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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Idag dor omkring 90 000 manniskor arligen i Sverige varav 85 procent av
dessa pa institution eller sjukhus, kanske omgivna av hogteknologisk utrustning med
alla dess mojligheter att forlanga ett biologiskt liv. Livstestamente &r en
viljeforklaring om hur en person vill behandlas i livets slutskede. Ett sddant dokument
ar inte juridiskt bindande. Daremot ar det stadgat i lagen att varden, sa langt det ar
mojligt, skall utformas och genomforas i samrad med patienten. Ett livstestamente
betraktas av manga sjukskoterskor som en vagledning, men det ar dnda inte givet att
patientens 6nskemal alltid kan foljas &ven om vardpersonalen har kannedom om
dessa. Syfte: Att belysa en del av de problem sjukskoterskor kan stéllas infor i
samband med patienters livstestamenten. Metod: En litteraturstudie baserad pa
artiklar med kvalitativ inriktning. Atta artiklar med inriktning pa livstestamenten,
autonomi, delaktighet, livsuppehallande behandling och palliativ vard analyserades.
Resultat: Majoriteten av sjukskoterskorna tyckte att livstestamentet var ett sétt for
patienten att bevara sin delaktighet om de skulle hamna i ett terminalt tillstand.
Samtidigt ansag sjukskaterskorna att det kunde vara konfliktfyllt att tillampa ett
livstestamente. Patientens forvantningar, sjukskoterskans “14gre” position i den
hierarkiska strukturen, vardpersonalens attityder samt bristande kommunikation
angavs som nagra av de svarigheter sjukskoterskan behovde handskas med.
Diskussion: Ett av omvardnadens syften ar att minska lidande samt ge méjligheten
till en vérdig dod. Patientens delaktighet ar direkt kopplat till upplevelsen av
livskvalitet och en god dod. Detta synsatt delas av bade sjukskoterskor och patienter.
Anda visar det sig att varden i livets slutskede karakteriseras av brist p& kontroll och
delaktig ur ett patientperspektiv. Ett livstestamente &r i nylaget ingen vanlig foreteelse
i vardsammanhang. Nér ett sadant dokument existerar och &r vad patienten 6nskar
orsakar det darfor ofta stora utmaningar for sjukskoterskan. Flertalet sjukskoterskor
patalar att det kravs battre kunskap om livstestamentet och dess tillampning for att
hon/han skall kunna bidra till stérre foljsamhet till dessa.

Nyckelord: Livstestamente, Sjukskoterska, Patient, Kunskap, Delaktighet
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Inledning

Sedan mitten av 1990-talet har diskussionen och debatten kring livstestamentet som
foreteelse varit livlig. Foresprakare och motstandare har betonat for- och nackdelar
med dokumentets vara och icke vara. Till stor del har debatten kretsat kring dess
eventuella slaktskap med passiv dodshjalp och vart gransen mellan dessa bada
begrepp ska dras. Avsikten med var studie ar inte att ta stallning i fragan om
livstestamentets vara eller icke vara. Vi vill pa ett neutralt satt forsoka se svarigheter
och mojligheter for sjukskoterskan i situationer dér patienter redan tagit stallning
genom att upprétta ett skriftligt livstestamente. Fragan vacktes om hur sjukskoterskan
skall bara sig at for att kunna folja patientens uttryckta vilja utan att det kommer i
konflikt med exempelvis etiska principer. Vi har valt att inrikta oss pa det har amnet
for att 6ka kunskapen hos vardpersonal och patienter nar det galler livstestamenten.
Aven om ett livstestamente kan existera i muntlig form kommer denna studie att
koncentreras kring det skriftliga livstestamentet.

Bakgrund

Palliativ vard

Genom industrialiseringen och det moderna samhallets framvéxt forandrades synen pa
doden. Tidigare var det vanligt att manniskor dog hemma, ofta omgivna av sin familj.
| takt med forandringen och sjukvardens specialisering flyttades doden bort fran
manniskans vardag till sjukhusen. I Sverige dor omkring 90 000 manniskor arligen
varav 85 procent av dessa pa institution eller sjukhus, kanske omgivna av
hdgteknologisk utrustning med alla dess mojligheter att forlanga ett biologiskt liv.

Det sker dven nér bot inte langre & mdjlig och heller inte upplevelsen av livskvalitet
(Ternestedt, 1998; Beck-Friis, 1998; Ternestedt, 2005).

| SOU 1995:5 menas att ett vardigt avsked fran livet bor vara en av de hogst
prioriterade rattigheterna inom varden och prioriteras lika hogt som vard av
livshotande akuta sjukdomar. Rustgen (1993) papekar att vi manniskor inte far
glomma att det ar naturligt att do nar vi uppnatt en viss alder.

Stundom bota, ofta lindra, alltid trosta.
Hippocrates ca. ar 393 f.kr. (Beck-Friis, 1998, s.21)

Vérldshalsoorganisationen, WHO, har definierat palliativ vard som en aktiv helhetsvard
for den sjuke och dennes familj nar forvantningarna inte langre ar att bota. Malet for
behandlingen &r inte att forlanga livet utan att ge hogsta mojliga livskvalitet for bade
patienten och de narstdende (Ternestedt, 1998). Aven prioriteringsutredningens
slutbetankande, Vardens svara val (SOU 1995:5), framhaller vikten av att skilja pa det
halsorelaterande behovet att bota och det livskvalitetsrelaterade behovet att lindra.
Livskvalitet eller det goda livet kan forklaras som ett métt pa hur livet upplevs frdn
insidan”. Sjélva ordet livskvalitet bestéar av tva delar; liv och kvalitet. Ordet liv ar néra
beslaktat med tillvaro, verklighet och vara. Kvalitet kan definieras som beskaffenhet,
varde eller egenskap men far lattast innebord om det relateras till nadgonting bestamt.
Livskvalitet kan darfor ségas hanga ihop med varje manniskas existens och avser
kvalitén pa sjalva livet (Rustgen, 1993). En vidare tolkning av begreppet livskvalitet



inbegriper att vi far vara énskningar uppfyllda oberoende av om uppfyllelsen ger
upphov till valbefinnande eller inte. Det innebér i vardsammanhang att patientens
kansla och upplevelse av autonomi och sjalvbestdmmande ar det centrala (Brostrom,
2003).

Beck-Friis (1998) betonar att vardandet av déende manniskor kraver den yttersta
lyhérdhet for patientens och de anhérigas behov. Den sjukes vélbefinnande paverkas av
hur samspelet fungerar mellan den sjuke, sjukskoterskan och inom familjen. Att do ar
lika individuellt och unikt som att leva och i forsta hand handlar det om livskvalitet hos
patienten. Beck-Friis (1998) menar att livskvalitet kan uppnas hos den déende genom
att han/hon kanner sig accepterad, far mojligheten att beratta om det som ar viktigt for
just honom/henne och kanna att nagon lyssnar samt bryr sig. Den sortens omtanke &r
nagot som alla bor uppleva i livets slutskede. Det inte ovanligt att manniskor 6nskar sig
den snabba och smartfria doden, att slippa konfronteras med insikten att doden ar nara
forestdende. Orsaken till detta &r kanske radslan for att genomga smartsam och
meningslos livsforlangande behandling som inte bara forlanger livet, men ocksa
lidandet. (Beck-Friis, 1998; Sanner, 2005). Sanner (2005) betonar ocksa att med varan
syn pa autonomi och énskan att sjélva ha kontroll Gver vara liv blir utsikten att hamna i
totalt beroende valdigt skrammande.

Malsattningen med all vard i livets slutskede ar att hjalpa patienten att leva tills han/hon dor.
(Strom, 1998, 5.179)

Livstestamente

Livstestamentet ses som en viljeforklaring om hur en person vill behandlas i livets
slutskede nar denne sjalv inte langre kan fora sin egen talan. Detta dokument ar inte
juridiskt bindande. Det finns inte heller nagra formella krav pa hur ett livstestamente
ska vara utformat (Sverne Arvill & Sverne, 2000; Sahlin, 2005) men Stakes mall och
Riksforeningen Ratten Till Var Dod’s mall ar tva exempel pa hur ett sadant dokument
kan se ut (se bilaga 1 & 2). Sverne Arvill och Sverne (2000) menar att livstestamentet
skall tagas med vid lakarens samlade bedémning och stéllningstagande till om
livsuppehallande behandling skall sattas in eller inte. De papekar daremot att hansyn
maste tas till om nya behandlingsmetoder har tillkommit, som patienten inte kande till
nar han eller hon skrev testamentet.

Blondeau et al. (2000) har faststallt att 70 procent av tillfragade kanadensiska
sjukskoterskor &r positivt installda till livstestamenten och deras intention att folja
patienternas vilja ar stark. Manga framhaller patientens autonomi som den viktigaste
principen att folja i sitt arbete som sjukskoterska samt att sjukskoterskan ska stodja
patienten och se till att dennes dnskemal respekteras. Patientens vilja borde sedan vara
vagledande for alla som deltar i varden. Blondeau et al. (2000) konstaterar dock att
sjukskoterskorna i studien saknar erfarenhet samt viktiga kunskaper rérande
livstestamenten, sa som giltighet och juridisk forankring. Ett problem med
livstestamentet anges vara att det hos patienterna skapar en falsk ké&nsla av trygghet.
Det ar inte givet att patientens énskemal alltid kan féljas d&ven om
sjukvardspersonalen har kannedom om dessa (Blondeau et al., 2000).



Aven Hildén, Louhiala, Honkasalo & Palo (2004) konstaterar att knappt halften

(47 %) av finska sjukskoterskor har varit i en situation dér ett livstestamente har varit
aktivt vid en vardsituation. Sjukskoterskorna som deltog i studien menar att nar
dokumentet existerar skall detta foljas utan forbehall. Lakarna daremot respekterar
inte livstestamenten i samma utstrackning. Om en patients uttryckta vilja inte
respekteras av en lakare tycker sjukskoterskorna att det &r deras ansvar att beratta for
lakaren om betydelsen av livstestamentet som en vagledning for vardens utformning.

Vidare vécker livstestamentet angest och starka kanslor hos patienter med svar
kronisk sjukdom som exempelvis ALS. Trots att manga av dessa patienter har
uppréttat ett livstestamente forstar de inte innebdrden av detta och vet inte sjalva vad
de menar med livsuppehallande behandling. Flera av dem har darfor en vénta och se’
installning. Med det menar patienterna i studien att de vill komplettera livstestamentet
i samband med att sjukdomen progredierar. Anledningen till det ar att de i forvag
tycker det ar svart att satta sig in i de forsamringstillstand sjukdomen bidrar till
(Burchardi, Rauprich, Hecht, Beck & Vollmann, 2005).

b

Richter och Eisemann (1999) lyfter fram féljsamheten till livstestamenten bland
sjukskaterskor och lakare. Resultatet pekar pa att de flesta sjukskoterskor och ldkare
respekterar patientens rétt till sjadlvbestammande. Trots detta anger 33 procent av de
tyska lakarna och 8 procent av de svenska l&dkarna att de skulle utféra hjart-
lungréaddning &ven om det strider mot patientens egen vilja. Som skal for detta anges
bland annat de anhdrigas 6nskemal samt juridiska aspekter.

Olika syn pa livstestamenten

Riksforeningen Ratten Till Var Dod (RTVD) vill verka for den enskilda manniskans
rétt att sjalv bestamma dver sin behandling i livets slutskede. RTVD &r en mycket
aktiv talesman for att ett livstestamente skall implementeras i vardsammanhang samt
vara rattslig bindande. De vill ocksa att forskning och debatt agnas den palliativa
varden for att gra denna vardig och i dverensstammelse med varje manniskas egen
vilja (RTVD, anonym forfattare). | sammanhanget bor dock hallas i minnet att RTVD
ocksa kraftfullt stodjer tanken pa att dodshjalp skall legaliseras i Sverige, vilket ar en
helt annan diskussion (Sahlin, 2005).

De Handikappandes Riksfoérbund, DHR, staller sig mycket avvisande till en sadan
ordning som RTVD foresprakar. DHR har en helt annan uppfattning nar det galler
diskussionen om att inféra livstestamente som ett juridiskt bindande dokument. De
anser, att livstestamente kan vara ett satt, att smygvégen inféra moéjlighet till aktiv
dodshjélp. Ett ytterligare skal till att DHR argumenterar for att inte infora ett juridiskt
bindande livstestamente &r att det redan idag finns mdéjlighet, att sdga nej till
livsuppehéllande behandling, ndr déden 4r nira forestdende som en form av ’passiv
dodshjalp” (Gregorson, 2001). Malmquist (2006) definierar uttrycket passiv dodshjélp
som att behandlingen antingen avbryts eller inte vidtas hos en obotligt och svart sjuk
person trots att det kan innebéra att den sjukes dverlevnadstid forkortas. Malmquist
(2006) menar dock att ordet dodshjélp i detta sammanhang har en svag saklig grund
eftersom den sjuke dor pa grund av sin sjukdom.



Etik

Socialstyrelsens allmanna rad gallande varden i livets slutskede (1992:2) bygger pa de
etiska principerna om autonomi, att gora gott, att inte skada och att vara réttvis. |
raden framhalls ocksa att beslutskompetenta patienter alltid har ratt att vagra en
behandling och det galler &ven en livsuppehallande behandling. Det fyra
grundprinciper ar for ovrigt grunden for allt vardarbete och betyder att vardpersonalen
skall gora gott och inte skada den de hjélper. Fridegren och Lyckander (2003)
definierar det som att patienten ska fa ett omhandertagande som mojliggor delaktighet
och sjalvstandighet. Vardpersonalen skall ocksa se till att varden ar rattvis och
oberoende av alder, hudfarg, religion och kultur, det vill saga att den bygger pa
maéanniskor lika varde.

Arlebrink (2006) anser att det inte alltid &r majligt att atervinna den autonomi
patienten hade som frisk. Han menar darfor att malet da istéllet bor vara att starka den
sjukes autonomi med hansyn till diagnos och prognos. Nar det inte langre ar mojligt
att aterstalla halsa eller nar den sjuke har en kort tid kvar att leva skall de medicinska
insatserna underordnas denna verklighet. Arlebrink (2006) utvecklar vidare
betydelsen av att starka den svart sjukes autonomi i palliativt sammanhang. Det
innebdr att patienten inte ges behandling som &r meningslos eftersom det forsvagar
autonomin och ar krdnkande for patientens integritet. | syfte att starka autonomin skall
patienten istéallet ges symtomlindrande behandling.

Arlebrink (2006) definierar godhetsprincipen som att gora gott for patienten med
utgangspunkt att starka dennes autonomi. | vardsammanhang betyder
godhetsprincipen att inte ta dver avgoranden fran patienten, utan lata patienten
konfronteras med verkligheten. Samtidigt anser Arlebrink (2006) att sjukskoterskan
ska finnas till som st6d om patienten drabbas av angest eller maste fatta svara beslut.
Enligt slutbetankandet fran kommittén om vard i livets slutskede (SOU 2001:6) &r det
individen och dennes livskvalitet som skall sta i centrum samt att hennes
manniskovérde och integritet skall respekteras. Har anges sjalvbestammandet som den
skold som skyddar integriteten.

Sjukskoterskan moter dagligen pa svara situationer. Inom den palliativa varden kan
det exempelvis handla om situationer dar behandlingen fortsatter som det funnits ett
hopp for patienten. | andra fall kan det réra sig om situationer dér sjukvardpersonal
star infor en situation dar funderingar kring paborjande av behandling ar meningsfullt
(Arlebrink, 2006). Utifran skiftande erfarenheter, kunskaper och vérderingar fattar
personalen beslut om vilka handlingar som é&r riktiga i varje given situation
(Christoffersen & Gamborg, 1997). Etiska principer ar riktmérken for ménniskans
handlande och kan sdgas ange den generella fardriktningen for ménniskans val av
handling.

Autonomi och sjalvbestammande har stor betydelse i vardsammanhang da det ar
stadgat i lag att varden, sa langt det ar majligt, skall utformas och genomforas i
samrad med patienten (SOSFS 1993:17). ICN (International Council of Nurses)
(2004) och Svensk sjukskoterskeforening har internationellt och nationellt beslutat om
etiska riktlinjer for arbetet. | dessa riktlinjer framkommer bland annat att ett av
sjukskoterskans grundldggande ansvar ar att minska lidande (Kihlgren, 2000).



En fungerande relation mellan vardtagare och sjukskéterskan ar en forutsattning for
god omvardnad. Det bygger pa att den som vardar och den som vardas har 6msesidig
respekt for varandra. Sjukskoterskan skall uttrycka tillit och trygghet genom sin
kommunikation och visa vardtagaren att hon litar pa dennes formaga att fatta beslut
och klara av saker. Om patienten inte upplever att han/hon blir forstadd eller tas pa
allvar kan en kénsla av misstro och skepsis uppkomma och pragla hela situationen och
i varsta fall hela vardtiden (Kihlgren, 2000).

Teoretisk referensram

Eriksson bygger sin omvardnadsmodell pa intryck och ansatser fran ett stort antal
vetenskapliga discipliner som exempelvis psykologi, pedagogik, vetenskapsteori och
religionsfilosofi. Tillsammans bidrar dessa till ett av Erikssons utmérkande drag,
hennes helhetstankande. Hon soker samband istéllet for atskillnader och motsatser
samt betonar helhetssynen pa manniskan. Med det menas att manniskans olika
formagor som livsvilja, frihet, fornuft, samvete, sjalvreflektion och kritiskt tankande
samverkar i en helhet (Thorsén, 1997).

Eriksson (1994) tar upp vardlidandet som annars ar ett tamligen oként fenomen i
vardlitteraturen. Hon drar slutsatsen att detta ar ett typiskt fenomen inom 1990-talets
vard och soker forklaringen i den ékade forskningen, diskussionen kring vardetiska
fragor samt definitionen av vad god vard ér.

Alla former av krankning av patientens vardighet innebar ett lidande. Vardarens uppgift ar
att ge patienten mojlighet att uppleva sin fulla vardighet och att férhindra alla former av
krankning.

(Eriksson, 1994, s. 88)

Eriksson (1994) tar dven upp problematiken kring patientens vardighet och sager:

D4 en manniska frantas ansvar berdvas hon samtidigt sin vardighet. Till den manskliga
vardigheten hor aven frihet att fa vélja och ratten att skydda sig mot intrang.
(Eriksson, 1994, s. 88)

Eriksson (1994) anser att vardlidandet kan ses som ett onddigt lidande som med alla
medel maste motverkas. Hon menar att vardpersonal ofta astadkommer vardlidandet
helt omedvetet, vilket beror pa avsaknad av reflektion och brist pa kunskap om
manskligt lidande. Eriksson (1994) papekar att reduktionistiskt och sjukdomscentrerat
synsatt ar den verklighetsbild som préaglar varden idag, och att sjukvarden ar alltfor
inriktad pa hogteknologi och tenderar att gldmma manniskan bakom. Vardlidande
handlar darfor om vardetik och om god vard (Eriksson, 1994). Thorsén (1997) skriver
att den naturliga omvardnaden skall vara inriktad pa hela manniskan.

Syfte
Syftet med studien var att belysa en del av de problem sjukskoterskor kan stallas infor
i samband med patienters livstestamenten.



Metod
Metoden som anvandes i denna studie var en litteraturstudie.

Tva internationella begrepp som ar synonyma med livstestamentet har anvéants som
sokord i var datainsamling. Orden far en kort presentation i detta arbetes metod, da
bada bendmningarna forekommer i flera kéllor som anvénts. ”Advance directive”,
AD, kan dversattas som livsslutsdirektiv och avser en individs uttryckta vilja
betriffande framtida vard, vanligen palliativ sddan. "Living wills” dr detsamma som
livstestamente och ger direkta, konkreta direktiv till lakare och 6vrig vardpersonal om
individens vilja nar det géller livsuppehallande behandling om de skulle hamna i ett
terminalt tillstand (Nahm & Resnick, 2001).

Urval av vetenskapliga artiklar

Studien &r en litteraturstudie baserad pa kvalitativa artiklar. For att fa en inblick i
sjukskaterskeperspektivet anvande vi artiklar om vardpersonalens syn pa
livstestamenten, sjukskoterskans syn pa autonomi i livets slutskede samt etisk
problematik inom den palliativa varden. For att belysa patientperspektivet
kompletterade vi med artiklar om patientperspektiv pa vard i livets slutskede,
patientens forstaelse for inneborden av livstestamentet samt patientens och
vardpersonals forstaelse for livsuppehallande behandling. En av anledningarna till att
aven patientperspektivet togs med vid urvalet av artiklar var att vi ville fa en béttre
inblick i problemomradet kring samtal- och kunskapsférmedling mellan sjukskoterska
— patient och lakare - patient.

Artikelsokningarna gjordes manuellt, i sokmotorn Medline samt i databaserna Cinahl,
Elin och Academic Search Elit. De manuella sokningarna gjordes genom granskning
av referenslistor i relevanta artiklar skrivna inom omradet.

| samtliga databaser gjordes urvalet enligt foljande; granskning av artikels titel och
abstract. Kriterier for de vetenskapliga publikationerna var att abstract och resultat
kunde kopplas till vart syfte.

I Medline gjordes sokningarna med sékorden; living wills, palliative care och nursing
i Thesaurus. Kombinationer av sokorden resulterade dock inte i nagra anvandbara
artiklar da de flesta var kvantitativa eller inte kunde kopplas till syftet med var studie.

Sokningarna i databasen Cinahl gjordes i Thesaurus och avgransades av att artiklarna
var skrivna pa engelska, peer-reviewed, publicerade mellan 1996 och 2007 samt i
fulltext. S6korden som anvandes var; living wills, ethics, advance directive,
counseling, nursing knowledge, patient-rights, nurse attitudes och palliative care.
Genom skilda kombinationer av dessa soktermer fick vi fram en anvéndbar artikel. Se
tabell 1.

I Elin soktes artiklar som var peer-reviewed, publicerade mellan 1996-2007 och i
fulltext. Anvénda s6kord hér var; life sustaining treatment, attitudes, advance
directive, do-not resuscitate, palliative care, quality of life, dying, palliative nursing
care, end-of-life decision making, autonomy, patients understanding samt
understanding. Kombinationer av sokorden resulterade i tre anvandbara referenser. Se
tabell 2.



| databasen Academic Search Elit med avgransningen; artiklar som var publicerade i
fulltext, fran januari 1996- januari 2007 samt scholarly (peer-reviewed). S6kningen
resulterade i tva anvandbara artiklar efter kombinationer av sokorden; living will, life-
sustaining treatment, death, patient knowledge, understanding och advance directive.
Se tabell 3.

Vissa sokordskombinationer gav ett stort antal tréffar. Vi gick igenom alla traffar for

att identifiera de artiklar som hade relevanta fragestallningar samt kvalitativ ansats.
Artiklar med inriktning mot barn och ungdomar exkluderades direkt liksom
fallstudier, religiosa fragestallningar, medicinsk inriktning samt studier med en
deltagarfrekvens pa <8. Vid narmare granskning visade det sig ocksa att flertalet
artiklar inte stdmde 6verens med de i forvag uppsatta inklusionskriterierna. Flera hade

dessutom redan hamtats fran en annan databas.

Tabell 1: Soktraff i databasen CINAHL

Sokord Antal traffar Urval
Living wills AND Ethics 67 0
Advance Directive AND 24 1
Nurse Attitudes

Nursing Knowledge AND | 2 0
Living Wills

Nursing Knowledge AND | 14 0
Counseling

Patient-Rights AND Living | 40 0
Wills

Palliative care AND Living | 13 0
Wills

Palliative care AND 20 0
Nursing Knowledge

Tabell 2: Soktraffar i databasen ELIN

Sokord Antal traffar Urval
Life sustaining treatment 23 0
AND Attitudes

Palliative care AND 59 0
Quality of life AND Dying

Palliative nursing care 19 1
End-of-life decision 13 1
making AND Autonomy

Advance Directive AND 2 0
Patient understanding

Life-sustaining treatment 6 0
AND understanding




Tabell 3: Soktraffar i databasen Academic Search Elite

Sokord Antal traffar Urval
Living Will 54 0
Living Will AND Death 19 0
Patient Knowledge AND 13 1
Advance Directives
Life-sustaining treatment 13 1
AND Understanding
Tabell 4: Presentation av resultatartiklar
Forfattare Titel & Tidskrift | Syfte Metod i urval | Resultat
Publ.ar
Land
Rodriguez, K. L. | Patients"and Undersoka Kvalitativstudie | Trots att patienter och
& Young, healthcare aldres/pensionarers | baserad pa vardare hade likartat
A L. providers’understa | och intervjuer. synsatt var
(2005) ndings of life- primérvardsperson patienterna oroade
USA sustaining als forstaelse av n=30 for att deras uttryckta
treatment: Are fyra begrepp med Pensionérer >60 | vilja i ett t.ex.
perceptions of koppling till ar, 19 lakare, livstestamente inte
goals shared or begreppet 10 skulle respekteras av
divergent? varddirektiv. sjukskoterskor vardpersonalen.
& 1 underlékare.
Sacial Science &
Medicin.
Fischer, G.S., Patient Knowledge | Att faststalla Kvalitativ studie | Rutinmadssiga samtal
Tulsky, J.A., and Physician patienternas baserad pa mellan lékare &
Rose, M.R., Predictions of kunskap om viktiga | intervjuer med patient resulterade
Siminoff, L.A. & | Treatment begrepp géllande lakare samt inte i att patienterna
Arnold R.M. Preferences After livsuppehallande kroniskt svart fick ndmnvért béttre
(1998) Discussion of behandling och sjuka patienter. kunskap om
USA. Advance livstestamenten livsuppehallande
Directives. samt lakarnas n= 56 lakare & behandling eller

Journal of General
Internal Medicine.

k&nnedom om
patienternas
forforstaelse for
dessa begrepp efter
genomfort
lakarsamtal.

56 patienter.

livstestamenten. Inte
heller lakarna kunde
avgora om
patienternas
kunnande blivit
battre. De hade inte
heller fatt
tillfredsstallande
insikt i patienternas
vilja nér det gallde
livsuppehallande
behandling i livets
slutskede.




Johnston, B. &
Smith, L. N.
(2006)

United Kingdom

Nurses and
patients”perception
of expert palliative
nursing care.

Journal of
Advanced Nursing.

Att undersdka
patient- och
sjukskoterskepersp
ektivet pa vad god
palliativ vard ar, i
synnerhet
specialiserad
palliativ vard.

Fenomenologisk
kvalitativ studie
baserad pa
intervjuer.

n=22
sjukskoterskor &
22 patienter.

Kommunikation samt
att ge stod, trost &
kunskap definierades
av bade patienter och
sjukskoterskor som
grunden i god
palliativ vard.
Patienterna framholl
att oberoende och
kontroll var
avgorande for
livskvaliteten.
Sjukskéterskorna
lyfte fram vikten av
att ha god kunskap.

Thompson, T., Health Undersoka Kvalitativ studie | Livstestamenten
Barbour, R. & professionals’view | vardpersonalens baserad pa betraktades som
Schwartz, L. s on advance olika syn pa intervjuer med positivt for patientens
(2003) directives: a livstestamenten. lékare, AT- upplevelse av
United Kingdom | qualitative lakare & autonomi men
interdisciplinary sjukskdoterskor. forknippades dven
study. med risker for
n= 46 patienten da denne
Palliativ Medicine. kan ha &ndrat
uppfattning eller
missforstatt
dokumentets syfte.
Doutrich, D., Relief of Suffering | Undersoka Narrativ Sjukskoterskorna
Wros, P. & and Regard for sjukskoterskors kvalitativ studie. | hade en god kénsla
Izumi, S. Personhood: etiska problematik for- och uppfattning
(2001) nurses”ethical nér det géller vard i | n=18 om patienternas vilja
USA concerns in Japan livets slutskede. och énskemal.
and the USA. Sjukskaterskorna
upplevde att de ofta
Nursing Ethics. kom i konflikt med
lakarna, ibland ocksa
med anhdriga, nér de
skulle argumentera
for patienternas bésta.
Hildén, M-H. & | Finnish Nurses Att studera hur Kvalitativ studie | | praktiken ansags
Honkasalo, M-L. | Interpretations of sjukskoterskor baserad pa principen av att
(2006) Patient Autonomy | tolkade patienters intervjuer med bibehalla patienternas
Finland in the Context of autonomi i finska autonomi nagot

End-of-Life
Decision Making.

Nursing Ethics.

beslutsfattandet i
livets slutskede.

sjukskoterskor.

n=17

problematisk.
Patienter betraktade
ofta andra problem
som mer
betydelsefulla,
forstod inte alltid
konsekvenserna av
vissa beslut.




Oberle, K. &

Doctors' and

Att identifiera och

Kvalitativ studie

Alla deltagare i

Hughes D. nurses' perceptions | jamfora lakares och | baserad pa studien upplevde
(2000) of ethical problems | sjukskdterskors intervjuer. etiska problem
Canada in end-of-life uppfattningar om géllande beslut i
decisions. etiska n=7 lakare och livets slutskede.
problem/dilemman | 14 Skillnaden mellan
Journal of géllande patienters | sjukskdterskor lakarnas och
Advanced Nursing. | vard i livets sjukskoterskornas
slutskede. etiska bekymmer var
relaterat till deras
respektive yrkesroll.
Kiessling, T. & Patienters Beskriva patienters | Kvalitativ studie | Tre teman framkom
Kjellgren, K.1. upplevelse av erfarenheter av med ett av intervjuerna:
(2004) delaktighet i delaktighet i fenomenologiskt | behov av samtal,
Sverige varden. varden och att perspektiv. behov av kontinuitet
kartlagga vilka och behov av
Vard i Norden. faktorer patienterna | n=8 kontroll. Samtliga
upplevde ha teman var viktiga for
betydelse for deras och paverkade
delaktighet. patientens mojlighet
till delaktighet.
Dataanalys

Dataanalysen gjordes med kvalitativ ansats inspirerad av Graneheim och Lundmans
(2004) forslag till analysmetod som delas in i fem steg.

I enlighet med det forsta steget lastes samtliga artiklar igenom upprepade ganger for
att vi skulle fa en god uppfattning av artiklarnas innehall och for att forsékra oss om
att det kunde kopplas till syftet med var studie. Atta artiklar visade sig motsvara

syftet.

| steg tva lastes de atta utvalda artiklarna igenom &n en gang. Da framtradde ett antal
textsekvenser i respektive artikel vars budskap/betydelse var detsamma. Dessa
textsekvenser markerades och diskuterades for att identifiera meningsbarande enheter
utan att sasmmanhanget i texten skulle ga forlorat. Detta genererade i att sju
meningsbarande enheter identifierades.

Det tredje steget bestod i en kondensering av de meningsbérande enheterna och de
oversattes samtidigt fran engelska till svenska. Pa sa vis kortades texten ned men
helheten i innehallet bibeholls.

| det fjarde steget kodades och grupperades de tidigare identifierade meningsbéarande
enheterna i kategorier och subkategorier. Dessa aterspeglar det centrala budskapet i

artiklarna.

Det femte och sista steget i analysmetoden utgjordes av temaformuleringar for att pa
sa vis belysa det underliggande innehallet i artiklarna. Efter att ha diskuterat utvalda
textsekvenser identifierades fem olika subkategorier: kunskap, attityder, autonomi och
livskvalitet, lyhdrdhet och kommunikation, samt delaktighet.
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Dessa teman bildar underrubriker i redovisningen av studiens resultat.

For att fa en lattoverskadligt blick pa de meningsharande enheterna samt
subkategorierna redovisas detta i tabell 5.

Tabell 5: Analysmetod

Meningsbarande | Overséattning Kondenserade | Kategori Subkatego
enheter meningsenheter ri
Patients do not Patienter har dalig | Bristande Patientkunskap | Kunskap
understand terms | forstaelse for kunskap hos
commonly used | betydelsen av de | patienter
in living wills... | termer som gallande

forekommer i ett | livstestamentets

livstestamente... innebdrd.
Most of the Majoriteten av Vardpersonal Vardpersonalens| Attityder
participants deltagande anser att syn pa
[nurses and vardpersonal livstestamentet | livstestamenten.
doctors] framhaller att starker
acknowledged livstestamentet patientens
their [AD:s] starker patientens | autonomi.
strengths and autonomi.
thought them
effective agents
of autonomy.
...illustrated the | Patienter framholl | Oberoende och | Oberoende och | Autonomi
emphasis oberoende och kontroll &r kontroll samt och
patients placed kontroll som viktigt for livskvalitet. livskvalitet
on being in avgorande for upplevelsen av
control as a deras livskvalitet. | livskvalitet i

mechanism for
maintaining their
independence
and therefore
their quality of
life.

livets slutskede.
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It is also Det &r viktigt att | Sjukskoterskan | Sjukskoterskan | Delaktighet
significant to sort | som ar patientens och | skall formedla
of look after the | sjukskoterska fora | de anhorigas patientens
patient’s interests | patientens och forsvarare onskemal.
when you are anhdrigas talan, gentemot
there between da lakarna bara lakaren.
the patient and gor det
the doctor, and nddvéndiga och
really be ready to | &r medicinskt
communicate...t | inriktade.
he wishes of the
patient and the
relatives...Becau
se the doctors
these days...they
do the necessary
and the medical
procedures; and
than everything
else, well, it’s up
to the nurse.”
Misunderstandin | Missforstand &r Livstestamentets | Bristande Kunskap
gs are one of en av flera risker | innehall och forforstaelse.
several risks that | med anvandandet | innebdrd kan
are associated av missforstas.
with the use of livstestamenten.
AD:s.
Regard for the Respekt for Patientens vilja | Lyssna till Lyhordhet
personhood of patientens skall vara patienten. och
the patient integritet vagledande. kommuni-
includes listening | inbegriper att kation
to the person’s lyssna till
wants, needs and | personens vilja,
preferences, and | behov samt
allowing these to | 6nskemal och att
guide nursing dessa styr
care. omvardnaden om
patienten.
...at the patient’s | Vid vard av Vardarnas Vardarnas Attityder
end of life, it is patienter | livets uppfattning om | attityder.

very important to
change our
health
professional’s
attitude from
curing to caring.

slutskede, ar det
viktigt att andra
vardarnas attityd
fran att bota till
att lindra.

vilken vard som
ar bast for
patienten.

12




Resultat
Resultatet av studien kommer att redovisas i fem underrubriker som motsvarar de
identifierade subkategorierna.

Delaktighet

Att drabbas av en sjukdom som oaterkalleligen leder till doden visade sig vara en
stressfylld och angestladdad upplevelse som paverkade alla aspekter av patienternas
liv. D6ende patienter visade sig ha ett stort behov av delaktighet i varden (Doutrich,
Wros & lzumi, 2001; Fischer, Tulsky, Rose, Siminoff & Arnold, 1998; Hildén &
Honkasalo, 2006; Johnston & Smith, 2006; Oberle & Hughes, 2001; Rodriguez &
Young, 2005; Thompson, Barbour & Schwartz, 2003). Anda visade det sig att kronisk
sjukdom och palliativ vard karakteriserades av brist pa kontroll och sarbarhet utifran
ett patientperspektiv (Fischer et al., 1998; Johnston & Smith, 2006). Kiessling och
Kjellgren (2004) identifierade daremot en annan uppfattning bland patienterna, dar det
sig visade att behovet av delaktighet i varden kunde variera beroende pa var i
sjukdomsprocessen patienten befann sig. Darfor framhélls det att samtal med
patienten var oerhort viktigt. Kiessling och Kjellgren (2004) menar ocksa att
patienterna vill delta i beslut som ror varden for att de inte vill riskera att hamna i
situationer dér deras vardighet krénktes. Patienterna ville bli sedda som en partner i
vardteamet. For att de skulle kanna sig delaktiga ville patienterna bli lyssnade till och
fa bekréftelse pa att den information som getts till personalen togs till vara och
respekterades. Sjukskdterskorna var eniga i betydelsen av samtal, men upplevde ofta
tidsbrist och hdg arbetsbelastning som ett hinder for delaktigheten.

Enligt Thompson et al. (2003) tyckte majoriteten av lakare och sjukskoterskor att
livstestamentets styrka var att det fick patienten att kanna sig delaktig i varden. En
ldkare sager:

1 think that the patient, herself, may well have some peace of mind that she’s not going to be put in

a position which clearly she would find humiliating... people that make document like this, to my

mind, want to make the manner of their dying in harmony with the manner of their living.
(Thomson et al, 2003, pp.404)

Lyhordhet och kommunikation

Mojligheten att fa samtala om sin situation, sin sjukdom och behandling hade stor
betydelse for patientens kéansla av delaktighet. Patienterna efterfragade darfor enskilda
lakarsamtal i stOrre utstrdckning. Samtalen vérderades som en viktig kunskapskélla
men upplevdes som en bristvara (Kiessling & Kjellgren, 2004). Hildén och Honkasalo
(2006) identifierade emellertid ett helt annat synsétt hos ldkarna géllande dialog med
patienten. Dar framstod lakarna som omedvetna eller likgiltiga till patienternas
onskemal medan sjukskaéterskorna understrok vikten av att erbjuda tid for diskussion
rorande beslut i livets slutskede. Thompson et al. (2003) lyfte &ven fram
kommunikationen mellan sjukskéterskor och lakare som en viktig del av varden. En
sjukskoterska sa sa har om livstestamentet som ett verktyg for kommunikationen:

...the main advantage of an advance directive is as a tool for communication between the
medical staff, the rest of the multi-disciplinary team, the patient and patient’s loved ones...
(Thompson et al, 2003, pp. 407)

En positiv aspekt av livstestamenten ansags darfor vara att det ger en 6ppning for
sjukskoterskan att ta upp doden till diskussion med patienten. Detta upplevdes annars
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som svart och angestladdat for sjukskoterskan (Johnston & Smith, 2006; Thompson et
al, 2003). Kiessling och Kjellgren (2004) framhaller att god kommunikation ar en
forutsattning for patienters maojlighet att uppleva delaktighet i varden. Thomson et al.
(2003) menar att kommunikationen mellan ldkare och sjukskoterskor var en
forutsattning for lyhérdhet gentemot patienternas 6nskemal. Genom kontinuerliga
samtal vardpersonalen emellan skapades battre forutsattningar for samstammighet i
varden av patienten.

Doutrich et al. (2001) lyfte fram betydelsen av att sjukskéterskan var lyhdrd gentemot
patientens val och 6nskemal och respekterade dessa utan att lagga in egna varderingar.
Det ansags viktigt att hon representerade patientens rost i beslutsfattandet och att
lyhérdheten for patienten skulle fungera som en riktlinje for vardens utformning.
Lyhordhet for patienten betraktades av sjukskoterskan som direkt kopplat till
respekten for patientens vardighet och integritet (Doutrich et al, 2001).

Attityder

Det framkommer att mycket av problematiken kring livstestamenten och vard i livets
slutskede rorde situationer dér patienten inte langre kunde féra sin talan (Oberle &
Hughes, 2001; Thomson et al, 2003). Sjukskdterskorna summerade problemen i fyra
teman: bristande kunskap géllande etik och etiska principer, brist pa kunskap gallande
livstestamentets tillampning, olika attityder till dokumentet samt den hierarkiska
strukturen inom varden (Oberle & Huges, 2001). Enligt Thompson et al. (2003)
hanterade lakare och sjukskoterskor vetskapen om ett livstestamente pa olika sétt.
Sjukskoterskan tog pa sig rollen som patientens forsvarare medan lakaren ikladde sig
rollen som beslutfattare vilket kunde resultera i konflikter (Oberle & Hughes, 2001;
Thompson et al, 2003).

Vidare ansag sjukskaterskorna att lakarna ofta hade en likgiltig attityd till patienters
vilja. De ansags inte heller lyssna pa sjukskdterskornas viktiga information som rérde
patientens tidigare framforda dnskemal nér det gallde beslut i livets slutskede. For att
rada bot pa detta problem tyckte sjukskéterskorna att det behdvdes en béttre dialog
mellan lakare och sjukskdterskor (Doutrich et al, 2001; Hildén & Honkasalo, 2006;
Oberle & Hughes, 2001; Thompson et al, 2003; Rodriguez & Young, 2006). Enligt
Oberle och Hughes (2001) trodde sjukskdterskorna att lakarna agerade efter sina egna
varderingar istallet for patientens. En sjukskéterska beskrev dilemmat sa har:

Of course people can be kept alive, but I think physicians have to step back and say, "what are
we doing here?’ ... the physicians themselves have to feel comfortable with letting this patient
die ... it’s hard for physicians to let go.

(Oberle & Hughes, 2001, pp.711)

Sjukskoterskorna betraktade sin “légre” position i den hierarkiska strukturen som en
bidragande orsak till problem kring livstestamenten och varden i livets slutskede. De
ansag sig ofta vara tvungna att forsvara lakarnas beslut &ven om de tyckte att beslutet
var felaktigt. Sjukskoterskorna upplevde att de inte hade nagot stérre inflytande pa de
beslut som fattades, trots att de i sin profession hade god kunskap och forstaelse for
patientens diagnos. Problemet summerades som att de inte formadde att lindra
patientens lidande, vilket i sin tur resulterade i ett lidande for sjukskoterskan (Hildén
& Honkasalo, 2006; Oberle & Hughes, 2001). En sjukskaterska uttryckte det sa har:
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[We’re] very frustrated. I think we hurt a lot for the patients. It doesn’t matter what we tell
most of the physicians, about the pain or suffering, ... about how miserable they are with all
the treatments they re getting, etc. It’s almost like it’s falling on deaf ears.

(Oberle & Hughes, 2001, pp.711)

Oberle och Hughes (2001) patalar att beslutsfattande som ror varden i livets slutskede
alltid &r etiskt konfliktfyllt, bade for lakare och for sjukskoterskor, men pa olika sétt.
Manga av sjukskoterskans funderingar rorde ’vad som var rétt att géra” nér det
existerade ett livstestamente. Flera sjukskoterskor formulerade det i termer av att gora
”gott” for patienten. Deras tankar kretsade kring fragan om fortsatt behandling eller
att avsta skulle orsaka ett lidande for patienten. En fraga som ofta uppstod var nar det
egentligen var ratt tillfalle att avbryta behandling eller livsuppehallande atgarder.
Doutrich et al. (2001) menar att ett stort problem for sjukskoterskan var da patientens
onskemal inte stamde 6verens med lékarens ordinationer. Flera sjukskoterskor ansag
da att en av de storsta utmaningarna var att andra lakarens attityd fran att bota till att
varda. Oberle och Hughes (2001) understryker dock att lakaren har sin medicinska
inriktning och sin etiska kod att arbeta efter. De maste bara pa belastningen av att ta
ett beslut. Oberle och Hughes (2001) anser vidare att sjukskoterskans roll innefattar
att fungera som patientens forsvarare och fora dennes talan, men hon/han maste
samtidigt lara sig att jobba med beslut tagna av andra. Tva ldkare belyste problemet sa
har:

I sense a lot of time the nurses [wonder] what I'm doing to these patients. Until you re in that
position of actually having to make the final decision to turn somebody off, it’s a lot easier to
say it and a lot harder to do it.

(Oberle & Hughes, 2001, pp.710)

We 're trained to make decision and do it ... But yet you take the whole thing down the line it
might not be the right thing to do. There’s always the unknown.
(Oberle & Hughes, 2001, pp.710.)

Aven om sjukskaéterskorna uttryckte frustration dver lakarnas beslutfattande, hade de
dalig forstaelse for vilka konsekvenser vissa beslut kunde fa fér lakaren. Speciellt om
de anhdriga var av en annan asikt an patienten. En ldkare uttryckte:

Now if you look at it ethically, we re not obliged to continue with futile care. I think people
would agree with that. But the family complains to administration or the press and almost
always hospital administration will not support you.

(Oberle & Hughes, 2001, pp.711)

Attityderna hos anhoriga till en patient med livstestamente kunde variera. Oftast
uppstod konflikter mellan sjukskoterskan och de anhoriga i de fall da patienten inte
langre kunde kommunicera. Flera sjukskéterskor kunde ge exempel pa att familjer
eller anhoriga inte alltid hade patientens bésta i tankarna, utan satte sina egna behov
fore, aven om patienten hade gett uttryck for sina onskemal i ett skriftligt
livstestamente. Oenighet uppstod da eftersom sjukskéterskan visste att patienten hade
gett uttryck for nagot annat an vad de anhoriga havdade. En annan svarighet var att
det fanns tillfallen da de anhoriga inte ville forsta eller inte kunde ta till sig allvaret i
situationen. De kunde till exempel ha orealistiska forvantningar pa utfallet av en
behandling och darfor inte forsta det beslut som fattades gallande patientens vard
(Doutrich et al, 2001; Oberle & Hughes, 2001; Thompson et al, 2003). Hildéen och
Honkasalo (2006) gav exempel pa hur det kunde resultera i att patienten behandlades
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med till exempel antibiotika av hansyn till de anhoriga, trots att lakaren visste att det
inte skulle ha nagon effekt pa patientens tillstand. En helt annan uppfattning som
lyftes fram bland nagra sjukskoterskor och lakare var att de anhoriga upplevde
livstestamenten som en trygghet. Pa sa vis kunde de forsakra sig om att den
narstaendes vilja gallande vard och behandling i livets slutskede var kand for
vardpersonalen (Doutrich et al, 2001; Oberle & Hughes, 2001; Thompson et al, 2003).

Attityden hos majoriteten av sjukskoterskorna var att livstestamentet var ett sétt for
patienten att bibehalla sin autonomi nar de inte langre kunde kommunicera (Oberle &
Hughes, 2001; Thompson et al, 2003).

... It allows her to take responsibility for ser own values... and for some people death isn’t the
worse thing so it allows her to say that ’this is my value judgement’, albeit at one point in time but

‘these things for me are worse than dying’ and that’s on record.
(Thomson et al, 2003, pp.404)

Autonomi och livskvalitet i livets slutskede

Hildén och Honkasalo (2006) framhaller autonomi och kontroll som en viktig del av
varden och omvardnaden. Detta synsétt géller bada patienter och sjukskaéterskor. Trots
detta framgar det att principen om autonomi kan vara nagot svar att félja i praktiken
(Hildén & Honkasalo, 2006). Behovet av autonomi varierade hos patienterna
beroende pa var i sjukdomsforloppet de befann sig. Kiessling och Kjellgren (2004)
visade dven pa att patienten upplevde stress och blev uttrottad av att bevaka sina
intressen. Enligt Fischer et al. (1998), Rodriguez och Young (2005) samt Thompson
et al. (2003) skulle livstestamentet vara ett satt for patienten att bibehalla kontroll Gver
sin medicinska vard om de skulle hamna i ett terminalt tillstand. Samtidigt menar
Thompson et al. (2003) att problemet med livstestamenten kunde vara att deprimerade
personer upprittar ett sdidant dokument som en slags ”sjadlvmordshandling”. En
tankbar risk ansags ocksa vara att patienten kunde ha éndrat asikt men forlorat sin
formaga att kommunicera och da inte kunde fora fram det till personalen.

Doutrich et al. (2001) beskrev vad sjukskoterskor ansag kanneteckna livskvalitet i
livets slutskede. De beskrev varden som fokuserad pa patienten dar patientens vilja
och dnskemal stod i centrum, dar familjen var delaktig och patienten fick uppleva
lugn och trygghet. Sjukskoterskornas etiska bekymmer rorde oftast vikten av att
patienten skulle ha kontroll, att uppratthalla patientens vardighet och pa sa vis undvika
onddigt lidande. En sjukskoterska ansag att mycket lidande orsakades patienterna till
ingen nytta och mot patientens uttryckta vilja. Som exempel angavs undersokningar
och provtagningar som anda inte kunde leda till nagot positivt for patienten da doden
var nara forestaende. Det var ofta den typen av problem som ledde till konflikter
mellan lakare och sjukskaéterskor da de hade olika uppfattningar om vad som var for
patientens bésta. Doutrich et al. (2001), Johnston och Smith (2006) och Thompson et
al. (2003) framhaller darfor vikten av sjukskoterskans funktion inom den palliativa
varden som patientens forsvarare. De menar att genom att stodja patienters oberoende
och ratt till beslutsfattande kring den personliga varden, kunde autonomiprincipen
efterfoljas.

Enligt Johnston och Smith (2006) har patienterna en nastan identisk definition pa vad
som karaktériserar livskvalitet i livets slutskede och en god ddd. Patienterna
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understrok vikten av att behalla sitt oberoende och sin kontroll. Att kanna kontroll
ansags vara direkt sammanlankat med upplevelsen av livskvalitet i livets slutskede.
Av sjukskoterskan forvéantade sig patienterna att hon/han skulle se helheten och fora
fram patienten vilja och 6nskemal angaende sin vard till ldkaren (Doutrich et al, 2001;
Johnston & Smith, 2006; Thompson at al, 2003).

Kunskap

Thomson et al. (2003) papekar i sin studie att for att ett livstestamente skall vara
giltigt kravs det att patientens tillstand ar oaterkalleligt terminalt, det vill sdga kommer
att leda till déden. Denna kunskap ar avgérande for att ett livstestamente skall kunna
tillampas pa ratt satt i praktiken.

Enligt Doutrich et al. (2001) framkommer det att sjukskoterskor upplever att det
saknas vidare kunskap nér det galler dels de etiska principernas tillampning och dels
livstestamentets tillampning. Thompson et al. (2003) identifierade en osékerhet bland
vardpersonalen angaende tillforlitligheten i patienters livstestamente eftersom det inte
ar angivet hur ofta det skall uppdateras. Osékerheten bidrog till en inre konflikt
huruvida patientens vilja fortfarande stod fast eller hade andrats under tiden som hade
gatt. Oberle och Hughes (2001) lyfte fram annu en farhaga hos vardpersonalen,
namligen att innehallet i patienters livstestamente kunde misstolkas. Ett exempel pa
detta kunde vara att en svart sjuk patient med ett livstestamente, parallellt med sin
grundsjukdom drabbas av en potentiellt reversibel sjukdom. I en sadan situation visste
inte vardpersonalen om patientens vilja var att behandlas eller inte.

Rodriguez och Young (2006) lyfte fram patienternas och vardpersonalens olika
kunskap och installning till livsuppehallande behandling. Patienternas mal med
behandlingen var att den skulle baseras pa framtida mojlighet till livskvalitet men de
trodde att sjukvardpersonalen var mer medicinskt inriktade. Sa har uttryckte en
patient:

1 think [the providers] want to sustain your life without any hope of recovery.... Maybe there
is a legal point where the doctor doesn’t want to feel responsible for your death so he keeps
you alive.

(Rodriguez & Young, 2006, pp.128)

Kiessling & Kjellgren (2004) menar ocksa att patienter ofta har begransade
mojligheter att forsta de medicinska termer som forekommer i vardsammanhang.
Aven lakare och sjukskoterskor havdade att dessa termer bidrog till en felaktig
forstaelse for innebdrden av livsuppehallande behandling. Fischer et al. (1998) och
Rodriguez och Young (2005) ansag att foljsamheten till livstestamenten troligen
paverkades av vardpersonalens uppfattning om patienternas kunskap.

Diskussion

Resultatet visar att kommunikation &r en mycket viktig del av varden i livets
slutskede. Detta galler inte bara kommunikationen mellan sjukskdterska och patient,
utan ocksa mellan patient och lakare samt sjukskoterska och lakare. En fungerande
kommunikation kan forhindra missforstand mellan alla parter och bespara patienten
onddigt lidande. En val fungerande dialog &r ett verktyg for delaktighet och autonomi
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for patienten. Autonomi och delaktighet &r direkt kopplat till upplevelsen av
livskvalitet i livets slutskede. Synsittet delas av bade patienter och sjukskéterskor och
anges om en av anledningarna till att en del patienter véljer att uppratta ett
livstestamente. Anmarkningsvart &r att, trots denna enighet om betydelsen av
delaktighet, karakteriseras den palliativa varden av brist pa autonomi ur ett
patientperspektiv. Det framkommer att den hierarkiska strukturen inom varden

ar en av de framsta anledningarna till sjukskoterskans problem i samband med
livstestamenten.

Metoddiskussion.

Litteraturstudie valdes som metod for studien eftersom tiden var begrénsad och det
bedomdes finnas tillrackligt med underlag for att besvara syftet. For att fa djupare
forstaelse for patienters och sjukvardspersonals upplevelse av palliativ vard och
livstestamenten valde vi att utga ifran artiklar med kvalitativ inriktning. Artiklar med
kvantitativ inriktning hade ocksa kunde anvandas for att besvara syftet. Vid
sokningarna patraffades ett stort antal kvantitativa artiklar av relevans, men dessa
bedomdes inte ge en tillrackligt djup inblick i problematiken kring livstestamenten da
de flesta grundade sina undersokningar pa skattningsskalor och ja/nej fragor. Att géra
en empirisk studie ansag inte heller realistiskt med tanke pa den begransade tid vi
hade till forfogande, men det hade varit mycket intressant att utforska svenska
forhallanden.

Med inspiration av Graneheim och Lundmans (2004) forslag pa metod for
innehallsanalys, lastes artiklarna individuellt for att sedan jamfora intryck och
tolkning av artiklarnas innehall. Meningen med det var att fa fram om det radde
samstammighet nar det gallde forstaelsen av artiklarna och vad som var vasentligt i
texten. Vi ansag det viktigt att samstammighet radde da det kunde paverka resultatet
av var studie. | sa gott som samtliga artiklar hade samma innehall lyfts fram. |
redovisningen av resultatet anvandes ett flertal citat pa engelska. Det gjordes for att
belysa olika standpunkter och problem med studiedeltagarnas egna ord och for att
deras betydelse inte skulle ga forlorad genom en Gversattning.

Studierna som anvants som underlag i resultatet & genomfdrda i olika l&nder avsikten
med det var att fa en bred kunskap om sjukskaéterskans problematik i samband med
livstestamenten. Det kan dock ha paverkat studiens resultat eftersom livstestamenten i
vissa delstater i USA och i Canada &r juridisk bindande. Problematiken for
sjukskoterskan framstar dock som den samma oavsett om det ar juridisk bindande
eller inte. | de delstater dar dokumentet &r juridisk bindande forefaller det finnas en
storre medvetenhet om dokumentets existens vilket rimligtvis innebér att fler
sjukskoterskor har stott pa ett sadant. Kulturella och ekonomiska skillnader paverkar
ocksa manniskors installning till livstestamenten vilket ocksa kan ha paverkat
resultatet.

Sju artiklar var skrivna pa engelska och vilket kan ha bidragit till misstolkningar av
vissa frasers betydelse. Antalet deltagare i artiklarna varierar. En av artiklarna har en
deltagarfrekvens pa endast atta personer. Detta kan ha paverkat studiens reliabilitet da
mojligheten finns att den inte &r representativ for patienter i allméanhet.

18



En av artiklarna som resultatet baserats pa dr inte enbart inriktad pa patienter inom
den palliativa varden utan pa patienters upplevelse pa delaktighet generellt, nagot som
kan ha haft inverkan pa studiens resultat. Patienterna i den studien kan ha haft ett
annat perspektiv pa delaktighet. Darfor ville vi kompensera det genom att ta med en
studie gjord med patienter som enbart vardats i palliativt syfte och deras syn pa
delaktighet samt vad som karakteriserar god palliativ vard.

Valet av teoretisk referensram ansags motsvara syftet pa ett bra satt da Katie Eriksson
belyser problematiken kring lidandet. Aven om var studie koncentreras kring
sjukskaterskans problematik dr patientperspektivet en viktig del for forstaelsen av
sjukskaterskans svarigheter.

Resultatdiskussion

Ett livstestamente &r i nuldget ingen vanlig foreteelse i vardsammanhang. Né&r en
patient patalar att ett sddant existerar och ar vad patienten 6nskar orsakar det darfor
ofta stora utmaningar for sjukskoterskan. Hur dessa utmaningar hanteras beror till stor
del pa vilken kunskap och erfarenhet sjukskoterskan har samt vilken hennes egen
overtygelse ar. For att kunna sta upp for vad svart sjuka manniskor onskar kravs det
av sjukskoterskan att hon/han, forutom goda yrkeskunskaper, har en god empatisk
formaga. Ternestedt (1998) bekraftar vikten av empati och sjalvkannedom for att
sjukskaterskan skall kunna representera patienten i svara situationer. De problem
hon/han stélls infor kan dock paverkas till viss del av vilket land hon arbetar i.
Doutrich et al. (2001) framhaller bland annat att en storre del av de japanska
sjukskaterskornas problematik kretsar kring den hierarkiska strukturen inom varden.
Jamfort med sina amerikanska kollegor har de en lagre status forhallande till lakarna
och deras mojligheter att argumentera for patienternas rattigheter &r darfor mer
begransad. Inom den japanska sjukvarden ar det ocksa ett tamligen nytt fenomen att
patienterna ska ges mojlighet till inflytande 6ver varden (Doutrich et al., 2001).
Kirschner (2005) lyfter fram fler orsaker till 1akares skilda attityder till
livsuppehallande behandling som exempelvis kulturell bakgrund, religios 6vertygelse
och personlig installning. Katolska och judiska lakare anges som mindre villiga att
avbryta en livsuppehallande behandling (Kirschner, 2005).

Det framkommer av resultatet att déende patienter har ett stort behov av delaktighet i
varden. Det ar direkt kopplat till upplevelsen av livskvalitet och en god dod. Bada
sjukskoterskor och patienter karakteriserar livskvalitet i livets slutskede som
fokuserad pa patienten dar dennes val och 6nskemal styr vardens utformning (Hildén
& Honkasalo, 2006; Johnston & Smith, 2006; Rodriguez & Young, 2005). Behovet
av delaktighet kan dock variera beroende pa var i sjukdomsprocessen patienten
befinner sig. Darfor framhalls mojligheten att samtala om sin situation, sin sjukdom
och dess behandling som en viktig del for delaktigheten. Sjukskdterskorna daremot
upplever samtal med patienten om déden som laddad och nést intill angestfullt.
Johnston och Smith (2006) och Thompson et al. (2003) lyfter darfor fram
livstestamentet som en mojlighet for sjukskoterskan att ta doden upp till diskussion
med patienten. Att sjukskoterskor upplever doden som ett svart och kansligt
samtalsdmne borde uppmarksammas och medfdra mojlighet till utbildning nér det
galler kommunikation och samtal kring svara existentiella fragor.
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Patientens rétt till delaktighet i vardens utformning styrks av Socialstyrelsens
forfattningssamling (SFS 1998:531) om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens
omrade. | Socialstyrelsens allméanna rad om omvardnad inom halso- och sjukvarden
(SOSFS 1993:17) anges det att varden sa langt som mojligt ska utformas och
genomforas i samrad med vardtagaren som ocksa skall visas omtanke och respekt. Ett
av omvardnadens syften dr att ”minska lidande samt ge mojlighet till en vardig dod”.
Har papekas ocksa att insatserna inte enbart skall inriktas pa sjukdomstillstandet utan
att manniskan skall ses i ett helhetsperspektiv och att varden skall utformas och
anpassas individuellt (SOSFS 1993:17).

Eriksson (1994) menar att nar lidandet dsamkas patienten kranks dennes vardighet.
Hon definierar krankning av vardigheten som ett vardlidande for patienten och anser
att vardlidande ar kopplat till situationer nar patienter patvingas behandlingar de
egentligen inte dnskar. Eriksson (1994) definierar detta som “maktutovning” fran
vardpersonalens sida och hon papekar att detta fenomen har ékat i takt med den
medicinska teknikens framsteg. Att bekrafta patientens vardighet i varden innebéar
enligt Eriksson (1994) att individualisera varden for varje patient.

Autonomi som ledstjarna inom den palliativa varden framstélls som nagot
problematiskt att folja for sjukskoterskan. Det géller inte bara i det rent terminala
skedet nar patienten ar svag och har sma eller begransade mojligheter att
kommunicera. Aven nar vardpersonalen har kinnedom om patientens vilja genom ett
livstestamente ar det manga andra faktorer som ocksa paverkar varden och
mojligheten att folja patientens livstestamente. Lékare och sjukskéterskor skall
samverka men kan ha olika tolkning och instéllning, anhdriga kanske inte delar
patientens eller vardpersonalens asikter eller lider av att se att den anhériga inte
behandlas (Doutrich et al, 2001; Hildén & Honkasalo, 2006; Rodriguez & Young,
2005; Thompson et al, 2003). Detta styrks av Mezey, Evans, Golub, Murphy och
White (1994) som menar att sjukskoterskor ar utbildade till att stodja patienter och
anhdrigas ratt till medbestammande, medan lékare har en mer ambivalent installning
till patienten och de anhdérigas inflytande éver vardens utformning.

Sjukskoterskan i allmanhet ser som en viktig uppgift att foretrada patientens 6nskemal
och se till att dessa efterfoljs i storsta mojliga utstrackning. Av resultatet framkommer
det att for sjukskoterskans del kan livstestamentet innebéra bade maojligheter och
problem. Den positiva aspekten &r att hon/han vet vad patienten vill &ven om denne
skulle forlora sin formaga att kommunicera. Livstestamentet kan daremot ocksa
inverka betungande for sjukskoterskan med tanke pa patientens forvantningar pa
mojligheten att sjalva fa bestamma over sin vard. Det framkommer att patienter inom
den palliativa varden visar sig ha hoga forvantningar pa sjukskoéterskan som en
foretradare for deras uttryckta vilja gentemot lakaren (Doutrich et al, 2001; Johnston
& Smith, 2006; Thompson et al, 2003). Flertalet sjukskoterskor patalar daremot att det
krévs battre kunskap géllande livstestamentet och dess praktiska tillampning om
sjukskoterskan skall kunna bidra till stérre foljsamhet till dessa. Richter och Eisemann
(2001) bekréaftar att det rader brist kunskap och menar att battre utbildning inom
amnet skulle minska etiska och juridiska svarigheter och bidra till att patienters
livstestamenten efterfoljs i storre utstrackning. Upadya, Muralidharan, Thorevska,
Amoateng-Adjepong och Manthous (2002) menar att denna brist pa kunskap géaller
aven lakare. De visar ocksa bristande formaga i att formedla kunskap om

20



livsuppehallande behandling och livstestamenten till patienter samt att sedan félja
deras uttryckta 6nskemal (Fischer et al, 1998).

Interaktionen mellan sjukskoterskan och ldkaren orsakar ofta problem for
sjukskoterskan i samband med att en patient har ett livstestamente. Flera
sjukskaterskor angav den hierarkiska strukturen inom varden som ett hinder for
foljsamhet till livstestamentet. Det framkommer att lakare manga ganger har en
ambivalent syn pa livstestamentet. De anser att det pa ett satt styrker patientens
autonomi, men visar samtidigt bristande vilja och formaga att implementera
livstestamentet i utformningen av patientens vard (Hildén & Honkasalo, 2006; Oberle
& Hughes, 2001). Aven Kirschner (2005) belyser ett liknande synsatt hos ldkarna och
menar att forklaringen ligger i lakarens personliga dvertygelse, attityd och
yrkeserfarenhet. Mezey et al. (1994) lyfter fram &nnu en tdnkbar orsak till 1akarnas
kluvna syn och menar att patientens alder till stor del paverkar foljsamheten till
livstestamentet. | egenskap av att vara den som jobbar ndrmast patienten iklader sig
darfor sjukskoterskan rollen som patientens forsvarare medan lakaren tar pa sig rollen
som beslutfattare, vilket ofta orsakar problem.

Etiska bekymmer for sjukskoterskans nér det galler livstestamenten &r att doden &r en
icke-erfarenhet, den kan varken erfaras eller aterberattas. Sanner (2005) poangterar att
vi bara kan forestélla oss doden som en héndelse vi ar vittne till. Eftersom det i forvag
kan vara svart att sétta sig in i en situation som ar okand, vacks fragan om
livstestamentets tillforlitlighet i de situationer da de skall tillampas. Om patienten
andrat asikt géllande sin vard, kan detta vara svart for sjukskoterskan att upptacka,
speciellt om patientens kommunikativa formaga har gatt forlorad (Oberle & Hughes,
2001; Thompson et al, 2003). Mezey et al. (1994) styrker ocksa det pastaendet som
annu ett skal till att livtestamenten inte alltid f6ljs.

Det framkommer av resultatet att det saknas grundldggande kunskap gallande
livstestamenten i samtliga yrkesgrupper inom varden. En av anledningarna till det
skulle kunna vara att det saknas lagstiftning som specifikt ror varden i livets
slutskede. Daremot har Socialstyrelsen gett ut allmanna rad — Livsuppehallande
atgarder i livets slutskede (1992:2) — som bygger pa de etiska principerna om
autonomi, att gora gott, att inte skada och att vara rattvis. | raden framhalls att
beslutkompetenta patienter alltid har ratt att vagra en behandling och det galler &ven
livsuppehallande behandling. Regeringen har i sin skrivelse om - Vard i livets
slutskede - (2004/05:166) foreslagit att om patienten har uppréttat ett livstestamente
skall viljeyttringen foljas (Socialdepartementet, 2005). De anser daremot inte att
viljeyttringen skall vara juridisk bindande da méjligheten finns att patienten andrar
uppfattning nar dokumentet vél skall tillampas. Majligheten finns ocksa att nya
behandlingsmetoder har tillkommit som patienten inte kande till. Darfor &r det viktigt
att lakare och sjukskoterskor tar upp amnet till diskussion nar de far kannedom att
patienten har skrivit ett livstestamente. Patienten kan ha grundat sitt beslut pa
felaktiga antaganden om livsuppehallande behandling (Fischer et al, 1998).

Oberle & Hughes (2001) lyfter fram att dven anhériga behdver vara delaktiga i
diskussionen kring varden eftersom det visar sig att de ofta har orealistiska
forvantningar pa utfallet av olika behandlingar. De kan ocksa vara helt omedvetna om
att deras narstaende har ett livstestamente och inte alls delar uppfattningen om vad

21



som ar bast for patienten. Det framgar ocksa av resultatet att de anhériga inte alltid
har patientens basta i tankarna utan satter sina egna behov framst, dock inte alltid
medvetet. De kan uppleva att det minga ganger &r svart att sléppa taget”. I de fall da
de anhdriga var positiva till livstestamentet framhéll de dokumentet som en
trygghetsfaktor och ett satt att forsékra sig om att patientens vilja var kand for
vardpersonalen. De behdvde inte heller bara pa belastningen av att vara delaktiga i
svara beslut (Doutrich et al, 2001; Oberle & Hughes, 2001; Thompson et al, 2003).

Att som patient bli diagnostiserad med en sjukdom som oaterkalleligen leder till
doden ar for de allra flesta en stressfylld och angestladdad upplevelse. Sjukskaterskan
paverkas i stor utstrackning av att varda déende patienter. De rakar ofta ut for
gransfall och situationer som inte &r forutsagbara eller upplevts tidigare. Dilemman
inom den palliativa varden ror ofta beslut angaende behandling eller avbrytande av en
behandling (Christoffersen & Gamborg, 1997). | de fall dar ett livstestamente
existerar och déarmed gor patientens vilja kand skulle det kanske kunna fungera som
ett verktyg for sjukskoterskan att konkret patala patientens 6nskemal for lakaren. En
viktig funktion hos sjukskdterskan &r som patientens foretréddare och forsvarare,
medan lakaren inte ser patienten som en samarbetspartner i vardteamet i samma
utstrackning (Kiessling & Kjellgren, 2004). Det kan vara forklaringen till att lakare
och sjukskoterskor hanterar vetskapen om ett livstestamente pa olika satt. Enligt
Downe-Wamboldt, Butler och Coughlan (1998) skulle livstestamente i praktiken
kunna fungera som en etisk vagledning men det &r inte givet att det formar aktiveras
till handling.

Slutsats

Delaktighet, lyhordhet och kommunikation, attityder, autonomi och livskvalitet samt
kunskap dar faktorer som vi tror kan bidra till stérre foljsamhet till patienters
livstestamente. Patientens rétt till delaktighet i varden ar en lagstadgad rattighet.
Autonomi och delaktighet ar ocksa de faktorer som direkt bidrar till kanslan av
livskvalitet i livets slutskede. Bade sjukskoterskor och patienter patalar detta. En fraga
som uppstar ar om sjukskaterskans problematik kan paverka foljsamheten till
patienter livstestamenten. Mycket tyder pa att om foljsamheten till livstestamentet
skall forbattras kravs framst storre kunskap for sjukskoterskan samt en
attitydforandring hos sjukskoterskor och lakare. Okunnighet om varandras
yrkeskompetens och brist pa respekt samt bristande forstaelse for varandras
kunskapsomraden bidrar till misstro mot varandras formaga att fatta beslut angaende
patientens vard. For sjukskoterskan kan det vara svart att forsvara lakarens beslut
gentemot patienten, speciellt om de strider mot hennes/hans principer. | dessa fall
torde ett samtal mellan patienten och ldkaren vara I6sningen pa sjukskoterskans
problematik.

Vi anser att ny forskning behover fa fram hur livstestamentet skall kunna tillampas i
praktiken nar sa manga problem i samband med detta framkommer av de studier som
har gjorts. Problematiken géller kanske inte livstestamentets existens och praktiska
tillampning utan snarare autonomibegreppets tillampning i den palliativa varden samt
kommunikationen mellan patienten och den som vardar.

Avsikten med var studie var att uppmarksamma nagra olika problem som
sjukskoterskan konfronteras med i samband med att ett livstestamente tillkdnnages. |

22



nuléget ar livstestamentet en ovanlig foreteelse i vardsammanhang. Det bidrar
naturligtvis ocksa till att kunskapen &r bristande nar det galler dokumentets
tillampning. Vi tror daremot att livstestamenten kommer att bli vanligare i
vardsammanhang eftersom den medicinska tekniken gor nya framsteg i allt snabbare
takt och ménniskan inte “tillats” do pa ett naturligt satt. Forhoppningen med detta
arbete ar att det skall bidra till att belysa den problematik som kan uppsta kring
livstestamentets tillampning, bade for patienter och for vardpersonal, samt att okad
kdnnedom om dokumentets existens kan bidra till battre kunskap hos vardpersonal
och patienter.
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Bilaga 1

VSTAKES

VARDTESTAMENTE

Jag

Namn Fodelsetid

forordnar att om jag till foljd av en allvarlig sjukdom eller olycka forlorar min rattshandlingsformaga, t.ex. pa
grund av medvetsldshet eller alderdomssvaghet, far vid min vard inte anvandas vardformer som pa ett
konstgjort satt uppratthaller livsfunktionerna /om det inte finns klara skal att anta att mitt tillstand darmed
forbattras/. /Ovan namnda medel kan dock anvandas tillfalligt for att avhjalpa eller lindra svara symptom./

Intensivvard far ges at mig endast om det rimligen kan antas att den leder till battre resultat &n enbart till
kortvarig forlangning av livet.

Om den vard som hoppfullt har inletts visar sig vara resultatlds, maste man omedelbart avsta fran den.

Ort och datum

Underskrift (namn, yrke och hemort)

Vi sarskilt anmodade och pa en gang narvarande vittnen intygar att

Testamentsgivarens namn

som vi kanner val, egenhandigt har undertecknat ovanstdende vardtestamente och forklarat att det ar enligt
hans/hennes fasta vilja. Han/hon har uppréttat detta vardtestamente vid sunt och fullt férstand, av fri vilja och
fullkomligt medveten om dess innebérd.

Ort och datum

Tva ojaviga vittnen

Underskrift Underskrift
Yrke Yrke
Hemort Hemort
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ANVISNINGAR TILL DEN SOM UPPRATTAR
ETT VARDTESTAMENTE

Pa vardtestamentsblanketten skall testatorns namn och fodelsetid anges. De textavsnitt
som avskiljts med snedstreck kan antingen lamnas eller streckas Over. Det viktiga ar att
var och en 6vervager fragan for egen del och avgor den uttryckligen i enlighet med sin
egen vilja.

Om Ni har en lakare som vardar Er eller en huslékare, ar det bra att beratta om
vardtestamentet och eventuellt deponera en kopia av det hos honom eller henne. Det ar
bast att deponera vardtestamentet pa en sadan plats dar de anhériga vid behov latt kan
finna det. Man kan naturligtvis ha ett exemplar med sig.

Vittnena bor valjas med stor omsorg. Det ar bra att diskutera med dem sina énskemal och
sin installning till livet, déden och férlangning av livet. Férhoppningsvis behdéver vitthena
inte besvaras senare, utom i det fall att det uppstar tvekan om huruvida vardtestamentet
upprattats av Er eller huruvida det representerar Er verkliga vilja.

Denna vardtestamentsblankett har utarbetats av viceharadshévding Paula Kokkonen.
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Bilaga 2.

Livstestamente

Den medicinska utvecklingen skapar allt flera méjligheter att med artificiella medel uppehalla liv. Sadana
livsuppehallande insatser kan leda till obarmhartiga och inhumana resultat, sa att en obotligt sjuk och
doende utsatts for langt, meningslost och svart lidande. Jag vill inte att min sista tid skall innebara nagot
sadant.

Om jag drabbas av olycksfall, blir obotligt sjuk eller av andra orsaker inte kan ge min vilja tillkénna skall
lakare och annan sjukvardspersonal handla med utgangspunkt fran att féljande ar min bestamda vilja.

Bedoms jag vara i ett tillstdnd utan atervando skall jag inte hallas vid liv med konstgjorda medel, sasom
stdrre operativa ingrepp, respiratorbehandling, artificiell naringstillférsel, antibiotika eller liknande.
Behandlingen skall inriktas pa att endast stilla smarta, &ven om doden darigenom paskyndas.

Jag ar helt medveten om inneborden av detta livstestamente och tillfullo inforstddd med konsekvenserna
av min vagran att underkasta mig varje form av livsuppehallande behandling.

den / 20 persnr

Namn

Vittnen:

Att

som vi personligen kanner, denna dag infor oss med sunt och fullt férstand och av fri vilja forklarat
ovanstadende forordnande innefatta hans/hennes yttersta vilja och darunder tecknat sitt namn, intygar
undertecknande sarskilt anmodade och pa en gang narvarande testamentsvittnen.

Namn:

Adress:

Postadress:

Namn:

Adress:

Postadress:

Narstdende som kan kontaktas vid olycksfall:

Namn:

Adress:

Postadress: Tel:
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