivs en stodjande
vardmiljo vid livets slut att inkludera patienter, familjemedlemmar men ocksa vardpersonal,
och att samtliga ska kanna sig valkomna, sedda och delaktig, och vart resultat visar pa att ett
tillitsfullt samarbete mellan dessa parter ar betydelsefullt for vardmiljon vid livets slut.
Liaschenko (1994) beskriver att hemmet, som plats for sjukdom och sjukvard, har
konsekvenser for bade patient och sjukskdéterska. Den sjuke ska fa mojlighet till autonomi och
sjalvbestammande i sitt eget hem, trots att sjukvard flyttar in, och sjukskoterskans uppgift ar
att bevara och skydda detta. Resultatet tycks genomsyras av sjukskoterskans forsok till att
uppna detta, som kraver specifik kompetens, men som ocksa innebér en rad utmaningar och
ibland dven risker for det egna vélbefinnandet. Béde denna studie och Oresland, Maatta,
Norberg & L0tzén (2009) betonar vikten av att patientens far kanna ett &gandeskap i sitt eget
hem som vardmiljo, inom det egna territoriet. Med naturlig féljd att de bjuds in till att
bestamma var, hur och nar vardaktiviteter ska dga rum enligt sjukskdéterskorna.

En respektfull och éppensinnad installning till varje ny vardmiljé och de som lever dar
framhalls som betydelsefullt, och betankligheter kring hur man beter sig, ror sig och anvander
utrymmen i hemmet for vardaktiviteter. Oresland, Maatta, Norberg, Winther Jorgensen,
L(tzén (2008) beskriver denna hansyn som att agera som en gast, i kontrast till vardmiljon pa

sjukhus, dér sjukskoterskor automatisk har auktoritet, - vilket méjligen kan liknas med det
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Liaschenko (1994) beskriver som dominant agentskap. Oresland et al. (2008) beskriver vidare
att hemmet daremot styrs av de som bor dar i storre utstrackning, vilket kraver att
sjukskaterskan haller en lag profil och beter sig som en gast. En roll som kompletteras med en
mer professionell och beslutsamt beteende, t.ex. nér patientvarden eller patientens hélsa ar i
riskzonen. Sjukskoterskorna i denna studie anvande ocksa termen gést, men dven ett
ambassaddrskap for vard vid livets slut, med kompetens och resurser, och i resultatet berors
vissa arbetsrelaterade element som skiljer sig fran att vara en gast enligt min mening.
Exempelvis beskrev sjukskéterskorna en omajlighet att mota alla patienters 6nskemal, om
exempelvis tid for hembesok anpassat efter deras dagliga liv- det finns behov av att géra
fysiska forandringar i deras privata hem for att kunna bedriva vard vid livets slut, och det &r
nodvandigt att prata om svara amnen sasom doden. Med avstamp i detta ter sig termen géast
snarare handla om stravan efter ett respektfullt beteende och individuell anpassning gentemot
patienter och familjemedlemmar snarare en specifik roll, nagot som aven ger ljus till
Lianshenkos (1994) problematisering av omvardandens och sjukvardens paverkan pa hemmet
som vardplats, och dess dominerande agentskap i forhallande till patientens mojlighet till
sjalvbestdimmande i sitt eget hem.

Funk, Stajduhar & Purkis (2011) betonar vikten av att lata patienter och
familjemedlemmar styra i sitt hem for att de ska kunna leva sa fullt som mdjligt. Ett
respektfullt och inkdnnande bemotande gentemot patientens asikter, 6nskemal och dagliga
rutiner ar ocksa beskrivet som underlattande faktor for det samarbete mellan berorda parter i
hemmet, som sjukskdterskor i denna studie belyste som centralt, for att skapa en séker och
stodjande vard i livets slut.

Liaschenko (1994) beskriver vikten av att se hemmet som en subjektiv och naturligt
valgorande plats for patienten, och sjukskéterskorna i studien beskrev erfarenheter av att
arbeta i unika privata hem med varierade forutsattningar. De jamforde sina erfarenheter med
sjukhusvard, forklarad som en vardmiljo organiserad utefter personalens behov, medan deras
arbete i hemsjukvard séllan erfors som fullt optimal ur ett omvardnadsperspektiv. Hemmets
forutsattningar beskrevs bade i positiva ordalag men kunde aven innebéra risker for det egna
valbefinnandet, - nar man behovde varda fran en lag sang, i narvaron av djur, i tranga
smutsiga eller rent utav kanske farliga hem. Edwards et al. (2014) adresserar liknande
forutsattningar som desorganiserade hemsjukvardsmiljoer, vilka kan innebara risker for saval
patientens valbefinnande och sjukskoterskans majligheter att varda pa ett sakert satt.
Exempelvis kan narvaron av aggressiva djur resultera i kortare hembesok. Mojligen kan sadan

tidsbegrénsning ses som en strategi for sjukskoterskan, - for att skydda sitt eget valbefinnande
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i hemmet. Liknande strategier askadliggors i denna studie, da sjukskoterskor beskrev att de
foredrog att djuret forvarades bakom en stangd dorr under hembesdket, bade for egen skull
och ur hygieniska aspekter, och att de exempelvis lovordade installation av sjuksang for en
mer ergonomisk arbetssituation.

Detta kan relateras till Liaschenkos (1994) problematisering kring omvardnadens plats och
paverkan i hemmet, samtidigt som sjukskoterskorna i studien betonade en sjalvklarhet i att
varda varje patient oavsett hemmets forutsattningar, med respekt for deras upplevelse av vad
ett tryggt hem innebar och deras vardag. McGaan (2011) argumenterar om att alla spar av
ddden har forvunnit i det moderna hemmet, och blivit ersatt av en livsoptimism. Hon
beskriver att idealet att do i sitt hem fungerar som en bas for beslut, istallet for vilken plats
som ar optimal for omvardnad. Det tal att diskuteras huruvida dessa sjukskoterskors
sjalvklara,— ibland &ven sjalvuppoffrande, anpassning till hemmens olika férutsattningar ar en
konsekvens av en idealisk bild av hemmet som en livsoptimistisk plats vid livets slut, efterlevt
aven av dem.

Resultatet tyder pa att patienter och familjemedlemmars delaktighet i varden ar
betydelsefullt for deras trygghet men aven for att sakerstalla en séker vardmiljo nar
sjukskoterskorna lamnar hemmet. Framhallet som en viktig aspekt for god vard i livets slut
hemma (Karlsson & Berggren, 2011). Liaschenko (1994) beskriver att sjukvardens flytt till
hemmet paverkar det den sjukes majligt att vara sjalvbestammande eller agent i sitt eget liv,
och resultatet visar att delaktigheten i hemsjukvard delvis involverar, vad som kan begripas
som, en Overlatelse eller 6verlamning av delar av varden, till patienter och/eller
familjemedlemmar, dar man later dem hantera omvardnadsuppgifter som vanligtvis utfors av
vardpersonal, t.ex. beddmning av symptom och att larma vid besvér eller hantera sin egen
stomiomléggning. Forskning av Morris, King, Turner & Payne (2015) visar att
familjemedlemmarna garna tar ansvar for administrering av medicin och symptomkontroll i
hemsjukvard, da det innebar omedelbar lindring till patienten. Men att bristande stod fran
vardpersonal och risken att ses som en kollega istallet kan forvarra den redan existerande
bérdan for familjemedlemmen — vilket enligt Jack & O"Brien (2010) &r en av orsakerna till
sjukhusinlaggning vid livets slut.

Sjukskdoterskorna i den hér studien framholl samarbete och 6msesidigt larande och tillit till
patienters och familjemedlemmars kapacitet att utféra egenvard och félja medicinsk/teknisk
information och instruktion. De beskrev dock att egenvard inte ar lampligt for alla individer,
och att sjukskaterskor i hemsjukvard behover tolerera att varden inte alltid blir perfekt.

Forskning visar att brist pa individuellt stéd och undervisning kan fa konsekvenser for
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patientsékerheten, och dven stéra den naturliga déendeprocessen. Det kan handla om att
familjemedlemmar inte forstar vardinstruktioner, visar ovilja att folja dem, ar vervaldigande
av vardrollen, har en under-eller dvertro pa sin egen kapacitet eller att kommunikation om
medicinska strategier uteblir (Smucker, Regan, Elder & Gerrety, 2014). Detta tyder pa en
nodvandighet for sjukskoterskan att uppmarksamma patienters och familjemedlemmars
kapacitet och kompetens for att sakerstalla en saker vard hemma, dar Morris et al, (2015)
betonar vikten av noggrann bedémning av formaga till egenvard och vilja att delta i
vardandet- innan man lamnar éver nagot vardansvar. Detta kan tolkas som att det
sjlvbestdmmande som Liaschenko (1994) ndmner som betydelsefullt bér anpassas efter
patientens formaga och vilja.

Sjukskoterskorna i studien beskrev hur de guidade patienter och familjemedlemmar mot
och igenom forandringar i hemmiljon for att stodja vard vid livet slut, vilket tycks ga sick i
stdv med Liaschenkos (1994) betoning av hemmet som en subjektiv och naturligt valgérande
plats. Sjukskoterskorna beskrev dock att dessa forandringar var nédvéandiga for att patienter
ska kunna fortsatta leva sitt dagliga liv, med avtagande férmagor och trots det, fortsatt vara
agent i sitt eget liv (Liaschenko, 1994) Ocksa beskrivet som en angeldgen atgard for att skapa
patientsakerhet i hemmet (Edwards et al., 2014). Féréandringarna beskrevs vara av olika
omfattning, fran en mindre ommaoblering till omvandling av ett vardagsrum till ett sovrum,
med betoning pa att allt behdvde ske under samarbete och diskussion med patient och
familjemedlemmar. Sjukskoterskorna uttryckte att det ibland sades nej till alla
forandringsforslag; vanligtvis relaterat till inredningsdesignen eller risken att forstarka
kanslan av att vara sjuk. Det tordes ocksa kunna forklaras av det Nagington, Walshe, Luker
(2016) beskriver, att den materiella miljon i hemmet och objekten &r knutna till patienten
och/eller familjemedlemmars subjektivitet och identitet. Cleeve, Tishelman, Macdonald,
Lindqvist & Goliath (2018) beskriver att personliga tillhérigheter i det egna hemmet blir
sérskilt betydelsefulla vid livets slut, och att dessa behéver uppmarksammas och navigeras
igenom av vardpersonalen i fraga. Ett sarskilt meningsfullt objekt, namnt bade av dessa
forfattare och Van der Geest & Mommersteeg (2006), ar den egna séangen, - ocksa beskriven
som problematisk for sjukskoterskorna i denna studie. Van der Geest & Mommersteeg (2006)
beskriver séngen som ett individuellt territorium som symboliserar hélsa, liv, stora
livshandelser och att vara hemma for individer. Situationer som kraver att man som patienten
flyttas till en sjukhusséng pa ett sjukhus innebér en forlust av objektets viktiga betydelse, dar
mobeln istallet blir ett biomedicinskt verktyg for vardpersonal, vilket i sig innebar att en

installation av en sjukhussang i hemmet inte ar en sjalvklarhet for patienter, och kan kréva tid
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for acceptans. Med denna vetskap i atanke, verkar det &nnu mer angeldget att respektfullt
diskutera med patienter och familjemedlemmar, vid guidning mot forandringar i hemmet,
utan att for den skull stéra hemmets subjektivitet fylld med meningsfulla objekt, helt i linje
med Liaschenkos (1994) argumentation om sjukskoterskans roll i hemmet, som en
beskyddare av hemmets subjektivitet. Ett annat intressant perspektiv vart att uppmarksamma,
ar Nagingtons et al. (2016) resonemang om att forandringar i hemmiljon, sasom medicinsk
teknologi, inte ska ses som nagot som paverkar hemmet, utan snarare ses som en del av
hemmet, for att patienten och familjemedlemmar ska kunna stanna hemma, och for att
underlatta patientens prioriteringar, liknande det som Morris et al. (2015) benamner som att
bevara hemmet som en levande plats. Genom att anvanda argument som sadana och samtidigt
framhéva teamets kunskap om lampliga losningar i hemmet, belysts som vardefullt av
sjukskaterskorna i studien, sa kan man forhoppningsvis fa till ett bra samarbete kring
vardmiljén vid vard i livets slut hemma.

I studien beskrevs det att manga patienter garna samarbetar kring vardmiljon i deras hem
och underléattar for sjukskdterskornas arbete. Men daven beskrivningar av sjukskdterskornas
egna strategier askadliggors - for att bade kunna bedriva en god vard vid livets slut, men dven
sakra en optimal vardmiljo och sitt eget vélbefinnande i patientens hem. Forskning visar att
sjukskaterskor inom palliativ hemsjukvard inte har hogre stressnivaer dn sjukskoterskor inom
sjukhusvard (Peters et al., 2012; Tunnah et al., 2012). Trots det faktum att sjukskoterskor
inom palliativ vard rutinméassigt moter potentiellt stressiga situationer bade pa sin arbetsplats
och i interaktion med patienter och familjemedlemmar (Peters et al., 2012). Detta tror Tunnah
et al. (2012) beror pa anvandning av framgangsrika sjalv-/coping-strategier fran
sjukskaterskornas sida, exempelvis att de tar hjélp fran kollegor, att de trivs pa arbetet, att det
finns utrymme att stdnga av arbetet efter dagens slut eller som Schon Persson, Nilsson
Lindstrom, Pettersson, Nilsson, Blomqvist (2018) illustrerar som betydelsefullt for
sjukskaterskors valmaende, — en god relation med patient och familjemedlemmar. Denna
studie visar dock pa en annan intressant strategi for att orka med utmaningar i hemmets
vardmiljo, - att utnyttja bilfarden mellan patienterna. Ett tillsynes obeforskat perspektiv inom
kontexten for hemsjukvard. Majoriteten av sjukskoterskorna beskriver bilfarden i lakande
termer, med mojlighet till reflektionstid, aterhamtning och férberedelse, fore och efter motet
med doende méanniskor och deras familjemedlemmar, vilket ocksa hade konsekvenser for
vardkvaliteten. Sandgren, Thulesius, Fridlund & Petersson (2006) framhaller just tid for direkt
reflektion och omedelbar hantering av kénslor efter svara situationer som viktig emotionell

strategi. Dessa fynd skiljer sig fran annan forskning som mestadels namner negativa aspekter
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av bilfarden, sasom tidodslande, kravande (Markkanen et al., 2007) eller uttréttande (Tunnah
etal., 2012).

Kliniska implikationer

Denna studie bidrar med omvardnadskunskap om betydelsefulla aspekter i hemmet som
vardmiljo, och belyser variationer av nédvandig sjukskoéterskekompetens men dven de
utmaningar som kan uppsta nar man arbetar med doéende patienter i deras egna hem. Hemmets
trygga vra beskrivs tidigare ha varit ett privat territorium utan offentlig iblandning,
exempelvis av modern sjukvard. Numera ses dock hemmet som en idealisk plats att dé pa ur
ett samhalleligt perspektiv, och platsen beskrivs som betydelsefull for patientens livskvalitet
och trygghet, och i linje med det &r utvecklingen av palliativ hemsjukvard angelagen. Denna
studie beddms kunna bidra till denna utveckling, genom att, via fotografiernas illustrationer fa
mojlighet att visa upp detta privata territorium, samt dra lardom om sjukskdéterskornas
erfarenheter av att arbete i denna miljé och vad som kravs for att gora platsen annu tryggare,
annu mer levande och vard-optimalt vid svar sjukdom och vard vid livets slut. Studien
beddms vara relevant for vardpersonalen inom specialiserad palliativ hemsjukvard, men &ven
inom andra kliniska kontexter, nar halso-och sjukvardspersonal eller hemtjanst méter och

vardar svart sjuka patienter i hemmet.

Forslag till fortsatt forskning

Fortsatt vardvetenskaplig forskning kring sjukskoterskans arbetsmiljo i hemmet och deras
erfarenheter av vardmiljon i sig bedéms nodvandig i linje med den palliativa hemsjukvardens
fortsatta utveckling. Denna studie, som belyser det privata hemmets vardmiljo ur ett bredare
perspektiv kan med férhoppning agera sprangbrada till mer koncentrerad férdjupning inom
detta forskningsfalt. Ett tillsynes obeforskat omrade och intressant perspektiv som belystes
var bilfarden betydelse for sjukskoterskan i arbetet med déende patienter i det privata

hemmet, en aspekt i hemmet som vardmiljo som skulle vara intressant att studeras narmare.

Slutsats

Denna studie, med anvandbarhet inom omvardnad, visar att sjukskoterskor erfar hemmet som
en plats med dubbla syften, dels en privat plats for déende och ddd, och en arbetsmiljo. Att
arbeta med doende patienter i deras privata hem kraver kompetens och skicklighet fran

sjukskoterskor, och involverar en rad anpassningar i métet med hemmets vardmiljo och
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personerna som lever dar. Arbetet underlattas av ett tillitsfullt samarbete mellan
sjukskaterskan, patienten och/eller familjemedlemmar for en optimal och delad vardmiljo vid
livets slut. Denna studie bidrar till forstaelse for hur plats och rum i denna specifika vardmiljo
spelar en central roll vid anpassning av interaktion och handlingar; stottning av egenvard,
oberoende och sékerhet; guidning genom forandringar i hemmiljon och bidrar till tid for

forberedelse, reflektion och aterhamtning.
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