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“The little things? The little moments? They aren't little.”

-Jon Kabat-Zinn
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Abstract

The aim of this thesis was to study nurse assistants’ experience of palliative care and to investigate
how an intervention with a focus on a palliative care approach in residential care facilities
influenced the nurse assistants and their work situation. The thesis is based on two qualitative and
two quantitative studies, focusing on nurse assistants working at residential care facilities for older
people. The qualitative studies were based on focus-group interviews before the intervention (I)
and individual interviews after the intervention (IV). The quantitative studies (II, IIT) were based
on a questionnaire, including several measurements, that was answered pre-, and post-
intervention. The intervention consisted of study circles with nurse assistants, and workshops
together with their leaders, focusing on improvement work. A total of 75 nurse assistants
participated in the intervention and answered the questionnaire at baseline and at two follow-ups,
in comparison with 110 nurse assistants who served as controls. The results show that the nurse
assistants experienced that it was difficult to focus on “being”, i.e. on relationship aspects in their
work, since the main discourse in residential care focused on “doing”, i.e. on task oriented
aspects. Palliative care was described as something that was only applied during a short and
defined phase, namely the very last days of the residents’ life. The results also show that nurse
assistants experienced difficulties facing emotional and existential issues with regards to both the
residents and their relatives (I). The results of study I were, in turn, used as a basis for the
development of the intervention. The evaluation of the intervention showed that the nurse
assistants, after the intervention, had increased their focus on the residents’ situation and to a
greater extent stated that they focused on the residents’ life stories and on aspects that brought
meaning to their lives (III). The nurse assistants also stated that they experienced less criticism
from their superiors as well as from the residents after the intervention (II). However, the
evaluation also showed that the nurse assistants had a more negative view of the leadership (II),
were more critical to the medical and the nursing care (III), and that their job satisfaction had
decreased (II) after the intervention. Interviews after the intervention showed that they, as a result
of the intervention, had not only gained increased insight into their own significance in their
encounter with residents and their relatives, but also an increased awareness of the needs of the
residents and their relatives. The intervention also contributed to an increased openness in the
workgroup. However, the nurse assistants also expressed frustration over barriers, primarily in the
form of a lack of resources and limited leadership (IV), standing in the way of the
implementation of changes. The results indicate that the nurse assistants, through discussions and
reflections over praxis in their ordinary work group, developed an increased awareness about, and
focus on “being”, i.e. on relationship aspects. However, it would seem that essential prerequisites,
such as support from the leaders and sufficient resources for working in line with a palliative care
approach, were not provided. When implementing a palliative care approach in residential care
facilities, more focus on support to the leaders is needed in order to maintain sustainable changes.






Forkortningar och definitioner

FoU Forskning och utveckling

HSL Hilso- och sjukvardslagen

SoL Socialtjinstlagen

SC Studiecirkel

Vob Vird- och omsorgsboende

WS Workshops

Boendeenhet En avgrinsad del av vird- och omsorgsboendet, t.ex. en avdelning eller
flygel pa boendet.

Diskurs Ett samlingsbegrepp for olika sitt att resonera som tillimpas inom ett visst

omrade (Jakobsson 2011).

Lirande En aktiv process som stimuleras av yttre piverkan eller hiandelser, dir
individen skapar mening genom att enskilda delar sites ihop till ett
samband. Redan existerande tankemonster och strukturer forstirks eller
omvandlas si att individen tinker, kinner och handlar annorlunda.

Nirstiende En person som stir nira virdtagaren, antingen genom slikeskap eller som
god vin.

Palliativt Ett forhillningssict som kinnetecknas av helhetssyn pd minniskan genom

forhallningssite att stodja individen att leva med virdighet och med stérsta méjliga

vilbefinnande till livets slut (Socialstyrelsen 2011a).

Stod I denna avhandling anvinds begreppet stéd som en mojlighet dll larande,
genom att diskutera och reflektera 6ver evidens och praxis som grund for
forstaelse och implementering av fordndringar i arbetet (se NICE 2007).

Vard- och Ett sirskilt boende som kommunen har skyldighet att inritta enligt

omsorgsboende Socialtjinstlagen (SFS 2001:453) for service och omvirdnad for ildre
personer (+65 ar) som behéver sirskilt stod. Fér ate fa bo i sirskilt boende
kravs bistaindsprovning och ett beslut av kommunen. Med vard- och
omsorgsboende avses ett sirskilt boende for permanent boende.

Virdtagare En ildre person (65+) som bor och erhaller vard och omsorg vid vard- och
omsorgsboende.



10



Originalartiklar

Avhandlingen baseras pi foljande studier som refereras till i texten med foljande romerska siffror:

1 Beck, 1., Tornquist, A., Brostrom, L. & Edberg, A-K. (2012) Having to focus on doing
rather than being. Nurse assistants’ experience of palliative care in municipal residential
care settings. International Journal of Nursing Studies, 49(4): 455-64.

I Beck, I., Jakobsson, U. & Edberg, A-K. Applying a palliative care approach in
residential care: effects on nurse assistants’ work situation, submitted.

III  Beck, I., Jakobsson, U. & Edberg, A-K. Applying a palliative care approach in
residential care: effects on care provision and caring climate, submitrted.

IV Beck, I, Tornquist, A. & Edberg, A-K. (2012) Nurse assistants’ experience of an
intervention focused on a palliative care approach in residential care. International

Journal of Older People Nursing, Epub ahead of print, doi: 10.1111/j.1748-
3743.2012.00343.x.

Tilldtelse att trycka artiklarna i sin helhet i avhandlingen har erhallits av respektive utgivare.

11



12



Introduktion

Personer som bor pé vird- och omsorgsboende ir oftast svért sjuka, det vill siga har omfattande
funktionsnedsittningar, hilsoproblem och besvirande symtom (Socialstyrelsen 2011b). De flesta
som flyttar till ett vird- och omsorgsboende avlider ocksd dir. Trots att palliativ vard enligt
WHO (2011) ér lamplig att anvidnda édven till dldre personer inom kommunal vird och omsorg,
ir den bara tillginglig for ett begrinsat antal dldre (2011). Den som i praktiken ska tillgodose den
dldres behov av vard och omsorg vid livets slut 4r underskoterskor och vérdbitriden
(Socialstyrelsen 2012a), som ir en personalgrupp som har begrinsad utbildning i vird och
omsorg av ildre och palliativ vard (jfr SKOLES 2010:48). De stir ocksa ofta ensamma med svéra
beslut som ror de dldres vard och omsorg (Térnquist 2004). For att kunna ge vird och omsorg
med hog kvalitet, till de allra svirast sjuka virdtagarna vid vird- och omsorgsboende krivs
foljakdligen stédinsatser till personalen.

Personalens arbetssituation vid vard- och omsorgsboende ir sparsamt beskriven. De arbetar i en
organisation som inte specifikt fokuserar pi métet med svért sjuka dldre (Higgstrom m.fl. 2004,
Strid 2007). Vérdkulturen vid vard- och omsorgsboende beskrivs som en kultur dir aktiviteter
och rutiner stir i fokus, snarare 4n den ildres individuella behov (Strid 2007, Sandberg &
Eriksson 2009, Summer Meranius 2010). Det ir en kontrast till den palliativa vardfilosofins
grund, dir individens behov idr det centrala. Studier visar att personalens férutsittningar att
tillgodose vérdtagarnas individuella behov, vardklimatet pa boendet och det st6d som
organisationen ger, har ett samband med personalens arbetstillfredsstillelse och upplevelse av
pifrestning i arbetet (Orrung Wallin m.fl. 2012, submitted?). Det finns dven en risk att personal
distanserar sig frin virdtagarna om de inte fir tillricklige stod i att bearbeta och hantera sina
kinslor (Blomberg & Sahlberg-Blom 2007). Personalens méjligheter att kunna ge en god vard
och omsorg piverkar saledes inte enbart vardkvaliteten utan dven deras tillfredsstillelse med det
arbete de utfor.

All omvérdnad sker i ett sammanhang och paverkas av en rad olika fakcorer. I den s kallade
”Umea-modellen” (Norberg m.fl. 1987, Athlin 1988, Norberg & Ternestedt 2009), beskrivs att
motet mellan vardtagare/nirstiende och personal/virdteamet ir centralt och att det har en
relations- liksom en uppgiftsdimension. Uppgiftsdimensionen omfattar ”gérandet” i form av de
faktiska omvardnadsuppgifter som genomfors, medan relationsdimensionen omfattar "varandet” i
form av hur vi faktiskt moter varandra. De i dimensionerna forutsitter varandra och ir lika
viktiga for ett gott omvardnadsméte. Motet paverkas i sin tur av den omgivande miljon i form av
arbetsmiljén savil som vardklimatet pd enheten, etiska aspekeer, den vardfilosofi och organisation
som rider pd enheten, och ytterst av tillginglig vetenskap och beprévad erfarenhet samt
samhillsaspekter i form av olika lagrum (se figur 1). Nir det giller kommunal vird och omsorg
till dldre personer ir det bide Socialtjinstlagen (SES 2001:453) och Hilso- och sjukvirdslagen (SES
1982:763) som styr verksamheten. Vid vird- och omsorgsboende leds vird och omsorg oftast av
personer med bakgrund inom socialt arbete och frimst inom ramen for Socialtjinstlagen.
Sjukskéterskan har alltmer fitt en roll som konsult avseende medicinska vérdinsatser inom ramen
for Hilso- och sjukvdrdslagen. Nir det giller palliativ vird och vird under den sista tiden i livet
arbetar personalen i relation till bada dessa lagrum. Det finns dock en risk att det aktiverande
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forhéllningssittet som rdder vid vard- och omsorgsboende kan sta i kontrast till ett palliativt
forhéllningssitt, ddr andra virden dr centrala.

Denna avhandling har fokus pid personalens erfarenhet av palliativ vard vid vird- och
omsorgsboende och deras syn pd vad palliativ vard egentligen idr. Avhandlingen omfattar dven en
utvirdering av en intervention, som omfattar stéd till personalen i ett palliativt forhallningssite
avseende arbetstillfredsstillelse, pafrestning, samvetsstress och syn pd ledarskap samt deras
bedémning av vardkvaliteten och vardklimatet. Avhandlingen omfattar dven personalens
beskrivning av hur interventionen paverkat dem i deras arbete.

0o 2R b,c. Doy ad S
4\76\'6 \/’cardtllOSQﬂ GQ]J@{

A Etik
’6’6

@o{

Vardtagare Personal
- g ‘1‘
Narstaende i Relatit_:n I e Vardteamet
i Uppgift ' ' i
Miljo
Organjsation
Samhalle

Figur 1. En modell 6ver virderingar pa sambhills-, organisations- och individnivdi som paverkar
omvardnaden (jfr Norberg m.fl. 1987, Athlin 1988, Norberg & Ternestedt 2009).
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Bakgrund

Palliativt forhéllningssitt

Ett palliativt férhdllningssicc kiinnetecknas av en helhetssyn pd minniskan genom att stddja
individen att leva med virdighet och med stérsta mojliga vilbefinnande till livets slut.
Foérhdllningssdttet har sitt ursprung i den moderna hospicerorelsen, som startade genom St
Christophers Hospice 6ppnande i London ar 1967, for déende patienter med cancer. Eftersom
cancervirden var eftersatt spreds hospicerorelsen snabbt bidde nationellt och internationellt.
Begreppet palliative care (palliativ vird) introducerades i Kanada ar 1975 som benidmning pa vard
enligt hospicefilosofin, eftersom termen hospice i Kanada tidigare hade haft en annan betydelse
(EAPC 2009). Den moderna palliativa virden har ¢ill stor del handlat om patienter med en
cancersjukdom, trots att merparten av de personer som avlider inte gdr det pd grund av en
cancersjukdom (Socialstyrelsen 2011c).

WHO (2002) definierar palliativ vird som ett forhdllningssitt i syfte att 6ka livskvaliteten for
patienter och deras familjer i samband med en livshotande sjukdom, genom att tidigt forebygga,
uppticka och lindra lidande som smirta och andra fysiska, psykosociala och existentiella problem.
Ett interdisciplinirt arbetssitt bor anvindas for att mota patienten och dennes familj under
sjukdomstiden och i sorgeprocessen. European Association of Palliative Care (EAPC) definierar
palliativ vird snarlikt med WHO:s definition, men lyfter fram att det 4r en vird med ett
grundliggande vardkoncept att utféra det som patienten ir i behov av oavsett var patienten vardas
(EAPC 1998). Den palliativa varden har ett salutogent perspektiv, dir personalen bér fokusera
pi individens resurser och formdgor och inte bara pa deras svirigheter. Att bevara och
uppritthdlla en god relation och ett gott samarbete med individen och dennes familj dr centralt
for att tillsammans planera for individens vird (EAPC 2009).

Den palliativa virden beskrivs ocksi som en virdfilosofi, med gemensamma virden frin
hospicerorelsen. De virden som dr gemensamma ar respekt for personens sjilvbestimmande och
virdighet, att planera virden utifran individens unika behov och dennes beslut och att virden ska
utgd frdn ett helhetsperspektiv (EAPC 2009). Ett sitt att konkretisera filosofin bakom den
palliativa virden, och f6r en personcentrerad vard, beskrivs av Ternestedt m.fl. (2012) i Sex S. De
sex S:n omfattar, att utifrdn personens vilja och behov:

1) frimja personens méjlighet att kunna bevara en positiv Sjilvbild,

2) frimja personens Sjilvbestimmande och sjilvstindighet,

3) frimja dennes mojlighet att bevara viktiga Sociala relationer livet ut,

4) frimja mojligheter till en si god Symtomlindring som méjligt,

5) frimja en kinsla av Sammanhang och

6) frimja personens Strategier att forhélla sig till den annalkande déden pa sitt eget sitt.
I personbegreppet inkluderas dven personer som @r viktiga for patienten, som nirstdende
(Ternestedt m.fl. 2012). Det nationella virdprogrammet f6r palliativ vird (RCS 2012) beskriver
den palliativa vardens virdegrund med fyra ledord: ndrbet, helbet, kunskap och empati. Att
personen behdver: ndrber till och nirvaro av nigon person, att personen ir en odelbar helber med
olika behov, att personalen behéver kunskap och behov av utbildning och fortbildning och vikten
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av empati for att kdnna in personens situation och visa omtanke med ett professionellt
forhéllningssitt. Palliativ vard ir siledes en virdfilosofi som kan konkretiseras fér att mota
véirdtagare och nirstiendes unika behov, med fokus pé virdighet och sjilvbestimmande. Palliativ
vard har ocksd en virdegrund, dir personalens behov av kunskap och férmaga att kidnna in
personens situation lyfts fram.

Palliativ vird kan delas in i tre nivéer:

1) ett palliativt forhéllningssitt som ir ett site att integrera palliativa metoder och procedurer
pa enheter som inte ir specialiserade inom palliativ vard,

2) allmin palliativ vird som utfors av primirvirden och specialistenheter som onkologer
eller geriatriker,

3) specialiserade palliativa enheter som enbart arbetar med palliativ vird, och bestar av ett
team med utbildade likare, sjukskéterskor, socialarbetare, prist och andra adekvata
yrkesgrupper for att optimera individens livskvalitet (EAPC 2009).

Socialstyrelsen delar in palliativ vird pa ett liknande sitt:

1) ett palliativt forhallningssitt, som kdnnetecknas av en helhetssyn pa minniskan genom artt
stddja individen att kunna leva med virdighet och med storsta mojliga vélbefinnande till
livets slut,

2) specialiserad palliativ vdrd, som utférs av ett multiprofessionellt team med sirskild
kunskap och kompetens i palliativ vard,

3) allmin palliativ vird, en vird som kan ges av personal med grundliggande kunskap och
kompetens i palliativ vard (Socialstyrelsen 2011a).

Socialstyrelsen kopplar inte det palliativa forhallningssittet till nigon enhet utan kopplar det till
professionerna som arbetar med palliativ vard. Allmidn palliativ vird, och ett palliativt
forhallningssitt, dr sdledes aktuellt for dldre personer som bor vid vérd- och omsorgsboende
liksom f6r personalen som arbetar dir.

En annan vanlig indelning av palliativ vird, ir indelningen i tidig och sen palliativ fas utifrin
uppskattad tid kvar att leva (RCS 2012). Indelningen har sitt ursprung frin cancersjukvarden
men har dven kommit att anvindas vid andra kroniska sjukdomar for att identifiera den sena
palliativa fasen. Murray m.fl. (2005) beskriver att sjukdomsforloppen skiljer sig at vid olika
progressiva kroniska sjukdomar och tillstind. Sjukdomsforloppet vid cancer ar oftast kort di
personens funktion ir tydligt nedsatt och brytpunkten f6r en sen palliativ fas dr oftast mojlig att
identifiera. Vid hjirt-lungsjukdomar ir det ofta en lingre sjukdomsperiod med nedsatt funktion
och med dterkommande perioder av svira sjukdomstillfillen, foljt av en plétslig dod och utan
nagon egentlig brytpunke. Nir det giller demenssjukdomar eller allmin forsvagning av kroppens
system dr det oftast en ling utdragen tid med nedsatt funktion, dir en brytpunkt ir svir att
identifiera. I det nationella virdprogrammet for palliativ vird framgir det frin de beskrivna
sjukdomsforloppen att en person med hjirtsvike, eller som de kallar det alderssvaghet”, har en
lagre funktionsférmaga redan i tidig palliativ fas 4n vad en person med en cancersjukdom har vid
sen palliativ fas (RCS 2012). Detta indikerar vikten av att dldre personer inte bara far tillgéng till
palliativ vird under sen palliativ fas utan dven under en tidig palliativ fas. Visionen for den
palliativa virdens utveckling i Sverige ar att likvirdig palliativ vard erbjuds dill alla personer,
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oavsett alder, i livets slutskede (SOU 2001:6). Socialstyrelsen (2011a) beskriver palliativ vérd i
livets slutskede som en vird som ges under patientens sista tid i livet nidr malet med virden 4r att
lindra lidande och frimja livskvalitet. Med livets slutskede avses att doden dr oundviklig inom en
overskadlig framtid. Utifrén svérigheterna med att faststilla en brytpunke vid ménga kroniska
sjukdomar férutom vid en cancersjukdom kan detta innebira en risk att dldre personer, minga
ganger med flera kroniska sjukdomar, inte far tillging till palliativ vard.

Det som ir gemensamt i de olika indelningarna, och i definitionerna av palliativ vird som finns
beskrivna, ir ett fokus pad relation- och kommunikation med virdtagare och nirstiende,
teamsamverkan och symtomlindring for okat vélbefinnande och virdighet for patienter och deras
nirstiende. Svart sjuka ildre personer, med kroppsliga forindringar som till stora delar gor dem
beroende av hjilp frin andra, bor och vardas oftast vid vird- och omsorgsboenden. Det ir siledes
angeldget att kunskaperna frin den palliativa virden kommer till anvindning inom vird- och
omsorgsboende, for att ge forutsiteningar for personalen att oka de ildres och deras nirstiendes
vilbefinnande och virdighet.

Att vara idldre

Ur ett utvecklingspsykologiskt perspektiv kan dlderdomen ses som den ttonde utvecklingsfasen i
individens liv. Erik H Erikson (1985) beskriver ilderdomen som ett stadium, dir individen
befinner sig i en utvecklingskris med en kamp mellan integritet och fortvivlan. Integritet beskriver
Erikson som en kinsla av sammanhang och helhet, vilken blir hotad av att kroppen férsvagas och
att minnessammanhanget mellan nuet och det forflutna hotas. Om individen finner en balans,
dir integriteten viger tyngre dn fortvivlan, kan styrka i form av visdom erhdllas. Visdom, ses som
en form av summering av livet och ett medvetet och aktivt forhéllningssite till ddden. I en senare
utveckling av teorin lade Joan M Erikson (1997) till ytterligare en fas till teorin, en fas som
beskrivs intrida vid aldern mellan ittio och nittio ar. En fas d4 individens sjilvkinsla kan avta,
nir kroppen forlorar sin autonomi trots personens anstringningar att behalla kontroll och styrka.
Eriksson menar att det dr mojligt att personen genom att dra sig undan kan finna en trygg plats
for att begrunda sin situation och uppleva nigot nytt som hon kopplar till gerotranscendence.
Tornstam (2011) 4r den som frimst forknippas med begreppet gerotranscendence, dir
minniskan anses ha en f6rmaga till mognad med nya insikter for att forsté livet pa ett annorlunda
sitt. Gerotranscendence beskrivs som en framdtriktad och utdtriktad process, dir individen
omdefinierar verkligheten: datid och nutid flyter samman, samhorighetskinslan med tidigare
generationer Okar, intresset for ytliga relationer minskar och ett mer vidsynt och tolerant
forhéllningssitt mot omgivningen erhalls. Denna mognad kan forsviras eller underldttas av
omgivningen. Att avleda samtal om déden, att ta for givet act aktivitet alltid 4r bést och att
betrakea tecken pa gerotranscendence som inkorreke, dr exempel pd hinder. Exempel pa faktorer
som underlittar dr att uppmuntra till berittelser om dventyr frin det forflutna, lyssna dill nigon
som vill samtala om déden, att lita personen sjilv bestimma om deltagande i aktivitet och
underlitta planering for stilla stunder. Utvecklingsteorin och teorin om gerotranscendence utgar
fran att det sker ett samspel mellan biologiska, psykologiska och sociala faktorer. Hur den ildre
personens liv utvecklar sig den sista tiden i livet, trots kroppens begrinsningar, kan siledes vara
beroende pa hur omgivningen runt personen méter personens nedsatta forméaga och mojlighet att
betrakta sitt liv.
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Att vara dldre och nirma sig livets slut

Trots att déden i hog grad drabbar ildre personer, har den ildres sista tid i livet undersékes i
forhéllandevis liten utstrickning (Hallberg 2004). Andersson m.fl. (2007) har undersokt
virdkonsumtionen under det sista aret av livet for dldre personer (> 75 4r) med kommunal véird
och omsorg. Studien visade att dldre personer inom kommunal vird och omsorg hade en hég
vardkonsumtion under det sista dret i livet, bdde i form av véird pd sjukhus och vird inom
primirvirden. Bland dem som bodde pi vird- och omsorgsboende Skade omfattningen av
sjukhusinliggningar under de tva sista veckorna i livet och av dem avled 17,3 procent pa sjukhus.
For ildre personer, med frekventa besok pa sjukhus eller inom primirvarden, finns det en 6kad
risk att avlida pé sjukhus.

Déden och ddendet hos ildre personer skiljer sig at fran dod hos yngre personer, bland annat
ddrfor ace dldre personer méanga ginger har en erfarenhet av andras déd (Socialstyrelsen 2004).
Ternestedt & Franklin (2006) undersokte tankar, kinslor och attityder till déden hos ildre
personer vid vard- och omsorgsboende. Det framkom att de oftast inte var ridda for att d6, men
for att bli totalt beroende. Det framkom vidare att de upplevde att de fick en siker vard men
saknade ett meningsfullt liv, och dnskade mer inflytande i virden. En annan studie (Franklin
m.fl. 2006) visade att den ildres virdighet var hotad av att den ildre inte kinde igen sin kropp
som blivit skor och att de kidnde sig beroende. For den ildre innebar det stora forindringar att
flytta in pa boendet, vilket paverkade deras vardag. Hur de upplevde sig sjilva och livet pd
boendet var ofta relaterat till hur de upplevde sin kropp. De ildre upplevde att personer runt
omkring dem férindrades nir deras funktioner frsimrades, ndgot som gjorde dem mer beroende
och medférde en ligre sjilvkinsla. De oroade sig och fruktade for ytterligare forluster och
beroenden.

En studie av Andersson m.fl. (2008) visade att det som bidrog till ett gott liv for édldre personer
under deras sista &r i livet var att forsonas med sitt tidigare och nuvarande liv och med den
vintade déden. Det som ocksa var viktigt var att £ mojlighet att summera sitt liv. En studie av
Dwyer m.fl. (2008) visade att en inre dialog underlittade fér den aldre att skapa mening. Det
som bidrar till mening 4r det som den ildre férknippar med tidigare hindelser i livet. Studier,
som undersokt idldre personers livskvalitet under den sista tiden i livet, visar samstimmigt att
viktiga aspekter for ett virdigt och gott liv for den ildre dr atc kinna tillhérighet och att ha
relationer till andra minniskor (Franklin m.fl. 2006, Andersson m.fl. 2008, Dwyer m.fl. 2008),
men ocksd att ha ndgot vackert att titta pa (Franklin m.fl. 2006, Andersson m.fl. 2008). Den
dldre kinner trygghet genom den vard och omsorg som de fir (Andersson m.fl. 2008), dir
stéttande personal bidrar till att den ildre kan behilla sin vérdighet och identitet (Franklin m.fl.
2006). Att den ildre har en kinsla av kroppslig och tankemissig forméga bidrar ocksa till mening
i livet (Franklin m.fl. 2006). Ett sitt som ildre anvinder for att behalla sin virdighet ir att
undvika att prata om sin sjukdom, dels for att skydda sig sjilv och dels for att skydda
omgivningen (Andersson m.fl. 2008). Personalen har siledes en betydelsefull roll fér ildre
personers mojlighet till ett virdigt och meningsfullt liv vid vird- och omsorgsboende.
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Att vara nirstiende till en dldre person som nirmar sig livets slut

Att vara nirstdende till en ildre person som nirmar sig livets slut kan innebira bade belastning
och tillfredstillelse (Whitaker 2004, Socialstyrelsen 2007, Eriksson & Sandberg 2008, Andersson
m.fl. 2010). Nirstdende har ofta en vilja till omsorg om personen i livets slut och tar ocksa ofta
ett stort ansvar (Socialstyrelsen 2007). Omsorgen som nirstdende ger vid livets slut kan vara ett
satt for dem att ge tillbaka nagot gott som de sjilva tidigare fatt frin personen i friga (Andershed
2006, Andersson m.fl. 2010). En litteratursammanstillning av Andershed (2006) visar att
nirstdende ir i en utsatt situation men att situationen ocksd innefattar positiva virden som
tillfredstillelse, tacksamhet och glidje. En studie av Sandberg och Eriksson (2009) som undersokt
hur nirstdende ildre min som virdade sin partner upplevde stéd, visade att deras sjilvkinsla
paverkades negativt nir de insig att de inte klarade av att ge en siker vird till sin partner lingre.
Nir den formella virden blev involverad kinde minnen att de blev exkluderade frin virden
eftersom den formella virden tog 6ver. Nir partnern flyttade in pa ett boende behovde minnen
anpassa sig till deras regler. De sokte efter strategier for behdlla rollen som man och vardare till sin
fru pa boendet, och behovde stéd frin personalen att finna den. Liknande resultat har dven
Andersson m.fl. (2010) visat i sin studie omfattande make, maka och barn, att de kinde sig
huvudansvariga for den ildres vard och énskade att vara involverade men blev inte alltid
“insldppta” av virdpersonalen.

En annan studie (Sandberg m.fl. 2002) visar att det oftast ar barnen som inser ohallbarheten i att
deras forilder bor kvar hemma och tar pé sig ett ansvar for act forildern ska flytea till ett boende.
Vid flytten 4r det framfor alle praktiska aspekter som ar i fokus, i stillet for den kinslomissiga
separationen mellan forildrarna, for att inte riskera att flytten avbryts. Flytten innebar att barnen
funderade Sver deras tidigare och nuvarande relation med férildrarna och kinde en énskan om
att Aterskapa eller skapa goda relationer med forildrarna innan det var f6r sent. Whitaker (2004),
beskriver ocksa att nirstdende till dldre personer vid vird- och omsorgsboende befinner sig i en
utsatt situation, som kan innebdra en kinsla av makdoshet i att inte kunna gora nagot for den
dldre. Nirstaende beskriver att det dr svart ate se den ildres liv som virdefullt och meningsfullt,
nir det som vintar dr déden. Det beskrivs som centralt f6r nirstiende att personen fir en god
vard i livets slut (Whitaker 2004). Doden kan ses som en ldttnad for nirstiende, som har sett sin
nirstiende pligas under en lang eller kort tid (Andersson m.fl. 2010). Studier visar att nirstdende
onskar stod frin personalen att finna sin roll redan nir den ildre flyttar in pa ett boende
(Sandberg & Eriksson 2009) men ocksé att nirstdende far kraft och energi under hela virdtiden
nir de blir sedda av vérd- och omsorgspersonalen (Andersson m.fl. 2010). Personalen har siledes
en viktig roll nir det giller stod till ndrstdende till dldre personer som befinner sig i livets slut.

Vird- och omsorgsboende som arena for palliativ vard

De allra svarast sjuka dldre, med kommunal vird och omsorg, finns vid vird- och omsorgboende
och vistas dir den sista tiden av sina liv. Under 2011 bodde 89 000 ildre personer permanent pa
ett vard- och omsorgsboende. De flesta (80 procent) var 80 ar eller dldre (Socialstyrelsen 2012b).
De som bor pé vard- och omsorgsboende har i genomsnitt tre sjukdomsdiagnoser, varav den
vanligaste ir en demenssjukdom (Ernsth Bravell m.fl. 2011). En studie av Andersson m.fl. (2007)
visade att av dldre personer (> 75 4r) som erholl kommunal vird och omsorg, var det fler som
véirdades pa vird- och omsorgsboende (64 procent) 4n i eget boende (36 procent) under sista dret
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av livet (Andersson m.fl. 2007). Av de som bor pd vird-och omsorgsboende 4r det nirmare 40
procent som avlider under en nio-méinaders period (Socialstyrelsen 2010). De som bor vid vérd-
och omsorgsboende ir séiledes idldre dldre, med flera olika sjukdomsdiagnoser pé en och samma
gang, som lever den sista tiden av sitt liv pi boendet och som oftast ocksa avlider dir.

De som ska méta ildres behov av palliativ vird vid vird- och omsorgsboende ir personal som
arbetar utifrin tvi olika delar av en helhet; kommunal vird som regleras av Hilso- och
sjukvirdslagen (HSL) (SES 1982:763) och kommunal omsorg som regleras av Socialtjinstlagen
(SoL) (SES 2001:453). Den personal som arbetar vid vird- och omsorgsboende arbetar siledes
under olika lagrum. Legitimerad personal som sjukskéterskor, arbetsterapeuter och sjukgymnaster
styrs av HSL och lagen om patientsikerhet (SFS 2010:659) med fokus pa vard och rehabilitering,
medan enhetschefer, underskéterskor och vérdbitriden styrs av SoL med fokus pa omsorg.
Socialstyrelsens foreskrifter gor det méjligt for legitimerad personal att delegera medicinska
uppgifter till att utféras av annan personal om de har en kompetens for uppgiften (SOFS
1997:14). Om en underskdterska har gett virdtagaren insulin pd delegation av sjukskoterskan och
hjdlpt vardtagaren att dta, ska dessa tva uppgifter dokumenteras i tva olika journaler, trots att det
ror en och samma helhet — nimligen vardtagaren. Det dr enhetschefen (oftast med utbildning i
socialt arbete) som ir ansvarig for personal, ekonomi, budget och verksamhet (T6rnquist 2004,
Wolmesjo 2005). Det ir en medicinskt ansvarig sjukskéterska som dr ansvarig for att det finns
riktlinjer f6r hur kontake tas med likare eller annan hilso- och sjukvardpersonal, nir patientens
tillstdnd kriver det. En studie av Josefsson och Hansson (2011) visar att éver en fjirdedel av
sjukskéterskorna (n=213) vid vard- och omsorgsboenden, inte anser sig som nigon ledare for
personalen. Carlstrdm och Ullah (2002) beskriver sjukskoterskor och enhetschefer med bakgrund
inom socialt arbete som tvd professioner med ling historisk bakgrund, men med olika
referensramar, sprik och handlingsmonster med legitimitet i olika miljoer, dvs. socialtjinst
respektive hilso- och sjukvard. Lagarnas olikheter och yrkesgruppernas sirarter har visat sig kunna
forsvira samverkan och forstaelse av varandras sprik, metoder och yrkesmissiga mal (Carlstrém
& Ullah 2002). Saledes finns det férsvarande omstindigheter for personalen i att styras av olika
lagrum, men ocksa av olika diskurser inom vérd- och omsorgsboenden.

Aven om det ir olika lagrum som styr personalen, och det rider olika diskurser, finns det
gemensamma virden som forenar och som stimmer 6verens med palliativa virden. I HSL (SES
1982:763) lyfts vikten av att virden ska ges med respekt for alla méinniskors lika virde och for
den enskilda minniskans virdighet. Virden ska bygga pa respekt for patientens sjilvbestimmande
och integritet, liksom frimja goda kontakter mellan patient och hilso- och sjukvardpersonal. I
SoL (SES 2001:453) framgar det att nir det giller omsorg om ildre ska denna rikea in sig pa att
personen fir leva ett virdigt liv och kinna vilbefinnande. Detta framgar ocksd i den palliativa
vardfilosofin; virden som respekt fér personens sjilvbestimmande och virdighet, att planera
varden utifrin individens unika behov och dennes beslut och att virden ska utgd frin ett
helhetsperspektiv (EAPC 2009). Sledes ér vélbefinnande och virdighet gemensamma mal inom
de béda lagrummen och samstimmiga med virden i den palliativa varden.

Fér att dldre personer bittre skulle f3 tillgodosett sina sociala och medicinska behov genomférdes

Adel-reformen. Avsikten var att det skulle vara en gemensam kommunal huvudman och att den
sociala synen pd ildrevarden skulle dominera (Socialstyrelsen 1996). Vid palliativ vérd till dldre
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vid vard- och omsorgsboende rider det dock ett delat huvudmannaskap. Landstinget ir
huvudman f6r primirvardslikare medan kommunen 4r huvudman for vard- och
omsorgspersonalen (Socialstyrelsen 1996). Den storsta arbetsgruppen (ca 82 procent) som arbetar
vid vird- och omsorgsboenden ir underskoterskor/vardbitride varav 83 procent har vard och
omsorgsutbildning (Socialstyrelsen 2012a). Det dr de som i praktiken utfor mycket av den
praktiska varden och arbetar pi boendet 24 timmar om dygnet. Enhetschef, arbetsterapeut,
sjukgymnast och sjukskdterskor arbetar oftast dagtid i veckorna. Sjukskéterskan finns utdver detta
tillgiinglig i form av jourverksamhet. Likaren finns pa virdcentralen under dagtid och 6vriga tider
pd sjukhusets akutmottagning. Térnquist m.fl. (2012) visade i en kvalitativ studie att
sjukskoterskor, som arbetade med palliativ vird inom den kommunala organisationen, kinde
bristande legitimitet bdde inom den egna organisationen och gentemot andra organisationer och
professioner. Det delade huvudmannaskapet som rider vid palliativ vard for édldre personer, kan
sdledes forsvdra for det ndra samarbete och teamsamarbete som krivs vid vird och omsorg av

ildre.

Vard- och omsorgsboende ir en plats dir svart sjuka idldre personer lever och dor, dir vird och
omsorg fokuserar pd rutiner och aktiviteter (Strid 2007, Damberg 2010, Summer Meranius
2010). Strid (2007) beskriver att personal vid vird- och omsorgsboende arbetar med déd och
déende, men utan att prata om det. De beskriver boendet som dédens vintrum som de ildre,
nirstdende och de sjilva dr medvetna om. Déendet, déden och vardagsarbetet ramas in av rutiner
och ritualer, som hjilper personalen halla ordning i vardagen och ger dem en kinsla av sikerhet.
Studier visar att det rdder ett “aktiverande” forhallningssitt p& boenden (Strid 2007, Damberg
2010). Den ildre anses sjilv vara ansvarig for att vara aktiv och utféra s mycket som méjlige sjilv
(Damberg 2010). Aktiviteter for de ildre férordas exempelvis av enhetschefer, f6r att den ildres
liv inte ska vara meningslést och endast en vintan pé doden (Strid 2007). Summer Meranius
(2010) visar i sin avhandling att dldre personer vid vard- och omsorgsboende kinner ett beroende
av personalen snarare dn ett stod frin dem. Nir personal testar den ildres formiga, for att
begrinsa hjilpinsatserna, upplever den ildre sig inte trodd. De ildre beskriver att de vill vara
sjalvstindiga, men behover f3 bekriftelse pa sitt lidande. Nir deras upplevda ohilsa inte syns utdt,
och de inte blir trodda, begrinsas deras liv och de spelar ett spel for att uppfylla omgivningens
forvintningar. For den ildre vicker livet pd boendet existentiella tankar kring sin egen och andras
déd. Den ildre omges av minga personer, men kinner sig andi ensam for att personalen inte
hinner samtala eller vara med dem (Summer Meranius 2010). Siledes finns det en kultur pé vird-
och omsorgsboende, som kan forsvara ett palliative forhallningssitt, dir personens unika behov
sdtts i centrum.

Att vara personal vid vird- och omsorgsboende

Vid vird- och omsorgsboende arbetar personal i form av underskéterskor och vardbitriden.
Underskdterskor har oftast en tredrig vird- och omsorgsutbildning eller motsvarande, medan
vardbitriden har en kortare utbildning eller saknar utbildning inom vard och omsorg (Térnquist
2004). Det finns inga krav pd kurser i gerontologi och geriatrik eller palliativ vard for
gymnasieskolans nationella vird- och omsorgsprogram, endast att kurserna kan erbjudas inom
programmet (SKOLFS 2010:48). Underskoterskor och vardbitriden utfor dill stor del samma
arbetsuppgifter, forutom att underskdterskor ofta dr de som utfor delegerade medicinska
uppgifter fran sjukskdterskan, som t.ex. administrering av likemedel, omliggning av sir och
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blodprovstagning (T6rnquist 2004). Personalen har dll uppgift att mota svirt sjuka ildre
vérdtagares vird- och omsorgsbehov under den tiden som de bor pé boendet och fram dill deras
déd. Det dr personalen som till stora delar utfor det praktiska vird- och omsorgsarbetet med
ledning av sjukskéterskan och enhetschefen.

Utifrdn den palliativa vardfilosofin ir en viktig del i personalens arbete, att frstd och utgd frin
personen och personens historia, relationer, kultur och virde som unik individ (Davies &
Higginson 2004). Detta forhallningssite har likheter med personcentrerad vérd som beskrivs av
Brooker (2007). Forhallningssittet innebir att personalen ska virdesitta minniskan, oavsett dlder
och kognitiv f6rméga, ha ett individuellt forhallningssitt som erkidnner det unika, férstd virlden
utifrin vardragarens perspektiv och utgéra en social omgivning som stottar personens
psykologiska behov. En studie av Higgstrom m.fl. (2004) som genomférdes pa ett vird- och
omsorgsboende, visar att personalen kinde skuldkinslor, som grundade sig i att de ignorerade de
ildre eller att de uppfattade de ildre som krivande eller beriknande. Kinslor av skuld, svek och
otillricklighet samt att de kinde sig tvungna att handla mot sin egen kompetens, och vad som
kindes ritt gentemot den ildre, ledde till bristande arbetstillfredsstillelse. Vidare visar studier att
det dr ovanligt att personalen samtalar med ildre personer om deras tankar om dod och déende
(Albinsson & Strang 2002a, Dwyer m.fl. 2009, Casey m.fl. 2011, Osterlind m.fl. 2011). I
studien av Casey m.fl. (2011) beskrev personal att det var avgérande for vardens kvalitet att lira
kinna och att skapa en nira relation med personen. Trots detta var det ovanligt att personalen
pratade med den ildre om déd och ddende. Tidigare studier har visat att det r pafrestande for
personalen att méta ildre personers déd och déende (Katz m.fl. 2000) och att personalen ir
ovana att hantera existentiella frigor i samband med ildres déende (Albinsson & Strang 2002a).
Studien av Albinsson och Strang (2002a) genomférdes inom demensvirden. Den visade att
halften av personalen som deltog i studien inte kunde dra sig till minnes nagra existentiella frigor
som varit aktuella i ssmband med de dldres dod eller vid efterlevnadssamtal med nirstiende. Aven
Osterlind m.fl. (2011) och Dwyer m.fl. (2009) fann art personalen hade svérigheter att samtala
om doden och att det istillet var de vardagliga uppgifterna som stod i fokus. Personalen stod
dirmed infér en moralisk konflike. De balanserade mellan att tillgodose den ildres fysiska behov,
men nskade att de hade majlighet att fokusera pa mer existentiella och kinslomissiga aspeketer.

Underskoterskor och vardbitraden 4r ocksd de som i realiteteten moter nirstdende i sitt dagliga
arbete. I ett palliativt forhéllningssitt ingér stod till nirstiende, for att hjilpa dem att hantera sin
situation under vardtagarens sjukdomstid och efter dédsfaller (WHO 2002). Traditionellt har
framst vardtagaren varit i fokus for omvirdnaden och det behovs strategier for att familjen ska
integreras i en omvirdnad, dir familjen ses som en samverkanspartner (Benzein & Saveman
2004). Utley-Smith m.fl. (2009) visar i en studie att personal ménga ginger kan kinna att
samspelet med virdtagarens familj ir svart, problematiskt och tidskrivande. En studie av Ohlen
m.fl. (2007) beskriver att det som mojliggdr att nirstdende kinner trygghet vid vard i livet slut ar
personalens forhdllningssitt, attityder och forméga att hantera virdsituationer i livets slutskede.
Det ger dven trygghet for nirstdende, nir personal vigleder virdtagare och nirstiende att leva den
sista tiden av vardtagarens liv som de foredrar.

En studie av Higgsadm m.fl. (2004) visade att personal som arbetade pd vard- och
omsorgsboende kiinde sig svikna pd flera olika nivéer: av samhillet, organisationen, ledningen och
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kollegerna men dven av sig sjdlva”. Sveket fran ledningen handlade om bristande handledning
ddr personalen kinde att ledningen forvintade sig att de skulle handleda sig sjilva. At “svika sig
sjilva” handlade om att de kinde att de svek den ildre genom bristande uppmairksamhet, vilket
skapade skuldkinslor. Studier inom demensvérd visar att pafrestning i arbetet har ett samband
med vérdklimatet pd boendet, utbildningsnivin, méjligheten till diskussioner om problematiska
situationer pa arbetet samt att som personal vara ung och ha kort erfarenhet av vard och omsorg
(Edvardsson m.fl. 2009). En annan studie inom demensvérd visar att pd vard och omsorgsboende
dir personalen mir bittre dvs. ligre pafrestning uppvisar de ildre vid boendet ligre grad av
verbalt utmanande beteenden (Edvardsson m.fl. 2008). Studien visade 4ven att pd boende med
ett virdande klimat férekom ligre grad av vandringsbeteende hos de éldre. Det finns siledes ett
samband mellan personalens arbetssituation, virdmiljon pd boendet och vérdtagarnas

vilbefinnande.

Trots svirigheterna som personal vid vird- och omsorgsboende kan uppleva (Higgstrom m.fl.
2004, Dwyer m.fl. 2009, Utley-Smith m.fl. 2009), uppger minga inda att de ir glada for och
tillfreds med arbetet pd boendet (Brodaty m.fl. 2003). Forskning visar att arbetstillfredsstillelse
hos personalen har samband med personalens upplevelse av ett personcentrerat virdklimat,
forutsitening for ate utfora personcentrerad vird och stod frin omgivningen- och organisationen
(Orrung Wallin m.fl. 2012). Det har dven framkommit i tidigare studier att det finns ett
samband mellan personalens arbetstillfredsstillelse och virdatmosfiren pa boendet (Redfern m.fl.
2002). En annan studie av Orrung Wallin m.fl,, (submitted®) visade ett samband mellan
pifrestning hos personalen och personalens utbildningsnivd, upplevelse av virdkvaliteten,
arbetsklimatet, ledarskapet, stod frin omgivningen och organisationen och kinsla av
sammanhang. Férekomsten av samvetsstress hade samband med lag kiinsla av sammanhang, litet
stéd fran omgivningen och organisationen, men 4ven med hilsoproblem, bristande férutsittning
for att ge en personcentrerad vird och ett personcentrerat vardklimat. Vardarbete ar komplext
och pédverkar personalen kinslomissigt, med risk for att personalen distanserar sig frin
vardtagaren vilket kan f& negativa konsekvenser for dem bida (Blomberg & Sahlberg-Blom
2007). Detta ligger i linje med den forskning som fokuserat pd samvetsstress hos vérd- och
omsorgspersonal. En studie av Juthberg m.fl. (2008) visar att det finns ett samband mellan
samvetsstress och utmattningssyndrom samt ett samband mellan utmattningssyndrom och att
behéva dova sitt samvete pa grund av otillricklighet och att vara utsatt f6r motsdgelsefulla krav.
Glasberg m.fl. (2008) visar att samvetet ir en varningssignal som anvinds for att inte skada andra,
samtidigt ger det upphov till samvetsstress nir det inte dr mojligt att folja samvetet i arbetet dvs.
samvetet kvivs. Bristfilligt stéd frin 6verordnade har ocksd visat sig ha samband med
samvetsstress.

For att méta vardtagares och nirstdendes unika behov argumenterar Brooker (2007) fér behovet
av en stddjande miljs, dir personalen inkluderar personen i samtal och ger honom/henne stod att
relatera till andra personer, exempelvis nirstiende. Men det handlar ocksd om att férmedla att
den ildre dr respekterad, accepterad, bekriftad, kapabel och kan ta aktiv del i en gemenskap. I
den palliativa vérdfilosofin dr virdtagaren och hans/hennes behov i fokus. Fér att personalen ska
kunna arbeta personcentrerat behdvs en omgivning i form av en stéttande organisation som
underlittar fér enheten att dela pd beslutsfattande och makt (McCormack & McCance 2006).
Studier som fokuserat pa ledarskapets betydelse visar att personal pd vird- och omsorgsboende,
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som virdar personer med en demenssjukdom, uppfattar ledarskapet som otydligt och inadekvat.
Personalen beskriver att det till exempel saknas stod nir personal befinner sig i svira situationer
(Albinsson & Strang 2002b). Socialstyrelsen (2011d) har fatt regeringens uppdrag att ta fram en
ledarskapsutbildning fér dem som ansvarar for personal, ekonomi, budget samt verksamhetens
drift, dvs. frimst enhetscheferna. En studie av Riikkénen m.fl. (2007) visade att nir personalen
uppfattade att stdd och personalbemanning var otillricklig, uppfattade de ocksd den egna
professionella firdigheten och kvaliteten pd omvirdnaden som lag. Siledes har ledarna en viktig
funktion att ge stdd till personalen sé att personalen ges méjlighet att bedriva en vard och omsorg
till dldre personer med hog kvalitet, bade for vardtagarna och for deras nirstiende men ocksé for
personalens eget vilbefinnande.

St6d och utbildningsinsatser till personal vid véird- och omsorgsboende

Litteraturdversikter (Parker-Oliver m.fl. 2004, Froggatt m.fl. 2006) avseende palliativ vird inom
vard- och omsorgsboende visar att de finns fi interventionsstudier med fokus pa stod och
utbildning till personal. Enligt Froggatt m.fl. indikerade utbildningsinsatserna pé positiva virden
som o6kad kunskap och sjilvfortroende (Froggatt m.fl. 2006). Ett fical empiriska
interventionsstudier har &terfunnits, som fokuserar pa stéd och utbildningsinsatser till personal
inom vird- och omsorgsboende (Froggatt 2000, Hanson m.fl. 2005, Stillman m.fl. 2005, Phillips
m.fl. 2008, Hockley m.fl. 2010). Endast en studie dterfanns med en pretest—posttest-design med
kontrollgrupp (tabell 1).
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Hockley m.fl. (2010) utvirderade inférandet av Liverpool Care Pathways for dying (LCP),
(standardvardplan for déende patienter). Interventionen innefattade utbildning och stod i form
av tvd timmars praktisk trining i att anvinda LCP i kombination med stod frin en
diskussionsledare, var fjortonde dag till personal, likare och chef under en 18-manaders period.
Resultatet visade att personalens forindrade sin attityd till palliativ vird och blev bekvimare med
att beméta emotionella behov. Studien av Stillman m.fl. (2005) rapporterade att trining i de
palliativa principerna, kollektivt stéd och konsultinsatser frin en expertsjukskoterska okade
personalens mojlighet att identifiera problem i att utfora palliativ vird men ocksd forslag pd hur
virden kunde forbittras for dldre déende patienter. En studie av Hanson m.fl. (2005) fann att
rekrytering och triningsprogram for palliativa ledarteam och utbildningstillfillen fran
hospicepersonal till personalen 6kade antalet virdtagare som fick tillging dill palliativ vard,
smirtskattning, smirtbehandling, diskussioner om vérd i livets slutskede och inskrivning pa
hospice. En studie av Froggatt (2000) visade att utbildning till personal i omhindertagande av
déende vardtagare, okade personalens forstielse for virdtagarna samt kunskap om smirtlindring
och bemétande, innebar att personalen gav varandra mer stod och involverade annan
halsopersonal i storre omfattning 4n tidigare. Phillips m.fl. (2008) rapporterar att sjukskoterskor
och “care assistants”, som ett resultat av att ha medverkat i en multifacetterad palliativ
intervention, upplevde 6kad forstaelse och kompetens och en onskan att anligga ett muld-
disciplindre forhallningssitt vid véardplanering. Siledes kan utbildning vara etc sitt atc oka
personalens mojlighet att mota ildre personers behov av symtomlindring, tillit till att mota
kinslomissiga behov men ocksa att uppmirksamma svarigheter att genomféra palliativ vard vid
boendet. Av de studier som ir genomférda dterfinns fi studier med en experimentell design och
ingen studie som ir genomford i en skandinavisk kontext.

Andra studier som inte specifikt fokuserar pé stdd och utbildning inom just palliativ vérd, visar
att stéd i form av handledning och utbildning till personalen péverkar deras arbetstillfredsstillelse
och vilbefinnande i positiv riktning (Higgstrdm m.fl. 2005, Begat & Severinsson 2006, Arnetz
& Hasson 2007). Men dven om personalens arbetstillfredsstillelse dkar, ir det inte sjilvklart att
virdtagarnas och nirstdendes tillfredstillelse med den vard som ges okar. Exempelvis visade
Hasson & Arnetz (2008) studie att personalen skattade arbetstillfredsstillelse, virdkvalitet och
vilbefinnande hogre efter att de hade fitc prakeiske stéd, men atc inga skillnader sigs i
véardtagarnas och nirstiendes skattningar. En anledning kan vara att utbildningen hade fokus pa
prakeiska atgirder och saknade tillfillen for reflektion. Studier inom demensvard visar att stod i
form av utbildning, i kombination med handledning, kan forindra attityderna till de personer de
vérdar i positiv rikening (Hallberg & Norberg 1993). Detta péverkar i sin tur interaktionen
mellan personalen och vérdtagaren (Edberg m.fl. 1996). Handledningen genomférdes i
smagrupper dir personalen gavs utrymme att diskutera och reflektera éver den vird de gav,
relationen mellan virdare och vardtagare och tolkningar av virdtagarnas situation.

Eftersom omsorgspersonalen 4r de som i realiteten ger vard och omsorg till dldre personer pd
vird- och omsorgsboenden, krivs det att de far stdd for act kunna utfora det arbete som
vérdtagare i livets slut och deras nirstdende idr i behov av. Socialstyrelsens forslag pa nationella
rekommendationer ir att samtlig personal inom vird- och omsorg bor erbjudas fortbildning och
handledning i palliativ vard fo6r act kunna mota virdtagarnas olika behov av stéd och
symtomlindring (Socialstyrelsen 2012c). En litteraturéversike visar att bide utbildningsinsatser
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och konsultinsatser fran specialiserade palliativa team, tenderar att dverfora palliativ vard direke
fran cancersjukvirden utan att fora in kunskap om ildres situation och sjukdomar (Froggatt
2001). Det 4r siledes angeldget att undersoka vilket stod personalen ér i behov av, och pa vilket
sitt stdd, till personal med fokus pé palliativ vard till dldre personer vid vard- och omsorgsboende
paverkar personalen och deras arbetssituation.
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Syfte

Det overgripande syftet var att undersdka personalens erfarenhet av palliativ vird samt att
undersoka hur en intervention med fokus péd ett palliative forhallningssitt vid vird- och
omsorgsboende paverkar personalen och deras arbetssituation.

De specifika syftena var:

1

Att belysa personalens erfarenhet av palliativ vird till dldre personer som bor pd vard- och
omsorgsboende (studie I).

- Att undersoka effekten av en intervention med fokus pa ett palliative f6rhéllningssitt
avsecende personalens arbetstillfredsstillelse, pafrestning, samvetsstress och syn pd

ledarskap (studie II).
- Att undersdka effekten av en intervention med fokus pa ett palliative forhéllningssitt
avseende personalens bedémning av virdkvaliteten och vérdklimatet (studie III,

ramberittelse).

- At beskriva personalens upplevelse av hur en intervention med fokus pd ett palliativt
forhallningssitt paverkat dem i deras arbete (studie IV).
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Metod

Design

Avhandlingen bestédr av fyra delarbeten, tvd med en kvalitativ deskriptiv design (I, IV) och tvé
design (II, II). For att
metodtriangulering anvints genom att bide kvalitativ och kvantitativ ansats anvints (studie II, III

med en quasiexperimentell utvirdera interventionen har
och IV) (tabell 2). De olika ansatserna och metoderna for att utvirdera interventionen kan darfér
beskrivas som metodtriangulering. Triangulering ger méjlighet dill en rikare och mer fullstindig
bild av det som undersdks (Foss & Ellefsen 2002, Polit & Beck 2004) och méjlighet att
dvervinna respektive metods inneboende risk for bias (Polit & Beck 2004). En quasiexperimentell

design innefattar samma delar som ett 7rikeigt” experiment férutom att det inte sker en

randomisering av de deltagare som ska fa interventionen (Polit & Beck 2004).

Tabell 2. Studiernas design, urval och metoder for insamling och analys av data

Studie I Studie IT Studie III Studie IV
Design Deskriptiv design, Quasiexperimentell- Quasiexperimentell- Deskriptiv design,
kvalitativ studie design, kvantitativ design, kvantitativ kvalitativ studie
studie studie
Urval n=25 n= 225 personal vid 9 n= 225 personal vid 9 n= 14 personal som
personal vid 13 Vob Vob i tre stadsdelar Vob i tre stadsdelar deltagit i
i tre stadsdelar interventionen vid 3
Vob i tre stadsdelar
Data Fokusgruppintervjuer ~ Instrument som miter Instrument som miter Individuella intervjuer
arbetstillfredsstillelse,  vardkvalitet, efter interventionen
péfrestning, personcentrerad vard,
samvetsstress, vardklimat,
ledarskap och enskilda  arbetsklimat och
fragor om ledarskap enskilda fragor om
palliativ vird
Tids- Fore interventionens Baslinjemitning, post-  Baslinjemitning, post-  Post-intervention och
period genomforande intervention och 6- intervention, 6- och 6-ménaders-
ménadersuppfoljning  12-manaders uppfljning
uppfoljning
Analys Kvalitativ Jimforande statistisk ~ Jimforande statistisk Kvalitativ
innehéllsanalys inom grupper over tid  inom grupper éver tid  innehéllsanalys

Vob= vird- och omsorgsboende

MRC (2008) poingterar vikten av att utvirdera om en intervention ir effektiv i den ordinarie
verksamheten (se dven Treweek & Zwarenstein 2009) och att forstd férindringsprocessen. Enligt
MRC ir ménga interventionsstudier komplexa inte bara genom att de innehéller flera
interagerande komponenter, utan ocksa genom att det finns en mingd olika och varierande utfall
av interventionen. Graden av komplexitet paverkas ocksi av flexibiliteten som interventionen
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tilldts ha. Vid komplexa interventioner behovs oftast flera olika mitningar liksom att oférutsedda
konsekvenser av interventionen utvirderas nir det dr mojlige (MRC 2008). En intervention som
anpassas till de lokala forutsiteningarna kan vara effekeivare dn act strike f6lja ett férutbestime
protokoll (MRC 2008). Nir avsikten ir att undersoka om interventionen ir effektiv i en
verksamhet under ordinarie fSrutsittningar, snarare in om den har effekt under optimala
forutsittningar, kan detta beskrivas som en pragmatisk intervention (Treweek & Zwarenstein
2009). Vid ett pragmatiskt forhallningssite efterstrivas att interventionen genomfdrs i en
ordinarie verksamhet, med f4 eller inga specifika urvalskriterier och att interventionen ir flexibel.
Vid planering av en pragmatisk intervention behéver avvigningar goras gentemot verksamheten
och de som fattar beslut om inférandet av interventionen, avseende relevans och utfallsmatt
(Zwarenstein m.fl. 2008). Interventionsstudien som delar av denna avhandling baseras pa kan
beskrivas som en komplex pragmatisk intervention.

Avhandlingen ir en del i en storre forskningsstudie “Palliativ vird och omsorg - stéd till
personalen”, dir tre stadsdelar i en stdrre stad i sodra Sverige (ca 300 000 invanare) ingick.
Urvalet av stadsdelar baserade sig pd att personalen i dessa stadsdelar hade genomgitt en
utbildning i palliativ vird med fokus pd vérd i livets slut. Den &vergripande studien var
flervetenskaplig och genomférdes i samarbete med forskare inom omvardnad, medicinsk etik,
socialt arbete och sprikvetenskap. Innan studien startade, diskuterades och forankrades den i de
berérda stadsdelarna. En styrgrupp bestiende av projektansvarig, FoU ansvarig och de tre vard-
och omsorgscheferna, triffades regelbundet under hela studien for att diskutera vergripande
frigor. Den &vergripande studien hade bidde en explorativ fas och en interventionsfas (se figur 2).

Den 6vergripande studien hade flera syften varav personalens situation och effekterna av
interventionen nir det giller personalens vilbefinnande och arbetssituation var ett, vilket ér i
fokus i denna avhandling. Specifika studier om  sambandet/relationen  mellan
arbetstillfredsstillelse och pafrestning och andra variabler har dven undersskes (Orrung Wallin
m.fl. 2012, submitted’). Huvudstudien omfattade dven nirstiendes upplevelser av att vara
nirstdende till ndgon som bor vid vird- och omsorgsboende och deras upplevelser av den vérd
och omsorg som gavs, bide fore och efter interventionen. Aven nirstiendes upplevelser av vird
och omsorg under den ildres sista tid i livet undersoktes genom att nirstdende intervjuades efter
dodsfallet. Insamlad data kring nérstdende 4r dnnu inte bearbetad och analyserad. Huvudstudien
hade dven fokus pé ledarna och deras syn pa ledarskap samt deras erfarenheter och upplevelser av
interventionen (data delvis bearbetad och publicerad, Augustson m.fl. submitted). Ett annat fokus
var hur palliativ vird organiserades och kommunicerades i den aktuella staden, och omfattade
dven jimforelser fére och efter interventionen (data delvis bearbetad och publicerad, Rahm 2010).
Slutligen omfattade huvudstudien studier av sjilva implementeringen av interventionen och data i
form av bandinspelningar av studiecirkeltriffar och workshops. Enkiter till personalen om sjilva
genomférandet av interventionen samt kortare intervjuer med fokus pa studiecirklarnas
genomférande och nytta, insamlades ocksa (data delvis bearbetad och publicerad, Augustson m.fl.
submitted).
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Explorativ studie

Den explorativa studien startade 2008. Studien syftade till att ta fram ett sd bra underlag som
mojligt infor designen av interventionen. Den omfattade bland annat (a) undersdkning av det
empiriska underlaget nir det giller interventioner riktade mot palliativ vard och omsorg till ldre
personer (Bolmsjo 2008), (b) undersdkning av sjukskéterskors erfarenheter och upplevelser av
palliativ vard till dldre personer inom kommunal vird och omsorg (Térnquist m.fl. 2012) (c)
samt undersdkning av hur kommunal palliativ vird och omsorg kommunicerades och
organiserades i de aktuella stadsdelarna (Rahm & Ohlsson 2009). Den explorativa studien som
genomférdes i stadsdelarna (c) omfattade bland annat en kartliggning av de texter som gillde
palliativ vird i styrdokument och material pd internet, intranitet och i broschyrer frin
stadsdelarna. En granskning av det material som ingick i den utbildning om palliativ vird som
personal i de e stadsdelarna tidigare genomgitt, och observationer av sjilva
utbildningssessionerna, genomférdes ocks. I den explorativa studien i stadsdelarna ingick dven
(d) ett tjugotal fokusgruppsintervjuer, med enhetschefer, sjukskéterskor, sjukgymnaster och
arbetsterapeuter, underskdterskor och vardbitriden samt si kallade palliativa ombud, om deras
erfarenheter av  kommunal palliativ vird dll Zdldre personer. Fokusgrupperna med
underskdterskor/vardbitriden vid vard- och omsorgsboende ingir som en del i denna avhandling

(studie I).

Resultatet frin den explorativa studien visade bland annat att det fanns begrinsad kunskap nir
det giller hur interventioner bor utformas till personal med fokus pd palliativ vard till dldre
personer. Litteraturgenomgéngen visade att komponenter som trining i att kommunicera och att
integrera de palliativa principerna i verksamhetens befintliga processer, hade visat positiva effekeer
(Bolmsjo 2008). Intervjuerna med sjukskéterskor visade att de upplevde att deras legitimitet inom
den egna organisationen var begrinsad, och att deras kunskap och firdigheter inte togs tillvara
inom organisationen (Térnquist m.fl. 2012). Den del av den explorativa studien som
genomfordes i de aktuella stadsdelarna visade att informationen och kommunikationen om
palliativ vird var begrinsad, bide i trycksaker och p& kommunens webbplats, och att
utbildningen i palliativ vird som personalen tidigare hade genomgitt frimst var fokuserad pa
kroppsliga symtom och vard i livets slutskede. Fokusgruppsintervjuerna med personal i de tre
stadsdelarna visade att den personal som arbetade i hemtjdnst sillan var involverad i palliativ vird
och att de personer som bodde hemma oftast dog nigon annanstans, exempelvis pa sjukhus.
Fokusgruppsintervjuerna visade dven att det frimst var underskoterskor/vardbitriden och
sjukskoterskor som var involverade i den palliativa virden, medan rehabiliteringspersonal i
mycket liten utstrickning var involverad. Intervjuerna visade dessutom att det fanns en osikerhet
i de olika personalgrupperna om vad som var palliativ vard och hur den skilde sig frin dvrig vard.
Sammantaget visade den explorativa studien att behovet av en intervention, som fokuserade pd en
palliativ virdfilosofi, var storst inom vird- och omsorgsboende. Vidare att den frimst skulle rikta
sig till den personal som arbetar nirmast den dldre (underskéterskor/vardbitriden) och att den
skulle ha tonvikt pa existentiella och emotionella aspekter av virdandet.
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Interventionens framuviixt

Studiecirkel som redskap for lirande

Valet av metod for lirande baserade sig pd rekommendationer av NICE (2007) som poingterar
att utbildningsmaterial bér kombineras med interaktiva méten i mindre grupper, dir deltagarna
ir aktiva nir man ska genomféra forindringar i verksamheten. Detta ligger vil i linje med
“studiecirkelmetoden” som forst beskrevs av Oskar Olsson och som linge anvints for lirande,
frimst inom féreningsverksamheter i Sverige (jfr Gougoulakis 2001). Studiecirklar som redskap
for lirande har dven tidigare anvints som metod i interventionsstudier, exempelvis nir det giller
att oka personalens kunskap om risk for underniring (Westergren m.fl. 2009). For att testa
studiecitkelmetoden och de uppgifter som personalen skulle genomféra mellan
studiecirkeltriffarna, genomférdes en pilotstudie med inriktning mot vérd och omsorg av
personer med demens pi ett demensboende i en av de tre stadsdelarna (Edberg & Orrung Wallin
2009). Pilotstudien visade att studiecirklarna upplevdes som positiva och lirorika och gav
personalens ménga idéer for hur man skulle kunna férindra verksamheten for att béttre passa
véardtagarnas behov. Det upplevdes dock som en brist att chefer och sjukskoterskor inte var
involverade, vilket forsvirade for personalen att forankra forbittringsférslag. De hade dven
begrinsade méjligheter att sjilva genomfora forindringar. Slutsatsen var att studiecirkel som
metod fungerade tillfredsstillande, men att den borde kompletteras med workshops di personalen
tillsammans med ledarna (sjukskéterskor och enhetschefer) kunde diskutera och férankra forslag
pa forindringar i verksamheten.

Studiecirklarnas och workshoparnas innehéll och struktur

Innehéllet i studiecirklarna baserades pd resultatet av den explorativa studien, aktuell forskning
och rikdlinjer avseende palliativ virdfilosofi, dldre personers behov den sista tiden i livet samt
deras nirstdendes behov. Resultatet frin den explorativa studien visade att personalen frimst
upplevde svdrigheter nir det gillde relationsmissiga, kinslomissiga och existentiella aspekter i
motet med den idldre och deras nirstdende. D3 den utbildning som personalen tidigare hade
genomgitt frimst hade fokuserat pa fysiska behov, omfattade studiecirkelmaterialet inte specifikt
aspekter som fysiska symtom och symtomlindring.

Studiecirklarna strukturerades sa att personalen infor varje triff skulle ha forberett sig genom att
lisa en forskningsbaserad text och/eller ha genomfért en praktisk uppgift, exempelvis en intervju.
Hela programmet omfattade sammanlagt sju triffar, med tre workshops (efter studiecirkeltraff 3,
5 och 7). Inledningsvis planerades f6r sammanlagt atta studiecirkeltriffar och fyra workshops men
pa grund av ett sparbeting, som stadsdelarna utsattes for strax innan interventionen skulle
genomforas, reducerades antalet studiecirkeltraffar for ate det skulle vara méjlige for stadsdelarna
att genomféra interventionen. Hela programmet fanns tryckt i en manual, dir bade
forberedelserna och fokus for varje triff var beskrivna (se Appendix).

De sju studiecirkeltriffarna utgick frin foljande tema: En god palliativ vird — vad innebir det?,
Vem ir den ildre personen?, Min egen roll, som personal och medminniska, i virden av den
ildre, Sjilvbestimmande i den palliativa varden, Sociala sammanhang och livet fére déden,
Nirstiendes situation och behov och Stéd till nirstiende.

35



Infér tema tvd och fem bestod de praktiska uppgifterna av att genomfora en intervju med en
vérdtagare respektive en nirstiende och infér tema tre att skriva en berittelse om ett méte dir
deltagarna kint act de varit nirvarande (figur 3). Under sjilva studiecirkeleriffen lig fokus frimst
pa diskussion och reflektion dver det de hade list, eller den praktiska uppgift de hade genomfért,
i relation till deras nuvarande arbete men dven i relation till tidigare arbetsrelaterade eller
personliga erfarenheter.

Studiecirklarna leddes av en studiecirkelledare. For att 6ka anpassningen till den lokala kontexten
(MRC 2008) var studiecirkelledarna, tillsammans med forskarteamet, iven involverade i
utvecklingen av innehallet i studiecirklarna. Studiecirkelledarna rekryterades frin de tre
stadsdelarna, och bestod av tva sjukskéterskor och en underskoterska som blev rekommenderade
av respektive stadsdel. Det var dock viktigt att de inte arbetade direkt vid de enheter dir
studiecitklarna  skulle  genomféras. De  tre  studiecitkelledarna  genomgick  en
studiecirkelledarutbildning innan interventionens start. De hade dessutom regelbundna triffar
med representanter frin forskarteamet infor varje studiecirkeltraff, for att sikerstilla att de kinde
sig sikra och trygga med innehéllet och upplagget och for att sikerstilla att studiecirkelmanualen
foljdes. For att 6ka méjligheten for enhetschefer och sjukskoterskor att stodja personalen, erbjods
en liknande studiecirkel som hade fokus p4 hur de i sin tur kunde stédja personalen (figur 3).

Workshoparna (WS) leddes av respektive studiecirkelledare och bestod av representanter frin
varje studiecirkelgrupp samt enhetschef och sjukskoterska pa boendet. Workshoparna varade i
sex timmar (kl. 9-12 + 13-16) och utgick frin f6ljande frigor:
e WS 1) ”Vad kan ni konkret géra pd boendet for att bittre se den ildre och férstd dennes
behov?”
e WS 2) ?Vad kan ni konkret géra pa boendet for att stirka den ildres sjilvbestimmande?”
och "Hur kan ni bli bittre pd att samtala med den dldre om doden och andra svéra saker?”
e WS 3) ”Vad kan ni konkret gora pd boendet for att stirka relationen till den nirstiende?
och Vad kan ni t.ex. gora for att den nirstdende ska kiinna sig 4n mer vilkommen, sedd,
informerad och lyssnad pa?” (figur 3).

Studiecirkelgrupper och workshoparnas sammansittning

En av utgingspunkterna for interventionen var att den skulle vara genomférbar inom ramen for
den ordinarie verksamheten. Varje studiecirkelgrupp skulle bestd av sex till dtta personal, med en
strivan efter att halla ihop den ordinarie arbetsgruppen i en studiecirkelgrupp. Det bedémdes
vara rimligt att studiecirkelgrupperna skulle triffas med cirka tre veckors mellanrum, for att ha
mdjlighet att hinna forbereda sig genom att lisa texter eller genomfora praktiska uppgifter infor
triffarna. Bade studiecirklar och workshopar skulle genomféras pé respektive vard- och
omsorgsboende under ordinarie arbetstid. Som tidigare nimnts, skulle en tll tvd representanter
fran respektive studiecirkelgrupp, tillsammans med chefen och sjukskéterskan pa boendet, delta i
workshoparna. Varje studiecirkelgrupp valde sjilva ut vilka deltagare som skulle vara med pa
nistkommande workshop. Det var inte organisatoriskt méjligt for samtliga deltagare att vara
med p3 varje workshop, men pé detta vis fick alla som ville méjlighet att delta vid minst ett

tillfille.
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Planeringen av interventionen skedde via regelbundna méten i styrgruppen i nira samverkan med
verksamheterna. De tre stadsdelarna hade dven stort inflytande nir det gillde vilka enheter som
skulle bli kontroll- och interventionsboende i studien. Det var bland annat ett starkt onskemal
fran stadsdelarna att alla stadsdelar skulle ha bide interventions- och kontrollenheter.
Interventionen inleddes och avslutades med en gemensam “uppstartsdag” och “avslutningsdag”
for deltagarna i projektet.
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Interventionens innehdll och genomforande

Interventionen var en komplex intervention genom att den innefattade flera samverkande
komponenter, och att en mingd olika arbetsgrupper och personalkategorier var involverade i den
(jir MRC 2008). Urvalet av deltagare till interventionen gjordes utifrin en poweranalys, att med
en sannolikhet pd 80 procent kunna uppticka en statistiske signifikant skillnad. Poweranalysen
baserades pé instrumentet Creative Climate Questionnaire (beskriven i tabell 4) (Ekvall m.fl.
1983). Bedomningen gjordes att det var kliniskt relevant att uppticka en skillnad mellan
grupperna pa 0,2 skalsteg. En tvasidig signifikanstest pad 5 procent med en SD pa 0,4 anvindes,
vilket visade att det behévdes 63 deltagare i respektive grupp. Utifrin antagandet att det ér fler
som avbojer att delta pa kontrollboenden, men ocksé att bortfallet ir storre, inkluderades dubbelt
s manga kontrollboende som interventionsboende. Interventionen, genomfordes pé tre sirskilda
boenden under november 2009 till maj 2010. Intentionens strivan om att hilla ihop
arbetsgrupperna i en studiecitkelgrupp var inte méjligt f6r samtliga arbetsgrupper, eftersom all
personal inte valde att delta i interventionen. Totalt ingick tretton studiecirkelgrupper, fem i tva
stadsdelar och tre i en stadsdel. Sammantaget deltog attiodtta omsorgspersonal i studiecirklarna.
En till tva personal frin varje studiecirkelgrupp deltog i varje workshop pa respektive boende
tillsammans med deras ledare, dvs. chefen och sjukskoterskan (tabell 3).

De ingdende vérd- och omsorgsboendena (n=9) bestod av totalt 34 boendeenheter med mellan 8
till 12 virdtagare per enhet, en stdrre andel av dessa var allminna enheter (n=23) och ett mindre
antal enheter for personer med demens (n=11). Personalbemanningen per vérdtagare under
dagtid varierade mellan 0,66-0,71 pa interventionsboenden och 0,56-0,71 pa kontrollboenden.
Antal virdtagare som  sjukskoterskan ansvarade f6r varierade mellan 19-29 pa
interventionsboenden och 15-30 pa kontrollboenden. Antalet personal som varje enhetschef
ansvarade for varierade mellan 18-60 pa interventionsboenden och mellan 18-44 pa
kontrollboenden.

Tabell 3. Antalet personal och ledare vid de tre vird- och omsorgsboendena, deltagare i
interventionen, antal studiecirkelgrupper, studiecirkeltriffar och workshops
Stadsdel Stadsdel Stadsdel Totalt Slutforde Slutférde  Slutférde Deltagit

A B C <4 SC 5 SC > 6 SC >2WS
triffar triffar triffar

Personal

Tillgingliga 38 41 21 100

Deltog 33 30 19 82 9 12 61 38
Antal SC gr. 5 5 3 13
Ledare
Sjukskéterskor

Tillgingliga 2 2 1 5

Deltog 2 2 1 5 3 1 1 5
Chefer

Tillgingliga 2 1 1 4

Deltog 2 1 1 4 1 1 2 4
Antal SC gr. 1

SC= studiecirkel, WS = workshop
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Férslag som framkom vid workshoparna skrevs ner av respektive workshopgrupp, sammanstilldes
av forskargruppen och presenterades pd tvd gemensamma avslutningsdagar for deltagarna i
interventionen. Det framkom konkreta forslag om forindringar i forhallningssitt, arbetsformer
och organisationen av arbetet, exempelvis: att vara lyhorda och engagerade i méten med
vérdtagare, nirstdende och kolleger, att piborja levnadsberittelsen vid inflytening och félja upp
den efter tre veckor, att inféra arbetsplatstriffar med sjukskéterskan med fokus pd vdrdtagarna.
Det framkom &ven forslag péa att de skulle bli bittre pa att prata om déden med vérdtagarna,
genom att vara lyhdrda for de dldres behov av att prata om svara fragor och att avsitta tid for
detta. Men ocksd att rikta uppmirksamheten mot nirstdende som inte tydligt visar att det
behover stod.

Studiedeltagare

Studie I utgick frin den explorativa studien och omfattade fokusgruppsintervjuer med 25
personal fran 13 vird- och omsorgsboenden inom de tre stadsdelarna. Tjugotva av deltagarna var
kvinnor och tre var min. Aldern pi deltagarna var mellan 25 och 63 ir, med en median pi 41 ir.
Vid urvalet av deltagare efterstrivades att f& en variation avseende alder, arbetsplats,
arbetserfarenhet och kén. De hade arbetat inom vérd och omsorg av ildre mellan 2-39 ar med en
median pd 14 ér. Alla, fSrutom en, hade en gymnasial vardutbildning eller motsvarande. Nio av
deltagarna hade deltagit i den palliativa utbildningen som tidigare hade genomforts i stadsdelarna.

Studie IT och III var en utvirdering av effekten av interventionen genom att personal besvarade
ett frageformulir vid tre dllfillen, i studie IIT besvarade interventionsgruppen frageformuliret vid
yteetligare ett tillfille. Totalt deltog 225 av totalt 312 (72 procent) personal fran nio sirskilda
boenden inom de tre stadsdelarna. Attiodtta av deltagarna arbetade pi nigot av de tre boendena i
stadsdel A, B eller C som ingick interventionsgruppen och 137 av deltagarna arbetade pi nagot av
de sex boendena som ingick kontrollgruppen i stadsdel A, B eller C (figur 4). Deltagarnas alder
var mellan 22 och 68 ar (m=44 4r) och 86,4 procent av deltagarna var kvinnor. I genomsnitt hade
84,6 procent av personalen en vird och omsorgsutbildning. En bortfallsanalys genomférdes, som
visade att de som inte besvarade frigeformulirec vid samtliga fyra mitdillfillen i
interventionsgruppen i hdgre omfattning skattade arbetsklimatet simre vid baslinjedtningen i
jimforelse med dem som besvarade det vid samdliga tillfillen (p=0,038). I kontrollgruppen
arbetade de som inte besvarade frigeformuliret vid samtliga tre tillfillen oftare deltid (p=0,047)
och fler var virdbitriden (p=0,003) i jimforelse med dem som besvarade frigeformuliret vid
samtliga tillfillen.

Studie IV var en utvirdering av hur deltagarna upplevde att interventionen hade péverkat dem
och deras arbete och omfattade intervjuer med 14 personal som deltagit i interventionen. Tio av
dem hade deltagit i en eller tvA workshopar. Deltagarna representerade 4tta av 13
studiecirkelgrupper. Vid urvalet av deltagare efterstrivades att fi en variation avseende
studiecirkelgrupp, élder, kon och arbetstid. Samtliga deltagare (n=12), som var tillgingliga sex
ménader efter interventionens avslut, intervjuades ytterligare en gang (figur 3). Deltagarnas dlder
var mellan 25 och 56 ar, med en median pa 44 ar. Nio var kvinnor, 13 arbetade dagtid och deras
arbetserfarenhet frin vird av dldre var mellan tvd och 36 &r med en median pa 11 &r.
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Interventionsboende
n=100,
A n=38, B n=41, C n=21

Kontrollboende
n=212
A n=76, B n=60, C n=76

I

I

n=88
A n=37, B n=30, C n=21

Besvarade inte frage-
formuléret n=1

Baslinjemétning

n=137
A n=69, B n=36, C n=32

Besvarade inte frage-
formuléret n=3

'

Intervention

Avbrutit deltagandet n=9 l

Avbrutit deltagandet n=15

Intervju
n=14 7 =79
A n=32, B n=29, C n=18

Besvarade inte frage-
formuléret, n=1

Post-intervention

n=119
A n=55, B n=35, C n=29

Besvarade inte frage-
formularet, n=6

Avbrutit deltagandet n=4

Avbrutit deltagandet n=10

Uppfoljningsintervju
n=12 n=76
A n=31, B n=28, C n=17

6-manadersuppfoljning

n=115
A n=55, Bn=31, C n=29

Avbrutit deltagandet n=11

n=65
A n=25, B n=26, C n=14

12-manadersuppf6ljning

Figur 4. Deltagare i studie IT, III och IV
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Datainsamling

I avhandlingen har flera olika datakillor anvints. Fér att belysa personalens erfarenhet av palliativ
véird inom vird och omsorgsboende anvindes fokusgruppsintervjuer. For att utvirdera effekterna
av interventionen anvindes béde individuella intervjuer efter sjilva interventionen och
frageformulidr som besvarades fore och efter interventionen, si kallad datatriangulering (Polit &
Beck 2004).

Intervjuer

Fokusgruppsintervjuer fére interventionen
Sex fokusgruppsintervjuer (studie I) genomfordes med tvé till sex deltagare frin olika sirskilda
boenden inom de tre stadsdelarna. Intervjuerna genomfordes i ett enskilt rum pa, eller i
anslutning till, personalens arbetsplats och varade mellan 75-140 minuter. Samtliga intervjuer
spelades in digitalt. Deltagarna ombads att fylla i ett formulidr med demografiska data avseende
ilder, antal arbetade &r inom vird och omsorg av ildre, antal arbetade &r vid boendet och
genomgingen utbildning. Under intervjuns genomférande medverkade en moderator, med
ansvar for att underldtta och stimulera diskussionen, och en observator med ansvar for att lyssna,
anteckna och lyfta fragor som behovde klargoras under eller i slutet av intervjun (Krueger &
Casey 2009). Diskussionen styrdes av moderatorn genom 6ppna frégor som:

e Vad innebir palliativ vard for er?

e Kan ni beritta om en situation nir ni utfore palliativ vird?

e Vad ir svirigheterna med att utféra palliativ véird?
Vid intervjutillfillena hade olika personer moderator- respektive observatdrsrollen, samtliga med
forskarbakgrund inom omvérdnad, socialt arbete och medicinsk etik. Forfattaren medverkade och
var moderator i tre av intervjuerna och skrev ut dessa intervjuer ordagrant efterat. En sekreterare
skrev ut de andra tre.

Individuella intervjuer efter interventionen
Inledningsvis genomférdes en pilotintervju for att trina intervjuteknik och fér att se om
intervjufrigorna fungerade. Tjugosex individuella intervjuer (studie IV) genomférdes, 14
intervjuer efter interventionens avslut och 12 av dessa f6ljdes upp sex mdinader senare.
Intervjuerna genomfdrdes pd personalens arbetsplats i ett enskilt rum, spelades in digitalt och
varade mellan 25 och 68 minuter. Intervjuerna var semistrukeurerade (Kvale 1997) och bestod av
Sppna frigor baserade pd interventionen, exempelvis:

e Nir du fick hora talas om studiecirkeln "palliativ vird och omsorg till dldre pé sirskilda

boende” vad tinkte du da?

e Hur tyckee du att det blev?

e Var det nigot i studiecirkeln som var speciellt viktigt for dig?

o Pavilket sitt har detta paverkat dig i ditt arbete?
For att stimulera den intervjuade att beridtta och for fortydligande anvindes fortydligande fragor,
s kallade probing-fragor.

Innan den uppféljande intervjun sex manader senare, listes den forsta intervjun igenom for att £&
en helhetsbild av innehdllet. Uppfsljningsintervjun inleddes direfter med en kort summering av
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vad som diskuterades vid den forsta intervjun och den intervjuade tillfrigades om att beritta vad
som hade hint sedan dess. Intervjuerna transkriberades ordagrant av en sekreterare, dir pauser
och andra uttryck markerades.

Frdgeformulir fore och efter interventionen

Ett frigeformulir anvindes for att samla in data frin interventionsgruppen och kontrollgruppen
vid baslinjemitning (november 2009), post intervention (maj 2010), sex-mdnaders uppféljning
(november 2010) samt frin interventionsgruppen vid tolv-méinaders uppfoljning (maj 2011).
Delar av frigeformuliret limnades dessutom ut till ett urval av deltagare (n=114) tva veckor efter
datainsamlingen vid post-intervention, for att undersdka vissa instruments psykometriska
egenskaper i form av test-retest reliabilitet. Dessa resultat ingar inte i ngon av studierna i denna
avhandling (Orrung Wallin m.fl. submitted®). Frigeformuliret togs fram av forskargruppen och
bestod bide av instrument och enskilda fragor som tickte bakgrundsdata, boendet, organisation
och arbetsledning, métet med vardtagarna, personalgruppen samt personalens tankar och kinslor.
For ate testa frageformulirets begriplighet och genomforbarhet testades det av ett antal personer
med vard och omsorgsbakgrund fére baslinjemitningen. Vissa justeringar gjordes direfter nir det
gillde ordningen av frigorna. Det slutgiltiga frageformuliret kom att omfatta 43 sidor och
beriknades utifrin den inledande testningen att ta mellan en dll en och en halv timme att
besvara.

En koordinator i respektive stadsdel administrerade och organiserade datainsamlingen.
Koordinatorn fick skriftlig och muntlig information om studiens genomforande fore studiens
start och direfter kontinuerligt under studiens genomforande. Koordinatorn i respektive stadsdel
informerade personalen muntligt och skriftligt om studiens syfte och genomférande samt
inhimtade skriftligt samtycke att delta i studien. Frigeformuliret besvarades enskilt, under
arbetstid, och 4terlimnades till koordinatorn i ett forslutet kodat kuvert. Det var endast
koordinatorn som hade tillging till kodlistan, men hade diremot inte tillging till de besvarade
frageformuliren. Koordinatorn fanns tll hands under tiden som deltagarna besvarade
frageformuliret, for fortydligande vid eventuella oklarheter. Vid nagra tillfillen, nir personal var
lingledig eller arbetade natt, bevarades frigeformuliret hemma av dessa deltagare. Di
sprikkunskaperna hos deltagarna varierade, visade det sig att frigeformuliret i baslinjematningen
tog mellan en och tre timmar att besvara. Infor datainsamlingen post-intervention minskades
darfor frageformuliret med 13 sidor. Koordinatorn pidminde deltagare som inte besvarat eller
limnat in frigeformuliret vid tvé tillfillen, direfter ansigs personalen inte vilja besvara
frigeformuliret.

Nio instrument som ingick i frigeformuliret har anvints i denna avhandling fér att utvirdera
interventionens effekter avseende personalens upplevelse av arbetstillfredsstillelse, pafrestning,
samvetsstress, virdkvalitet, forutsittningar for act utfora personcentrerad vard, vardklimat,
arbetsklimat samt syn pé ledarskap (tabell 4).
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Tillfredsstillelse i arbetet

For att mita allmin arbetstillfredsstillelse anvindes instrumentet Jobsatisfaction (Ekvall 2001)
(studie II), som grundar sig pd Maslows behovspsykologi och arbetsvetenskaplig stressforskning.
Instrumentet innehaller 20 frigor, vilka bestdr av faktorerna: Kompetens, Kinsla, Egenkontroll,
Initiativ och Relation. Medelvirden riknas wut, dir hoga virden indikerar hog
arbetstillfredsstillelse. Tidigare studier med blandade yrkesgrupper, har visat ett medelvirde pd
2,1 och Cronbach’s alpha-virden mellan 0,74 och 0,88 pa faktornivé och 0, 91 for instrumentet i
sin helhet (Arnd & Tuvning 2002, Sellgren m.fl. 2008). Motsvarande Cronbach’s alpha-virden i
denna studie (I) var 0,72-0,86 och 0,94. Det fanns takeffekter pa faktornivd mellan 10,2-23,3
procent och 5,1 procent for instrumentet som helhet, och missing péd faktorniva mellan 4,9 och
5,7 procent och 5,7 procent for instrumentet som helhet. Test-retest reliabilitet vid post-
intervention visade att ICC var mellan 7= 0,56 och 0,66 pa faktornivi och r=0,61 for
instrumentet som helhet (Orrung Wallin m.fl. submitted®).

Férutom att mita allmin arbetstillfredsstillelse 4r det vikeigt att mita den specifika
tillfredstillelsen som det innebir att arbeta inom vard och omsorg av ildre. Dirfor anvindes
ytrerligare ett instrument for att mita arbetstillfredsstillelse.

Instrumentet Psychosocial Jobsatisfaction (Engstrom m.fl. 2006) anvindes for att mita
personalens tillfredstillelse med vird och omsorg vid boendet (studie II). Instrumentet har
utvecklats for att mita arbetstillfredsstillelse inom ildrevdrden. Instrumentet innehéller 49 frigor,
vilka bestér av faktorerna: Personlig utveckling, Arbetsbelastning, Kritik, Forvintningar och krav,
Samarbete, Inre motivation, Yttre motivation och Position i arbetsgruppen. Eftersom faktorn
kritik bestir av olika aspekter av kritik, analyserades frigorna i denna faktor ocksd separat.
Totalpoing for faktorerna transformeras till poing mellan 0-100, genom att poingen for
frigorna summeras och divideras med maximala mojliga poing och direfter multipliceras med
100. Héga virden indikerar hog arbetstillfredsstillelse. Instrumentet har i liknande kontext har
visat ett medelvirde pd 66,9 (Engstrom m.fl. 2011) och Cronbach’s alpha-virden mellan 0,52
och 0,86 p4 faktorniva och 0,92 for instrumentet som helhet (Engstrom m.fl. 2006). Test-retest
reliabilitet med ICC var pé faktorniva mellan 7=0,63 och 0,84 och for instrumentet i sin helhet
7=0,91. Test-retest reliabilitet vid post-intervention visade att ICC var mellan 7=0,63 och 0,84 pa
faktornivé och 7=0,91 for instrumentet som helhet (Orrung Wallin m.fl. submitted®). Cronbach’s
alpha i denna studie (IT) var 0,51-0,83 och 0,92. Det fanns takeffekter pa faktornivd mellan 0,8 —
7,9 procent och missing pé faktornivd mellan 3,4 och 7,2 procent och 7,9 procent for
instrumentet som helhet.

Péfrestning

For att mita péfrestning anvindes instrumentet Strain in Dementia Care Scale (Edberg m.fl.
submitted) (studie II). Instrumentet har utvecklats pd basis av kvalitativa studier med personal
(Sverige, Australien, Wales och England) om pafrestning vid vard av personer med demens
(Edberg m.fl. 2008). Instruktionen i frigeformuliret formulerades om for att inte enbart gilla
personer med demens, genom att ersitta formuleringen “personer med demens” med 7ildre
personer”. Instrumentet bestar av 27 potentiella pafrestande situationer med tvd fragor: hur ofta
uppstdr situationen och hur mycket stress ger situationen upphov till. Instrumentet bestir av
faktorerna; Frustration 6ver att se virdtagare fara illa, att balansera sitt kinslomissiga
engagemang, Bristande bekriftelse, Svérigheter att tolka och forstd och Att behdva prioritera
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mellan olika behov. Svarens virden multipliceras och medelvirde for varje faktor och for hela
instrumentet riknas ut. Hoga podng indikerar hég péfrestning. Cronbach’s alpha for
instrumentet i liknande kontext har visat mellan 0,77 och 0,88 pa faktornivd och 0,93 for
instrumentet i sin helhet (Edberg m.fl. submitted). Motsvarande virden i denna studie (II) var
0,75-0,89 och 0,94. Det fanns golveffekter pa faktorniva mellan 2,7 och 8,0 procent och missing
pa faktornivd mellan 13,3 och 16,9 procent och 16,1 procent for instrumentet som helhet. Test-
retest reliabilitet vid post-intervention visade att ICC var mellan 7=0,66 och 0,77 och for
instrumentet i sin helhet 7=0,85 (Orrung Wallin m.fl. submitted").

Samvetsstress

For att mita samvetsstress har Stress of Conscience Questionnaire (Glasberg m.fl. 2006) anvints
(studie II). Det ir ett instrument som baseras pé teoretiskt och empiriskt arbete om samvete och
samvetsstress. Instrumentet bestdr av 9 a och b frigor om hur ofta en stressfull situation intriffar
och vilken stress situationen ger upphov till (skattas pd en 10 cm visuell analog skala som
omvandlas till virden mellan 0 — 5). Instrumentet bestir av tva faktorer: Intern motivation och
Extern motivation. Svaren (a och b) multipliceras, med majliga virden pa faktornivd mellan noll
och 125. Hoga virden indikerar hog samvetsstress. I tidigare studier, i en liknande kontext, med
underskoterskor/vardbitriden  var  medelvirdet 44,6 och for = sjukskéterskor  och
underskoterskor/vardbitride m=48,0 for instrumentet i sin helhet (Juthberg 2008), i en
virdkontext, men med blandade yrkesgrupper, var Cronbach’s alpha mellan 0,74 och 0,78 pa
faktorniva och 0,83 for instrumentet i sin helhet (Glasberg m.fl. 2008). Motsvarande Cronbach’s
alpha-virden i denna studie (II) var 0,70-0,74 och 0,83. Det fanns golveffekter pd faktorniva
mellan 16,6 och 17,4 procent och 12, 9 procent fér instrumentet som helhet samt missing pa
faktornivd mellan 15,1 och 15,8 procent och 18,8 procent for instrumentet som helhet. Test-
retest reliabilitet vid post-intervention visade att ICC var mellan 7=0,76 och 0,83, och for
instrumentet i sin helhet p4 0,76 (Orrung Wallin, m.fl. submitted®).

Virdkvalitet

Fér att mita vardpersonalens bedomning av virdkvalitet har instrumentet Quality of Care
Aspects (Engstrdom m.fl. 2006) anvints (studie III). Instrumentet dr framtaget for att mita
vérdkvalitet inom dldrevarden och innehaller 24 frigor som bestir av fyra faktorer: Omvardnad
och medicinsk vard, Kommunikationshinder, Dokumentation och Kommunikationsférméiga.
Totalpoing for faktorerna transformeras till poing mellan 0-100, genom att poingen for
frigorna summeras och divideras med maximala méjliga poing och direfter multipliceras med
100. Héga virden indikerar hdg virdkvalitet pd enheten. Studier i en liknande kontext har
rapporterat ett medelvirde pd 73,8 for instrumentet som helhet (Engstrém m.fl. 2011) och
Cronbach’s alpha-virden mellan 0.80 och 0.86 for faktorerna och 0.84 for instrumentet som
helhet (Engstrom m.fl. 2006). Motsvarande Cronbach’s alpha-virde i denna studie (III) var
0,76-0,89 och 0,86. Det fanns takeffekter pé faktornivd mellan 2,2 och 24,5 procent och missing
pa faktorniva mellan 5,2 och 8,3 procent och 11,4 procent for instrumentet som helhet.

Personcentrerad vird

Foér att mita organisatoriska frutsittningarna for en personcentrerad vard har Person-centered
Care Assessment Tool (Edvardsson m.fl. 2010) anvints (studie III). Instrumentet bestir av 13
pastdenden och bestdr av tvd faktorer: Personcentrerad vard och Omfattning av organisatoriske
stéd (Sjogren m.fl. 2012). Vid berikning av faktor och totalpoing beriknas ett medelvirde

46



genom att podngen for frigorna summeras och darefter divideras med antalet fragor. Héga virden
indikerar goda forutsiteningar for personcentrerad vard. En studie (Sjogren m.fl. 2012) som ar
genomford i liknande kontext med blandade yrkesgrupper, har rapporterat medelvirdet 3,7 for
instrumentet som helhet och Cronbach’s alpha pd faktornivi mellan 0.72 och 0.73 och for
instrumentet 1 sin helhet p& 0.75. Test-retest reliabilitet med Pearson Product moment
Korrelation visade pa 7= 0,75 och ICC pa 7=0,75 (Sjégren m.fl. 2012). Cronbach’s alpha-virde i
denna studie (IIT) var 0,74 -0,79 pé faktorniva och 0,78 fér instrumentet i sin helhet. Det fanns
takeffekeer pa faktorniva pa 5,9 procent och missing pé faktorniva mellan 7,9 och 8,7 procent och
9,2 procent for instrumentet som helhet.

Vardklimat

Fér att mita virdklimat har Person-centred Climate Questionnaire — Staff version (Edvardsson
m.fl. 2009) anvints (studie III). Instrumentet har utvecklats pa basis av kvalitativa studier om
patienters och nirstiendes syn pd ett virdande klimat. Formuleringen “patient” ersattes med
“boende” for att anpassa instrumentet till studiens kontext. Instrumentet bestdr av 14 pistienden
och innefattar faktorerna: Trygghet, Vardaglighet och Gemenskap. Hoga virden indikerar ett
vardklimat med hég personcentrering. Medelvirden riknas ut, dir hoga virden indikerar
personcentrerat vardklimat. En studie (Edvardsson m.fl. 2009), som ir genomférd i virdkontext
med blandade yrkesgrupper, har rapporterat ett medelvirde pd 4,5 f6r instrumentet som helhet
och Cronbach’s alpha mellan 0,77 och 0,84 for faktorerna och 0,88 for instrumentet i sin helhet
och ICC pi 0,51. Motsvarande Cronbach’s alpha-virde i denna studie (III) var 0,80-0,84 och
0,90. Det fanns takeffekter pa faktornivi mellan 9,0 och 35,0 procent och 3,6 procent for
instrumentet som helhet samt missing pa faktornivi 2,6 procent och 3,1 procent for instrumentet
som helhet.

Arbetsklimat

Fér att mita arbetsklimatet anvindes instrumentet Creative Climate Questionnaire (Ekvall 1996)
(studie IIT) som bestir av 50 frigor och miter 10 faktorer: Utmaning, Frihet, Idéer/stod, Tillit,
Dynamik, Lekfullhet, Debatter, Konflikter, Risktagande och Idétid. Vid berikning av faktor och
totalpoing berdknas ett medelvirde genom att podngen fér svaren summeras och divideras med
antalet frigor, dir hoga virden indikerar ett positive arbetsklimat. En studie i liknande kontext
med blandade yrkesgrupper har rapporterat medelvirdet 1,7 for instrumentet som helhet och
Cronbach’s alpha mellan 0,77 och 0,91 fér faktorerna (Bostrdém m.fl. 2007). Motsvarande
Cronbach’s alpha- virde i denna studie (III) var 0,62-0,88 och 0,96 for instrumentet i sin helhet.
Det fanns takeffekter pa faktornivd mellan 0,9 och 5,9 procent och missing pa faktornivd mellan
6,6 och 8,3 procent och 9,2 procent for instrumentet som helhet.

Ledarskap

Fér att mita synen pa ledarskap anvindes Leadership Behaviour Questionnaire (© Farax Group
AB) (Ekvall & Arvonen 1994) (studie II) som ir ett instrument som baseras bade pa teoretisk och
pa empirisk forskning om ledarskapets olika dimensioner. Instrumentet bestar av tvd delskalor
men endast delskalan “uppfattning av ledarens beteende” har anvints. Den innehéller 24 fragor
och bestir av tre faktorer/dimensioner: Struktur, Férindring och Relation. Vid berikning av
faktor och totalpodng beriknas ett medelvirde genom att poingen for svaren summeras och
divideras med antalet frigor. Hoga virden indikerar ett stodjande ledarskap. En tidigare studie
som ir genomford i en vardkontext med blandade yrkesgrupper har visat medelvirdet 4,4 for
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instrumentet som helhet (Sellgren m.fl. 2006) och Cronbach’s alpha fér dimensionerna mellan
0,93 och 0,95 (Sellgren m.fl. 2007). Motsvarande Cronbach’s alpha-virde i denna studie (II) var
0,90-0,92 och 0,96. Det fanns takeffekter pd faktornivd mellan 2,6 och 4,4 procent och 2,1
procent f6r instrumentet som helhet och missing pa faktorniva mellan 14,4 och 14.8 procent och
17,0 procent f6r instrumentet som helhet.

En enskild friga frin ett instrument som miter nuvarande arbetssituation (Hillsten & Tengblad
2002) och tvé péstdenden avseende synen pd ledarskapet anvindes (studie II). Dessa var:
o I vilken grad ir din chef engagerad i frigor som rér dina kunskaper, firdigheter och
utveckling i arbetet?
e Min chef kiinner till kvaliteten pd det arbete jag gor.
e Jag far handledning i det direkta omvérdnadsarbetet av sjukskoterskan.
Svarsalternativen var mellan 1, i mycket liten grad, och 5, i mycket hég grad.

Fyra frigor anvindes for att mita upplevelser av palliativ vird (studie III, ramberittelse).
Fragorna var:
o Underlittar du for virdtagare att berdtta om sitt liv, hur det varit, dr och kommer att bli?
e Samtalar du med den dldre om det som ger honom/henne mening i livet?
e Samtalar du med nirstdende om det som de oroar sig for nir det giller den vard och
omsorg som den ildre virdtagaren far?
e Samtalar du med nirstdende om det som ger dem trygghet?
Fragorna hade tre svarsalternativ frin 1 nej, inte alls, till 3 ja, till stor del.

Tva frigor anvindes for att mirta vilken nytta deltagarna upplevde att de haft av studiecirkeln
(studie IIT). Fragorna var:

e Har du haft nytta av det du lirt dig under studiecirkeln i det dagliga arbetet?

e Har ni kunnat genomféra nagra forindringar i arbetet?
Aven dessa fragor hade tre svarsalternativ frdn 1 nej, inte alls, till 3 ja, till stor del.

Analys

Kuvalitativ innehillsanalys

Fokusgruppsintervjuerna (studie I) och de individuella intervjuerna (studie IV) har analyserats
med konventionell innehéllsanalys (Hsieh & Shannon 2005). Hsieh och Shannon beskriver tre
skilda forhéllningssitt som kan anvindas vid kvalitativ innehéllsanalys: summerande, deduktiv
(riktad) eller konventionell innehéllsanalys. Den summerande innehéllsanalysen innebir att rikna
och jimfora nyckelord eller innehdll i texten, foljt av en tolkning av det underliggande
sammanhanget i texten. Den deduktiva innehallsanalysen tar sin utgangspunkt frin en teori eller
relevanta forskningsfynd for vigledning vid den initiala kodningen av texten. I den
konventionella innehallsanalysen, till skillnad mot den deduktiva, hirleds kodningen direke frin
texten. Aven kategorierna och dess benimning vixer fram frin texten. For att detta ska vara
méjligt behdver forskaren fordjupa sig i texten si att nya insikeer ska fo méjlighet att vixa fram.
Den konventionella innehdllsanalysen anvinds i allminhet nir avsikten ir att beskriva ett
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fenomen som det finns begrinsad kunskap om. Vid en konventionell innehallsanalys diskuteras
relevanta teorier eller andra forskningsresultat i diskussionsavsnittet (Hsieh & Shannon 2005).

Syftet med en innehéllsanalys ér att reducera en stor mingd data for att identifiera monster och
att konstruera en ram runt materialet (Patton 2002). Hsieh & Shannon (2005) definierar
innehdllsanalys som en forskningsmetod, dir en subjektiv tolkning av innehdllet i data sker
genom en systematisk klassificeringsprocess av koder och gemensamma monster. Graneheim &
Lundman (2004) menar att bade det uppenbara som sigs i texten, och den underliggande
meningen i texten, kan analyseras. Oavsett vad som analyseras sker en tolkning, dir djup och
abstraktionsgrad skiljer sig &t (Graneheim & Lundman 2004, Hsich & Shannon 2005).
Gemensamt for analysen av fokusgruppintervjuerna (studie I) och de individuella intervjuerna
(studie IV) var att intervjuerna i ett forsta skede lyssnades igenom av forfattaren for att kontrollera
att den transkriberade texten &verensstimde med intervjun. Gemensamt for analyserna var ocksd
att en forskartriangulering anvindes vid analys av data. Forskare med bakgrund i omvérdnad,
socialt arbete och medicinsk etik (studie I), och i omvirdnad och socialt arbete (studie IV), var
involverade i analyserna. Vid analyserna har texten lists igenom som en helhet av forfattaren och
forskarna var for sig, for att fi en generell forstaelse av texten. Aven det sista steget har varit
gemensamt for analyserna; forfattaren och forskarna kom samman och enades om hur data skulle
kategoriseras.

Vid analysen av fokusgruppsintervjuerna (studie I) var det inte fokus pa interaktionen mellan de
olika deltagarna utan snarare pa vad de olika deltagarna sa. Systematiseringen av texten skedde i
olika steg: (1) text som svarade mot syftet delades in i meningsbirande enheter, (2) de
meningsbirande enheterna kondenserades med en strivan att behalla dess kdrna, (3) den
meningsbdrande enheten abstraherades och kodades och (4) koderna sorterades in i kategorier
och underkategorier. Det 6vergripande intrycket av texten om hur personalen pratade om att
utfora vard och omsorg till dldre personer vid vird- och omsorgsboenden, bildade slutligen ett
dvergripande tema. Tillvigagingssittet vid analysen skedde i flera olika steg fram och tillbaka,
snarare 4n som en linjir process. Systematiseringen av texten genomfdrdes till stor del pd egen
hand, men i nira diskussion med huvudhandledaren. Avslutningsvis presenterades kategorier och
underkategorier for intervjudeltagare som bekriftade beskrivningen och tolkningen.

Vid analysen av de individuella intervjuerna (studie IV) genomférdes dessa i tvd omgangar. Den
forsta omgangen intervjuer analyserades forst genom att texten systematiserades, enligt
ovanstdende steg, fram till steg 4. Uppfoljningsintervjuerna systematiserades direfter pa liknande
sitt. Analysen av uppfljningsintervjuerna bekriftade kategorierna frin den férsta intervjun men
yttetligare aspekter framkom i en av kategorierna. Systematiseringen av texten genomfordes till
stor del pa egen hand, men i diskussion med huvudhandledaren. Avslutningsvis presenterades
kategorier och underkategorier for interventionsdeltagare som bekriftade beskrivningen och
tolkningen.

Statistisk analys

I de kvantitativa studierna (II, III) har beskrivande och analytisk statistik anvints. For att beskriva
urvalet och utfallet for variablerna har beskrivande statistik anvints i form av procent, antal,
medelvirde och standardavvikelse. Medelvirdesimputation pa itemnivd (Streiner & Norman
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2008) har genomforts vid avsaknad av data upp till tio procent. For jimférande analys mellan
grupper vid baslinjen har Students t-test, Chi-square test och Mann-Whitney U-test anvints.
Students t-test anvindes for kvotskala, Mann-Whitney U-test for analys av ordinaldata och Chi-
Square test for analys av nominaldata. For att analysera skillnader inom grupper éver tid anvindes
Friedmans test. Wilcoxons tecken-rang test anvindes vid post hoc-analys for att identifiera mellan
vilka tillfillen eventuella skillnader fanns. Vid analys av skillnad inom grupper &ver tid
inkluderades endast deltagare som hade svarat vid samtliga tillfillen.

Vid jimférelse mellan grupper (baslinje) och inom grupper 6ver tid anvindes p < 0,05 som
signifikansniva. For att undvika mass-signifikans anvindes ett reducerat p-virde p < 0,017, enligt
Bonferroni vid upprepade jaimférelser vid post hoc-analys (Altman 1991).

Effektstorleken har riknats ut genom att dela z-viirdet med roten ur antalet observationer vid tvi
tillfillen som ger ett 7-virde. Cohens kriterier for effekestorlek anvindes; 0,1 liten, 0,3 moderat

och 0,5 stor effekt (Cohen 1988).

Vid analys av intern konsistens for instrumenten och dess faktorer (studie II, III), anvindes
Cronbach’s alpha. Coefficient alpha miter i vilken omfattning frigorna i ett instrument stir i
forbindelse med varandra och frigans unikhet. Cronbach’s alpha péverkas av antal items och
dimensionaliteten i instrumentet (Cortina 1993). Alpha- virdet bor vara éver 0,7 men dven ligre
virden kan vara acceptabla. Ett alpha-virde dver 0,90 indikerar att ndgon eller nagra frigor inte ir
nddvindiga for att mita det undersékta fenomenet (Streiner & Norman 2008).

Forforstielse

Min forforstaelse i relation till palliativ vard baseras pd arbetet som underskdterska inom
davarande sjukhem, hemsjukvard och senare som sjukskdterska inom allmin medicin och
specialiserad palliativ vard i hemmet och inom hospice. Erfarenheten av att ha arbetat med
omvirdnad utifrin olika yrkesroller, och inom olika organisationer har gett mig varierad
erfarenhet av, och ett intresse f6r, forutsittningar ace arbeta med vérdtagaren i centrum och utgd
fran deras individuella behov. Genom arbetet inom specialiserad palliativ vird fick jag erfarenhet
av att arbeta i en organisation med en gemensam vérdfilosofi, dir det var naturligt act prata om
vérdens innehdll och inriktning med sdvil kolleger som andra professioner. Jag insig vikten av en
gemensam vérdfilosofi inom organisationen, och en Sppenhet inom teamet, for samtal om
vérdens inriktning for att teamets arbete skulle fokusera pd patienten och nirstdendes behov. Med
min erfarenhet bar jag ocksi med mig att utbildning och stod dll icke specialiserade palliativa
enheter var en viktig uppgift f6r de specialiserade enheterna. Min erfarenhet av att arbeta med
dldre personer vid vard- och omsorgsboende ir begrinsad, mina erfarenheter var frén tiden pd
1980-talet, di det var sjukhem med landstinget som huvudman och med sjukskéterskan som
arbetsledare. Min strivan har varit att synliggora min forforstielse for mig sjilv och i
forskargruppen, for att vara vaksam pa den vid analysen av studierna. Speciellt riktade jag
uppmirksamhet mot min forforstielse om vikten av relationens betydelse inom palliativ vird och
de specialiserade palliativa enheternas betydelse for att ge utbildning och stod. Jag har strdvat mot
att se personalens arbete dven fran andra perspektiv dn frin ett omvardnadsperspektiv, genom att
samarbeta med forskare frin socialt arbete (studie I, IV) och frin medicinsk etik (studie I).
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Etiska aspekter

De grundliggande etiska principerna: autonomiprincipen, godhetsprincipen, att inte skada
principen och ritwviseprincipen (Beauchamp & Childress 2008) samt Helsingforsdeklarationens
(WMA 2008) etiska principer, har varit vigledande genom avhandlingsarbetet. En fortlépande
diskussion har héllits i forskargruppen om mojliga etiska problem i samband med studierna,
framfor allt med hinsyn dll det beroende som rider mellan personalen och chefen for
verksamheten men ocksd mellan forskare och personal.

Upplégget for interventionsstudien, dir studierna II, III och IV ingir granskades av Regionala
etikprévningsnimnden i Lund. Enligt det radgivande beslutet (Dnr 2009/527) bedomdes studien
inte vara i behov av nagot etiskt godkidnnande, enligt lagen om etikprovning av forskning som
avser minniskor (SFS 2003:460 med senare dandringar).

Autonomiprincipen

For att inte dventyra personalens autonomi (Beauchamp & Childress 2008) beslutades att skriftlig
och muntlig information om studien, och tillfrigande om att delta i studierna, skulle ske av en
samordnare i respektive stadsdel (studie I) eller en koordinator i respektive stadsdel (studie II, I1I,
IV) som personalen inte var i beroendestéllning till. Informationen om studien och frivilligheten
att delta i studien anslogs dven i gemensamma personalutrymmen, for att sikerstilla att
informationen nédde samtlig personal (studie II, III). Trots detta finns det 4ndd en risk att
personal kint pdtryckningar i att medverka i studien. Dirfor fick deltagarna innan intervjuerna
(studie I, IV) muntlig och skriftlig information om studien, att deltagandet var frivilligt och
tillfrigades ytterligare en ging om de ville delta i intervjun av intervjuaren. En person i
forskargruppen fanns tillginglig pa kontorstid per telefon och e-post for att svara pa eventuella
fragor fran personalen.

For att sikerstilla att koordinatorerna f6ljde de etiska principerna (Beauchamp & Childress 2008,
WMA 2008), utsigs forfattaren till avhandlingen som kontaktperson att ha regelbundna méoten
och vara tillginglig for frigor innan, under och efter datainsamlingen. Ett protokoll med namn,
kod, nir information getts till personalen, om personalen gett samtycke eller ¢j, antal piminnelser
om att svara pd frigeformulir, utlimnat och inlimnat frigeformulir och om de avbrutit studien
upprittades och fylldes i av koordinatorn. Samtycket som limnades in till forskargruppen var
skriftligt. Koordinatorerna skulle pAminna deltagarna om att svara pa frageformuliret vid hogst
tva tillfdllen, direfter ansigs deltagarna ha avbrutit studien. Det finns dndd en risk att nidgon
deltagare inte har kint att det varit frivilligt att delta i studien och sammanlagt tre personer
anvinde mojligheten att limna in ett tomt frageformulr.

Med anledning av att frigeformuliret var omfattande och tog lang tid att besvara, fick de som
besvarade frageformuliret vid sex- och tolv-manaders uppf6ljningen en biocheck respektive en
blomstercheck med ett virde av 75 kronor. Det kan diskuteras om det ir etiskt forsvarbart, men
vi var ména om att det skulle vara en tillrickligt lig summa for att inte dventyra frivillighetskravet.
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Att inte skada principen

For att inte orsaka deltagarna i studien ndgon skada (Beauchamp & Childress 2008), i form av att
nagon obehorig tog del av hur de svarat pa frigeformuliren, héll koordinatorn kodlistan inlést
och étskild frin forskningsmaterialet. Frageformuliren limnades till koordinatorn i ett forslutet
kodat kuvert eller i ett avsett postfack till koordinatorn. Kuvertet limnades direfter in «ill
forskargruppen (forfattaren) som i sin tur inte har haft tillging till kodlistan. Koordinatorn fanns
tillgiinglig under tiden som personalen svarade pd frigor om det var nagot som var oklart. Det
finns alltsd en viss risk att koordinatorn vid ett sidant tillfdlle kan ha tagit del av hur personen har
svarat pa nigon friga.

Nir det giller intervjuer med personal finns det en risk att dessa tar tid av den redan anstringda
tiden som personalen har for att ge virdtagare vard och omsorg. Fér att minska denna risk
genomfdrdes intervjuerna pé de tider som personalen ansdg limpligast. Det hade ocksa forankrats
i organisationen att personalen hade méjlighet att genomféra intervjun med 16n utanfér arbetstid.

Det fanns dven en risk att intervjuerna kunde vicka obehagliga kinslor. Under intervjuerna
riktades uppmairksamhet mot respondenternas tillstdind. Nar ndgon gav uttryck for ate vara ledsen
eller obekvim i situationen, tillfrigades personen om bandspelaren skulle stingas av eller om
intervjun skulle avbrytas. Tvé deltagare blev ledsna och ville pausa bandspelaren for att aterga till
intervjun efter att ha pratat om situationen utanfér inspelningen. Det dr méjligt att frigorna som
stilldes under intervjuerna innebar att personalen pimindes om svira saker som de kunde ha
svérigheter att hantera lingre fram. For att finnas till hands om personen ville prata, eller ansags
vara i behov av professionellt stéd, fanns det utrymme for detta efter intervjun.

Riittviseprincipen

Riteviseprincipen (Beauchamp & Childress 2008) beaktades genom att samtlig personal skulle f&
tillgdng till interventionen, oavsett om de deltog i studien eller ej. For forskargruppen var det
viktigt att personal som dnskade och kinde behov av stdd, och onskade lira sig mer om palliativ
vérd dill dldre personer vid vard- och omsorgsboende, skulle f& majlighet till det. Personalen som
arbetade pa kontrollenheterna erbjods dven att delta i liknande studiecirklar, efter studiens avslut.
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Resultat

Resultatet presenteras i tvd delar: 1) erfarenhet av palliativ vird fore interventionens
genomférande och 2) interventionens paverkan pé personalen och deras arbetssituation. Den
forsta delen, erfarenhet av palliativ vard fore interventionens genomforande omfattar a) palliativ
vérd som en kontrast till den “vanliga” virden, b) svarigheter att méta déd och déende och ¢) att
vara i behov av erkiinnande och stéd. Den andra delen, interventionens paverkan pa personalen
och deras arbetssituation omfattar a) personalens syn pd métet och virdens kvalitet, b)
personalens vilbefinnande, ¢) vird- och arbetsklimat och, d) organisation och ledarskap.

Erfarenhet av palliativ vard fore interventionens genomférande

Nir personalen pratade om vird och omsorg vid boendet, var det tydligt att de var tvungna att
fokusera pid uppgifter snarare dn pa relationen. Personalen kinde sig tvungna att mota
nirstdendes, chefers och sjukskéterskor forvintningar pa att de skulle prioritera olika uppgifter
samtidigt som de dnskade att fokusera mer pa relationsaspekeer. Detta var ndgot som skapade ett
dilemma for personalen. Nir de samtalade om vérd som de inte hade majlighet att utféra, och
vérd som utférdes som de upplevde var ovirdig, beskrev de att de fick skuldkinslor (studie I).

Palliativ vird som en kontrast till den "vanliga” virden

Den palliativa virden beskrevs av personalen som en kontrast till den vanliga virden. Den vanliga
virden hade mer av ett aktiverande forhallningssitt, dir virdtagare uppmuntrades till att utfora
ménga uppgifter sjilva, med fokus pa hilsa och oberoende, trots att majoriteten av de boende
beskrevs vara svért sjuka och i behov av mycket stéd i det dagliga livet. Personalen beskrev att den
palliativa virden innebar att hjilpa virdtagaren si mycket som méjligt, med ett kat fokus pa
relationsaspekter, symtomlindring och stéd till nirstdende (studie I).

Palliativ vard blev initierad forst ndr vardtagaren endast hade ett fital dagar kvar att leva, det vill
sdga nir vardtagaren inte lingre kunde 4dta och dricka, trots hjilp frin personalen. Beslutet om
palliativ vird innebar startpunkten for en period d& personalen kinde att de kunde utfora den
hjilp som de 6nskade, och som de ansig behévdes f6r vardtagaren, och fokuserade sina resurser
pa vardtagaren. Det innebar ocksa att de hade ett gemensamt mél for varden; atc vardtagaren inte
skulle lida eller limnas ensam. Vardtagaren skulle f& d6 i lugn och ro, inte behova &ka till
sjukhuset, inte ta sina ordinarie mediciner eller utfra saker pa egen hand (studie I).

Under vérdtagarens sista tid i livet strivade personalen efter att fokusera pd relationen och vara
nira och finnas till hands f6r vardtagaren, nigot som beskrevs som huvuduppgiften inom palliativ
vérd. Personalen uttryckee ate det gav en kinsla av kontroll att finnas tll hands och vara nira
vérdtagaren, férutom om vdrdtagaren var orolig och hade smirta vilket gav en osikerhetskinsla
eftersom de upplevde att de hade begrinsade majligheter att lindra detta. I de fall nir vardtagares
oro och smirta inte lindrades, ifrigasattes effekten av likemedlet eller kompetensen hos
sjukskéterskan och den ansvariga likaren. Genom tidigare utbildning i palliativ vird visste
personalen att vardtagaren hade rite dll smirtindring och de sig det som sin uppgift att

sikerstilla detta (studie I).
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For personalen innebar palliativ vird dven ett tydligt uppdrag i relation till nirstiende. Under
véardtagarens sista dagar i livet riktade personalen extra uppmirksamhet mot deras nirstiendes
behov. Detta var i kontrast till den vanliga virden, d& nirstdende med speciella behov sigs som
“krivande”. Nirstiende sigs som viktig for virdtagare som befanns sig i den sista fasen i livet, och
de stottade nirstdende att vara nirvarande hos den ildre under denna tid. Personalen beskrev
stodet som de gav till nirstiende i att finnas till hands och att smiprata med dem (studie I).

Svdrigheter att mota did och doende

Aven om boendet beskrevs som den ”sista anhalten” var detta inget som man pratade med de
boende eller deras nirstdende om. Det framkom att det var betydligt enklare for personalen att
prata om praktiska saker 4n att prata om emotionella och existentiella behov, eftersom de var
osikra pd vad de skulle siga. Trots att det var viktigt med kunskap om vérdtagaren och
nirstiendes dnskemal om varden under den allra sista tiden i livet, var det onaturligt for dem att
fora sidana samtal. Om vardtagare eller nirstdende tog upp dmnet undvek man oftast att svara
eller borjade prata om ndgot annat. Samma strategi anvindes gentemot nirstiende nir det gillde
deras tankar och kinslor om nirstdendes déd och de underlittade inte fér nirstiende att prata om
dessa saker. Den enda gingen som det verkade vara enkelt f6r personalen att prata om dod och
déende med boende och nirstende var nir nigon precis hade détt, under férutsitening ate det
var en vintad déd (studie I).

For personalen var det svart att hantera alla kiinslor som vicktes av att virda nigon som var
beroende, befann sig i livets sista tid eller nir personalen uppfattade att deras liv var meningsldst.
Det fanns personal som sig virdtagares dod som en littnad och som inte kinde nigot behov av
att prata om detta eller ansdg att de var i behov av stdd. Men det fanns ocksi de som beskrev att
de behévde tid for att sorja och reflektera. Det var viktigt for personalen att inte ta dessa kinslor
med sig hem och det var dirfér betydelsefullt att fa méjlighet att ta ett anstdndigt farvil av nigon
som var déende eller som precis hade détt, eller att fa samtala med kolleger (studie I).

Att vara behov av erkinnande och stod

Erkinnande och stod var viktiga aspekter for personalen som behdvde fa bekriftelse pi ate de
utforde vird av hog kvalitet, eftersom det gav dem energi att fortsitta med sitt arbete.
Erkidnnandet som de fick kom framfor allt frin tacksamma vardtagare och nirstdende, men de
fick ocksé erkdnnande och stod frin sina kolleger och frin sjukskéterskan. Uppskattning och
erkdnnande frin vardtagare kunde innebira att vardtagare uttryckte saknad och lingtade efter
dem nir de varit lediga eller nir de lovordade dem fér att de utférde ett bra arbete. Erkiinnande
fran nirstdende fick de framfor allt nir de hade utfort praktiska uppgifter som nir de hade tvittat
eller stidat till virdtagaren, men ocksd nir nirstiende gav dem blommor, kakor, eller skrev ett
tack i tidningen efter att en virdtagare avlidit. Personalen fick erkdnnande och stéd fran kolleger
som bekriftade att de utférde ett bra arbete eller i samband med att de diskuterade egna kinslor
gillande vérdragares dod eller déende. Fran sjukskoterskan kinde personalen erkinnande nir de
fick uppgifter delegerade till sig, delegeringen sdg personalen som en bekriftelse pa sin
kompetens. Sjukskéterskorna gav erkinnande och stod ocksd i andra sammanhang, men detta
hade mer med sjukskéterskans personlighet att gora och var inte kopplat till rollen som
sjukskoterska. Sjukskdterskor som av personalen beskrevs som “ledare” lyssnade till dem,
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instruerade dem och tog ansvar for vardtagarens vard, till skillnad mot sjukskoterskor som inte
lyssnade till dem eller bekriftade deras kunskaper (studie I).

Personalen beskrev ledarskapet vid boendet och for den palliativa virden som osynligt och
otydligt. Sjukskdterskan beskrevs vara den som hade rollen som ledare f6r omvardnaden medan
enhetschefen var den formella ledaren som hade huvudansvaret for kontakten med nirstdende
och f6r administrativa uppgifter. Chefen var en viktig person att fi erkinnande och stod fran,
men personalen kinde att deras chef var makdds gillande organisationsforindringar som
tvingades p& dem. Personalen beskrev att de lingtade efter att chefen skulle se dem och stotta dem
genom att bekrifta dem i deras arbete (studie I).

Interventionens paverkan pé personalen och deras arbetssituation

Vid baslinjemitningen framkom att det fanns statistiska skillnader mellan interventions- och
kontrollgruppen. Demografiska data skilde sig inte &t, férutom antal arbetade ar pd enheten,
vilken var signifikant ligre i interventionsgruppen i jimférelse med kontrollgruppen (tabell 5).
For samdiga anvinda utfallsmicc skilde sig grupperna dock signifikant &t genom att
interventionsgruppen genomgiende hade mer positiva virden in kontrollgruppen (tabell 6).

Deskriptiv data vid baslinjemitningen visade att personalen i bdda grupperna hade ett medelvirde
som lag mot det positiva héllet i samtliga utfallsmatt. Medelvirdet for allmin
arbetstillfredsstillelse var 2,2 (max 3), tillfredstillelse med vérd och omsorg var 64,9 ( max 100),
pafrestning var 3,2 (max 16) medan samvetsstress var 27,2 (max 225). Medelvirden for kvaliteten
pa virden var 75,0 (max 100) och férutsittningar for personcentrerad vérd var 3,5 (max 5).
Motsvarande virden for vardklimatets personcentrering var 5,1 (max 6) och arbetsklimatet pa
enheten lig pa 1,5 (max 3). Aven medelvirde for ledarskapet lig mot den 6vre delen av skalan

med 4,4 (max 6).
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Tabell 5. Demografiska data éver deltagare i studie II och IIT

n=225
Interventions- grupp Kontroll-grupp n=137  p-virde
n=88

Alder (ar)! 0,186*
Range 24-68 22-65
Medelvirde (45,4) (43,3)

Kén, n (%)! 0,264°
Man 15 (17,4) 15(11,2)
Kvinna 71 (82,6) 119 (88,8)

Utbildning, n (%) 0,181
Vird/ omsorgs utbildning 75 (89,3) 106 (81,5)
Ingen vird/ omsorgs utbildning 9 (10,7) 24 (18,5)

Befattning, n (%)’ 0,059°
Underskoterska 75 (86,2) 99 (73,3)
Virdbitride 12 (13,8) 36 (26,7)

Omfattning, n (%)’ 0,987°
Heltid 40 (46,5) 62 (47,0)
Deltid 46 (53,5) 70 (53,0)
Arbetstid, n (%)! 0,848
Dag 70 (79,5) 107 (78,1)
Natt 15 (17,0) 26 (19,0)

Antal &r inom vard & omsorg? 0,154¢
Range (Mean) 2-40 (17,5) 1-40 (15,4)
Median

Antal ir vid boendet? <0,001¢
Range (Mean) 1-40 (6,1) 1-22 (8,7)
Median

Arbetsplats (%) 0,961°
Allmin enhet 58 (65,9) 92 (67,2)
Demens enhet 30 (34,1) 45 (32,8)

Missing: ' 1,1-4,5 %,25,1-9,5 %. * Students t-test, * Chi-tvi-test, “Mann-Whitneys U-test.
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Tabell 6. Utfallsmétt vid baslinjemitning i intervention respektive kontrollgrupp

a

Utfallsm3cec* Interventions-grupp  Kontroll-grupp  p-virde
n=88 n=137

Allmin arbetstillfredsstillelse,

Medelvirde (SD)!-2 2,29 (0,5) 2,13 (0,5) 0,044
Tillfredstillelse med vard och omsorg,

Medelvirde (SD)'-2 67,9 (10,5) 63,0 (9,1) <0,001
Pafrestning,

Medelvirde (SD)? 2,8 (1,1) 3,6 (1,5) <0,001
Samvetsstress,

Medelvirde (SD)** 20,0 (19,5) 31,6 (27,9) 0,006
Vardkvalitet,

Medelvirde (SD)? 77,4 (9,9) 73,9 (10,4) 0,022
Personcentrerad vard,

Medelvirde (SD)? 3,74 (0,5) 3,46 (0,5) <0,001
Virdklimat,

Medelvirde (SD)! 5,23 (0,5) 4,99 (0,6) 0,003
Arbetsklimat,

Medelvirde (SD)? 1,66 (0,4) 1,50 (0,4) 0,002
Ledarskap,

Medelvirde (SD)** 4,57 (0,8) 4,23 (0,9) 0,004

"Héga virden indikerar hdg arbetstillfredsstillelse, tillfredstillelse med vard och omsorg, pifrestning,
samvetsstress, virdkvalitet, vardklimat och arbetsklimat, stédjande ledarskap samt férutsittningar for
personcentrerad vird. Missing: '1,1-4,5 %, ?5,1-9,5 %, °15,9-19,3 %, *20,4-23,3 %. *Mann-Whitneys
U-test.

Personalens syn pd maotet och vérdens kvalitet

Resultatet visade att nir personalen i interventionsgruppen skattade i vilken utstrickning de
underlittade for vardtagare att prata om sitt liv, syntes en signifikant 6kning bade direke efter
interventionens avslut och vid sex-manaders uppfoljningen i jimférelse med baslinjemitningen
(tabell 7). Effekten kvarstod vid tolv-manaders uppf6ljningen dir en signifikant 6kning (p=0,034)
syntes i jimforelse med baslinjemitningen (studie III). Vidare syntes en signifikant 6kning i
vilken omfattning personalen skattade att de pratade med virdtagare om det som gav vardtagaren
mening i livet direkt efter interventionen, i jimforelse med innan interventionen. Men vid sex-
ménaders uppfoljningen syntes en signifikant minskning i jimforelse med direke efter
interventionens avslut (tabell 7). Nir det giller virdens kvalitet och personalens bedémning av i
vilken omfattning virdtagarnas behov av omvirdnad och medicinsk vard tillgodoségs, syntes en
signifikant minskning efter interventionen (p=0,006). Vardtagarnas behov bedémdes tillgodoses i
lagre omfattning direke efter interventionen i jimférelse med baslinjemitningen. Effektstorleken
for minskningen var moderat (1=0,03) (studie III). Inga signifikanta skillnader sags i
kontrollgruppen avseende i vilken utstrickning de samtalade med virdtagare eller f6r vardens
kvalitet (studie III).
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Resultatet fran intervjuerna med den personal som hade deltagit i interventionen, visade att deras
syn pa motet med virdtagarna hade paverkats av interventionen (studie IV). Personalen beskrev
att de genom interventionen hade fitt 6kad insikt om deras egen och deras kollegers betydelse for
omvardnadens kvalitet. Genom de intervjuer med vérdtagare som personalen genomfért som en
del i interventionen, hade de fitt 6kad kunskap om vardtagarens liv. Personalen beskrev hur
forvanade de var éver hur mycket virdtagarna kunde beritta om sina liv och vad de funderade
gver, vilket gav dem en bas att utgad frin for att forstd virdtagarens behov, mal och drommar.
Kunskapen anvinde de for att anpassa individuella aktiviteter f6r virdtagaren och som bas for
samtal med vérdtagaren. Interventionen hade medfort en 6kad medvetenhet om vikten av att
skapa tid for virdtagarna, att “finga stunden” i vardagen och ta sig tid fér samtal. Nir personalen
berittade om sina erfarenheter av interventionen beskrev de att de tyckte att ett palliativt
forhallningssitt mycket vl skulle kunna anvindas till skéra dldre boende, frin det att de flyttar in
pa boendet tills det att de avled.

Nir det gillde personalens skattning avseende i vilken omfattning de samtalade med nirstdende
sags en signifikant skillnad 6ver tid i interventionsgruppen (p=0,026), men post hoc-analysen
visade inte pd nagon signifikant skillnad (tabell 7). I kontrollgruppen syntes diremot en
signifikant minskning i vilken omfattning personalen skattade att de samtalade med nirstdende
om sidant som nirstdende oroade sig for (tabell 7) (ramberittelse). Intervjuerna med den
personal som deltagit i interventionen visade dven att interventionen paverkat dem i deras méte
med nirstdende. Genom diskussioner i studiecirkelgruppen och genom att dverféra sina egna
erfarenheter av att vara nirstdende till ndgon ildre person, hade de skapat en dkad forstielse for
ndrstiendes situation. De hade fitt en 6kad medvetenhet om vikten av att bygga tillitsfulla
relationer med nirstdende redan fran det att virdtagaren flyttade in pa boendet. Personalen
beskrev att de efter interventionen strivade efter att ta sig tid och rikta uppmirksamheten mot
nirstiende nir de kom pa besok, for att skapa en positiv relation. Personalen uttryckte att det nu
var littare for dem atc forstd nirstdendes behov och kinslor. Men personalen beskrev ocksd att de
genom interventionen hade blivit mer bekvima med att sitta grinser. Detta var nigot som var
viktigt f6r dem i vissa speciella situationer, nir vardtagare eller nirstdende inte respekterade dem
eller de boende. Tidigare hade personalen dragit sig undan konfliktsituationer, medan de genom
diskussioner i studiecirkeltriffarna hade insett ate det var bitere att forsiktigt konfrontera dem och
att detta fakeiske gett bittre relationer med vardtagare och nirstaende (studie IV).

Personalens vilbefinnande

I interventionsgruppen syntes en signifikant minskning i arbetstillfredsstillelse avseende
kompetens (p=0,034). Arbetstillfredsstillelsen skattades ligre direkt efter interventionen i
jimforelse med baslinjemitningen. Effektstorleken var liten (r=0,2) (studie II). Nir det gillde
personalens tillfredstillelse med vérd och omsorgen syntes ocksi en signifikant sinkning for inre
motivation (p=0,034). Tillfredstillelse i form av inre motivation var ligre direkt efter
interventionen och sex manader senare i jaimférelse med baslinjemitningen. Effektstorleken var
liten (r=0,2 (studie II).

Nir det gillde tillfredstillelse med vérd och omsorg i kontrollgruppen, forindrades denna i

motsatt riktning i jimférelse med interventionsgruppens. Det syntes en signifikant 6kning for
tillfredstillelse avseende samarbete (p=0,011). Samarbetet var hogre direke efter interventionen i
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jimforelse med baslinjemitningen. Effektstorleken var liten (r=0,2) (studie II). Det syntes dven en
okning i tillfredsstillelse med vard och omsorg avseende yttre motivation (p=0,009). Den yttre
motivationen var hogre sex manader efter interventionen i jimférelse med direkt efter
interventionens avslut. Effektstorleken var moderat (r=0,2) (studie II).

I interventionsgruppen syntes en minskning i pifrestning avseende formédgan att kunna balansera
kinslomissigt engagemang (p=0,012). Personalens formaga att balansera sitt kinslomissiga
engagemang hade okat sex manader efter interventionen, dvs. péfrestningen hade minskat, i
jimforelse med direke efter interventionen. Effekestorleken var liten (r=0,2) (studie II). I
interventionsgruppen syntes dessutom en minskning av kritik frin boende mot personalen, bade
direkt efter interventionen och sex ménader efter interventionen, i jimférelse med
baslinjemitningen. Aven personalens uppfattning om omfattningen av éverordnandes kritik hade
minskat sex mdanader efter interventionen, i jimférelse med baslinjemitningen (tabell 8). I
kontrollgruppen syntes inga signifikanta skillnader avseende personalens pafrestning eller kritik i
arbetet (tabell 8). Det syntes inte heller nigra signifikanta skillnader avseende samvetsstress,
varken i interventionsgruppen eller i kontrollgruppen (studie II).

Tabell 8. Hur ofta personalen upplever att de far kritik i arbetet dver tid, i interventionsgruppen (n=75)
och kontrollgruppen (n=110)

Baslinjemitning Post-intervention 6-minaders- Post hoc-
uppféljning analyser®
(effekt
storlek)
Kritik* i arbetet  Medel-  (SD) Medel- (SD) Medel- (SD) p-
fran: virde virde virde virde?
Boende
Intervention 2,81 (0,83) 2,81 0,75) 3,04 (0,69) 0,001 (0,3)8(0,2)¢
Kontroll! 2,77 (0,83) 2,83 (0,69) 2,85 (0,68) 0,755
Overordnade
Intervention 2,96 (0,70) 3,04 0,73) 3,16 0,66) 0,034 (0,2)°
Kontroll! 2,87 (0,69) 3,01 (0,64) 2,91 0,63) 0,124
Kolleger
Intervention 2,93 (0,70) 2,93 (0,72) 3,08 (0,63) 0,137
Kontroll! 2,87 0,71) 2,87 (0,73) 2,90 (0,65) 0,779
Anbhoriga
Intervention 3,05 (0,69) 3,17 (0,69) 3,24 (0,68) 0,101
Kontroll? 3,07 (0,78) 3,01 (0,80) 3,05 (0,66) 0,510

* Hoga virden indikerar mindre kritik. Missing:' 6,3-8,2 %. * Friedmans test, b Wilcoxons tecken-rang
test, Bonferroni anpassat p-virde. Jimférelse mellan: “baslinjemitning och post-intervention, ®post-
intervention och 6- minadersuppféljning, ©baslinjemitning och 6-manadersuppfsljning.
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Vird- och arbetsklimat

I interventionsgruppen syntes det inga signifikanta skillnader for virdklimatets personcentrering
eller arbetsklimatet pa boendet. I kontrollgruppen syntes diremot en signifikant minskning nir
det giller personalens bedémning av vardklimatet som personcentrerat (p=0,013) avseende
“vardaglighet”, dvs. att det dr en hemtrevlig plats (p=0,008) och dir man kinner gemenskap
(p=0,014) (studie III). Det personcentrerade vérdklimatet, som helhet och i form av
“vardaglighet”, skattades som ligre direkt efter interventionen i jimférelse med
baslinjemitningen. Vardklimatet, i form av gemenskap, var diremot ligre sex manader efter
interventionen i jimforelse med baslinjemitningen. Effekestorlekarna var smé (r=0,2) (studie III).
I kontrollgruppen syntes ocksd en foérindring i arbetsklimatet avseende dess dynamik (p=0,007).
Dynamiken bedémdes vara hogre sex manader efter interventionen i jimférelse med direke efter
interventionen. Effektstorleken var liten (r=0,2) (studie III).

Intervjuerna med den personal som hade deltagit i interventionen visade att klimatet i
arbetsgruppen paverkats. Personalen beskrev att interventionen inte bara var utvecklande fr dem
sjilva utan ocksd for arbetsgruppen, eftersom de lirde sig av varandra. Diskussionerna under
studiecirkeltriffar och workshops beskrevs ge en omsesidig forstielse och respeke for varandra,
genom att de blev medvetna om varandras styrkor och svagheter. Detta ledde i sin tur till en 6kad
Sppenhet och irlighet inom arbetsgruppen, vilket medférde att det var enklare att piminna
varandra om hur de skulle arbeta i enlighet med ett palliative forhallningssitt. Nir personalen
berittade om sina erfarenheter beskrev de att de tyckee att det var viktigt att alla i arbetsgruppen
deltog i en intervention. Personal som hade tackat nej till att delta i interventionen beskrevs vara
de som bist hade behovt interventionen och som bidrog till e att arbetsgruppen hade svart att
genomfora praktiska forindringar (studie IV).

Organisation och ledarskap

Nir det gillde interventionsgruppens syn pd ledarskap syntes en signifikant okning for
ledarskapet avseende férindringsorientering, direkt efter interventionen i jimférelse med
baslinjemitningen. Sex manader efter interventionen syntes en signifikant sinkning for
ledarskapet avseende férindringsorientering, i jimforelse med direkt efter interventionens avslut.
Effektstorleken var stor respektive moderat (tabell 9). Vidare syntes en signifikant minskning
avseende deras bedomning av chefens engagemang i deras utveckling (tabell 9).
Interventionsgruppen bedémde att de fick mindre handledning av sjukskéterskan direke efter
interventionen, i jaimférelse med baslinjemitningen. Sex ménader efter interventionen bedémde
personalen att de fick mer handledning av sjukskoterskan, i jimférelse med direke efter
interventionens avslut (tabell 9). I kontrollgruppen syntes signifikanta okningar avseende
personalens syn pa ledarskapet (tabell 9). Till skillnad mot interventionsgruppen var samtliga
medelvirden avseende ledarskapet i kontrollgruppen hdgre sex ménader efter interventionen, i
jimforelse med baslinjemitningen (tabell 9).

Resultatet visade inte pa ndgra signifikanta skillnader i interventionsgruppen for hur personalen
skattade forutsittningarna for att utféra personcentrerad vérd (studie III). Diremot syntes en
signifikant 6kning i kontrollgruppen for férutsittningarna for att utfora personcentrerad vard
(p=0,002). Forutsittningarna for personcentrerad vird bedémdes hégre direkt efter
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interventionen och sex manader efter interventionen i jimforelse med baslinjemitningen.
Effekestorleken var liten respektive moderat (r=0,2, r=0,3) (studie III).

I interventionsgruppen (n=65) var det vid 12-ménadersuppféljningen 90,8 procent som upplevde
att de haft nytta, eller dll viss mén nytta, av det de lrt sig i det dagliga arbetet (47,7 procent haft
nytta och 43,1 procent i viss min). Det var 9,2 procent som upplevde att de inte haft ndgon nytta
av det de ldrt sig. Det var dessutom 23,1 procent som upplevde att de inte alls hade kunnat
genomfora négra férindringar i sitt arbete (studie III).

Intervjuerna med den personal som hade deltagit interventionen visade att interventionen hade
medfért att de blivit medvetna om saker som hindrade dem fran att fokusera pa relationen och
métet med vardtagarna. De beskrev att det saknades resurser for att arbeta efter vad de hade lirt
sig och de blev frustrerade nir deras mal var i konflikt med ekonomiska besparingar. Personal pd
en del av enheterna beskrev situationer nir de kiinde att ledarskapet var otillfredsstillande. De
saknade stéd och fick till stora delar leda sig sjilva. Personalen hade uppfattningen att
sjukskoterskan och chefen inte stottade dem i det palliativa férhillningssittet, trots att de deltagit
i interventionen. Det fanns personal som kinde att ledarna inte erkinde deras kunskap, och
kinde sig obekvima med att diskutera deras erfarenheter med dem. Detta varierade dock mellan
olika enheter och det fanns de som beskrev att chefen och sjukskéterskan hade forstdce
personalens situation efter interventionen, och infért regelbundna méten med personalen for att
diskutera varden (studie IV).
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Diskussion

Metodologiska 6verviganden

Det finns risk for felkillor i alla studier, s ocksd i denna. Tillférlitligheten i de kvalitativa
studierna (studie I, IV) kommer att diskuteras utifrin dess trovirdighet, palitlighet, verifiering,
och 6verférbarhet. De kvantitativa studierna (studie II, III) kommer att diskuteras i relation till
reliabilitet, sensibilitet, begreppsvaliditet, statistisk validitet, intern validitet och extern validitet.

Tillforlitlighet

Trovirdighet, palitighet, verifiering och 6verforbarhet ir fyra begrepp som lyfts fram som
visentliga for kvalitativa studiers tillforlitlighet (Lincoln & Guba 1985, Graneheim & Lundman
2004, Polit & Beck 2004). Aven om begreppen kan beskrivas separat ir de oftast ssmmanflitade
och svira att skilja 4t (Graneheim & Lundman 2004). Lincoln & Guba (1985) lyfter fram
trovirdigheten som mest betydelsefull i kvalitativa studier.

Trovirdighet

Trovirdighet avser hur trovirdiga och riktiga resultaten ir (Lincoln & Guba 1985). For att
resultatet ska vara trovirdigt och riktigt 4r det visentligt att data speglar olika erfarenheter av det
som undersdks (Grancheim & Lundman 2004). For att 6ka mojligheten att finga olika
berittelser av det som undersoks, har en strivan varit att f3 variation avseende; élder, arbetsplats,
arbetserfarenhet och kon (studie I) och studiecirkelgrupp, dlder, kon och arbetstid (studie IV).

Nir det giller trovirdigheten ir det dven visentligt att fi bra berittelser, det vill siga god
datakvalitet. Ett hot mot god datakvalitet i fokusgruppsintervjuer 4r bristande heterogenitet i
gruppen (Krueger & Casey 2009), det vill siga att deltagarna i gruppen kinner varandra sé vil att
de har “samma” berittelser. For att 6ka heterogeniteten sattes grupperna samman s att de bestod
av personal frin olika boendeenheter (studie I). Ett annat hot mot datakvaliteten ir om
moderatorn for fokusgruppintervjuerna inte har forméga att skapa diskussion i fokusgruppen.
Denna risk minskades genom att en observatér var nirvarande vid samtliga fokusgrupper och vid
behov lyfte upp frigor som behovde diskuteras vidare, alternativt som behévde fortydligas. Ett
annat hot mot datakvaliteten 4r att nigon i gruppen ir dominant och tar éver diskussionerna,
nagot som hanterades genom att moderatorn och observatéren var vil medvetna om denna risk
och strivade efter att involvera samtliga deltagare i diskussionen. Vid individuella intervjuer kan
ett hot mot god datakvalitet vara att intervjuaren har svart for att skapa en dialog med den
intervjuade. Genom att genomfora en pilotintervju i syfte att préva intervjufrdgor och trina
intervjumetodik (studie IV) okade forutsittningarna att skapa en dialog och erhilla fylliga
berittelser.

For att oka mojligheten atc fa bra berittelser har kvalitativa fragor, det vill siga dppna frigor

anvints (Creswell 2007). Svaren har foljts upp med foljdfrdgor som: kan ni/du beritta mer? kan
ni/du ge nagot exempel? Det har vidare funnits en stravan att skapa ett klimat som ir tillitande
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och som gjort det mojligt ate fritt kunna beritta om erfarenheter och upplevelser, utan
démanden.

Ett hot mot datakvaliteten i fokusgruppsintervjuer, dr for fi deltagare i en fokusgrupp. Smi
fokusgruppsintervjuer bestiende av fyra till sex deltagare rekommenderas, nir avsikten 4r act pd
ett djupare plan forstd deltagarnas erfarenheter och nir deltagarna har mycket erfarenhet som de
vill dela med varandra (Krueger & Casey 2009). Pa grund av sent aterbud, bestod en
fokusgruppsintervju enbart av tvd deltagare, vilket kan ses som en risk for att diskussionerna i
denna grupp blev begrinsad. Trots fa deltagare var intervjun dock rik pd diskussioner. Ett annat
hot mot datakvaliteten ir korta intervjuer. Samtliga fokusgruppintervjuer var 75 minuter eller
lingre och de individuella intervjuerna var alla, utom en, éver 30 minuter. Att en individuell
intervju endast varade i 25 minuter kan naturligtvis ses som en begrisning, nir det giller
méjligheten att skapa en god dialog och fa rika berittelser. Genom att deltagarna intervjuades vid
tva dllfillen utokades dock tiden som tillbringades med deltagarna, vilket sin tur dven &kar
méjligheten att ta del av deltagarnas upplevelser (Lincoln & Guba 1985). Eftersom forindring i
verksamheten tar tid att genomfora var syftet med de upprepade intervjuerna att komplettera den
forsta intervjun med eventuella férindringar, som hade skett sex manader efter interventionens
avslut. De upprepade intervjuerna kan ses som en styrka genom att de bidrog med ytterligare
berittelser om deltagarnas upplevelser av hur interventionen paverkat dem direke efter
interventionen och vad som skett efter den férsta intervjun. Ett annat hot mot datakvaliteten ar
att deltagare som inte ir villiga att dela med sig av sina erfarenheter, deltar. Fér att undvika detta
var det frivilligt att anmila sitt deltagande till bade fokusgrupperna och de individuella
intervjuerna. Nir det giller fokusgrupper r dven homogeniteten i gruppen betydelsefull for ate
deltagarna ska kunna dela med sig av berdttelser om det som ir i fokus (Krueger & Casey 2009).
Homogeniteten i grupperna bestod av att samtliga deltagare hade erfarenhet av det som skulle
diskuteras, det vill siga palliativ vard vid vird- och omsorgsboende som
underskoterska/vardbitride.

En aspekt som stirker resultatets trovirdighet dr att forskartriangulering har anvints i de
kvalitativa studierna (Polit & Beck 2004). Genom att flera forskare har varit involverade i
analysen har mojligheten att forstd data fran olika perspektiv okat, men det har dven reducerat
risken for att respektive forskares forforstaelse har paverkat tolkningen av data. Lincoln & Guba
(1985) menar att det som frimst stirker trovirdigheten ir si kallade "member checks”, dir
deltagarna sjilva verifierar beskrivningen och tolkningen av data. Member checks anvindes i
studie I genom att resultatet presenterades i form tema och kategorier for deltagare som hade
deltagit i fokusgruppsintervjuerna, som bekriftade beskrivningen och tolkningen av data.
Resultatet frin studie IV presenterades for personal och deras ledare, dd studien aterkopplades i
samband med konferenser som anordnades i respektive stadsdel. Personal som hade deltagit i
intervjustudien, men dven andra som hade deltagit i interventionen, bekriftade tolkningen av
resultatet. En annan aspekt av trovirdighet 4r att analysprocessen ar transparent och tydlig for
andra (Graneheim & Lundman 2004). I de bida kvalitativa studierna har citat frin de
transkriberade intervjuerna anvints for att illustrera tolkningen av data. Flera steg har alltsa tagits
for att 6ka studiernas trovirdighet.
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Pélitlighet

Palidighet refererar till stabilitet 6ver tid (Lincoln & Guba 1985, Grancheim & Lundman 2004).
For att 6ka pélitligheten i data dr de viktigt att samma fragor stills till deltagarna (Graneheim &
Lundman 2004). Det finns dock en risk att diskussionerna och intervjufrigorna forindrades dver
tid, d& moderatorn/intervjuaren fick 6kad kunskap om frigeomriddet och okad trygghet i
intervjusituationen. Fér att minska risken att fokusgruppsintervjuerna och de individuella
intervjuerna skulle idndra fokus, anvindes en intervjuguide. I de tre sista fokusgrupperna
kompletterades dock intervjuguiden med fragorna: kan ni berdtta om hur en arbetsdag for er ser
ut? Kan ni ge exempel pa ett tillfille nir ni utfort palliativ vird? Detta for att stimulera till
ytrerligare diskussioner och for att personalen skulle beritta om konkreta exempel pa palliativ
vérd. Graneheim & Lundman (2004) menar att det dr naturligt att nya frigor uppstér efterhand
som intervjuaren fir ny kunskap. Genom att samma intervjuguide anvindes sikerstilldes dock att
ingdngsfragan var densamma i alla fokusgruppsintervjuer respektive de individuella intervjuerna,
medan ordningen for resterande frigor varierade beroende pé hur intervjun fortskred. For att 6ka
palitligheten var ndgon som tdigare varit moderator observator vid resterande
fokusgruppsintervjuer, vilket okade méjligheten att samma frigor diskuterades under
intervjuerna.

Verifiering

Verifiering refererar till objektivitet och neutralitet i dataanalysen, vilket styrks genom
overensstimmelse mellan tvi eller fler forskare (Lincoln & Guba 1985). En strivan var
genomgdende att vara medveten om forforstéelsen for att inte lita denna styra analysprocessen.
Det finns en risk for att forforstielsen trots alle har paverkat analysen, vilket exempelvis skulle
kunna medféra att personalens erfarenheter av interventionen kan ha tolkats paverka personalens
arbete i storre omfattning dn vad den faktiske gjorde (studie IV). Eftersom samma personer som
var involverade i datainsamling och analys av data dven var involverade i utvecklingen och
genomférandet av interventionen, har extra fokus riktats pd att tolkningen av personalens
erfarenheter verkligen har stdd i data. Det faktum att bade positiva och negativa erfarenheter av
interventionen framkom i analysen, kan ses som en indikation pa att data inte har tolkats i ndgon
specifik rikening. Objektiviteten i data stirktes dven genom att forskare med olika bakgrund var
involverade i analysprocessen, vilket reducerade risken f6r att de individuella forskarnas
forforstaelse kan ha paverkat resultatet.

Det finns en risk att forforstdelsen bidrar till att man blir “blind” fér att nya aspekter
framkommer (Dahlberg m.fl. 2008). Jag har genomgaende haft en strivan att, i diskussion med
andra, férsoka medvetandegora min forforstéelse sa att den inte skulle paverka intervjuerna eller
analysen av data. Det som har forvinat mig i studiernas resultat ir omfattningen av det stod som
personal kiinner att de fir av varandra nir de triffas och samtalar om viktiga virden i arbetet med
svért sjuka ildre personer, men ocksd den begrinsade involvering som chefer och sjukskéterskor
har i vard och omsorgsarbetet. Det som ocksa férvanade mig var personalens hoga skattning av
arbetstillfredsstillelse och liga skattning av péfrestning, trots den frustration som personalen
beskrev nir de inte hade méjlighet att genomféra den vérd och omsorg som de énskade pa grund
av hinder i organisationen.
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Overforbarhet

Overforbarhet refererar till i vilken utstrickning som resultatet ir éverforbart till andra grupper
och sammanhang (Lincoln & Guba 1985). For att gora det méjligt att bedéma i vilka grupper
och sammanhang som resultatet dr Sverforbart dill, dr det viktigt att omsorgsfullc beskriva
sammanhanget och de deltagare som ingir i studien. En strivan har genomgiende varit att
beskriva sammanhanget som studierna ir genomférda i och vilka som deltagit i studierna. En
begrinsning 4r att de stadsdelar, dir studierna dr genomforda tidigare, hade satsat pa utbildning
till all personal som arbetade inom vird och omsorg. Rimligtvis dr resultatet dirmed frimst
overforbart till enheter som redan har fitc grundliggande utbildning inom palliativ vird med
inrikening mot vard i livet slut.

Reliabilitet

Reliabilitet reflekterar instrumentens tillférlitlighet (Streiner & Norman 2008). En aspekt av
reliabilitet ar homogeniteten, det vill siga hur vil frigorna i ett instrument samverkar vid
mitningen av fenomenet. I instrumentet tillfredsstillelse med vérd och omsorg var Cronbach’s
alpha lagt for tvé faktorer (yttre motivation=0,58 och position i arbetsgruppen=0,51) (studie II).
Cronbach’s alpha var dven lagt for tvd fakeorer for arbetsklimat (frihet=0,62 och fértroende=0,67)
(studie IIT). Det finns siledes bristande homogenitet i fyra av faktorerna, vilket tyder pd att de
ingdende frigorna inte ir konsistenta.

En annan aspeket av reliabilitet ér stabilitet, det vill siga hur stabilt ett instrument ér over tid.
Stabilitet i form av Sverenstimmelse mellan tva olika mattillfillen, kan mitas med hjilp av intra—
klass korrelationer (ICC) (Streiner & Norman 2008). En rekommendation ir att ICC boér vara
<0,7 men det finns inga klart uttalade grinsvirden (Jakobsson 2011). De instrument som
anvindes som beroendevariabler i studie II, testades avseende test-retest reliabilitet med ICC i det
material som ligger till grund for avhandlingen (Orrung Wallin m.fl. submitted®). Instrumentet
arbetstillfredsstillelse visade pé en begrinsad stabilitet 7=0,61, medan instrumenten tillfredstillelse
med vird och omsorg, pafrestning och samvetsstress i sin helhet visade pd god stabilitet med ICC
som varierade mellan 0,76 och 0,92. Endast tvi av instrumenten som ingdr i studie III 4r testade
avseende stabilitet 6ver tid. Instrumentet personcentrerad vérd visade god stabilitet med ICC pa
r=0,75 medan instrumentet virdklimat visade pad begrinsad stabilitet ICC pa r=0,51 (Orrung
Wallin m.fl. submitted®). Eftersom vissa instrument som har anvints i studierna har begrinsad
stabilitet kan detta ha péaverkat resultatet, det vill siga att det inte varit tillrickligt stabilt for att
miita eventuella effekter av interventionen.

Sensitivitet

Sensitivitet handlar om instrumentets formaga att mita det instrumentet avser att mita. Ett
instruments golv och takeffekter, det vill siga andelen som angett det ligsta respektive det hogsta
virdet, kan begrinsa instrumentets sensitivitet. Risken for golv och takeffekter okar ju firre
svarsalternativ ett instrument har. Instrumenten tillfredstillelse, péfrestning, personcentrerad
vérd, arbetsklimat och ledarskap visade inte pa nagra problem med vare sig golv eller takeffekter
(<15 procent). I instrumenten arbetstillfredsstillelse, virdkvalitet och vardklimat férekom
takeffekter (<15 procent), och i instrumentet samvetsstress forekom golveffekter (<15 procent).
Det innebar ett begrinsat utrymme for att deltagarna skulle kunna skatta hdgre respektive ligre
virden vid uppf6ljningstillfillena i jaimf6relse med baslinjemitningen, vilket ar en svaghet. Det
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begrinsade utrymmet till forbéttring kan ha paverkat interventionsgruppens resultat dé de dverlag
hade bittre virden pd samtliga utfallsmate vid baslinjemitningen, i jimforelse med
kontrollgruppen.

Begreppsvaliditet

Begreppsvaliditet handlar om vilka specifika aspekter i interventionen som kan antas ligga il
grund for resultaten (Kazdin 2003). Interventionen bestod av flera dimensioner, dir tanken var
att samtliga delar var visentliga for att ge stod dll personalen. I en annan studie som utvirderade
sjilva genomforandet av interventionen (Augustson m.fl. submitted), framkom att personalen
utvirderade innehdll, kvalitet och nytta med studiecirklar och workshops som mycket god (>
8,0), pd en skala mellan 0-10, direke efter interventionens avslut. Detta ir ett stod for ate
studiecirklar och workshops som bestandsdelar i interventionen fungerade vil. Diremot indikerar
studiens resultat att stddet till, och involveringen av, ledarna inte var tillrickligt, vilket bor
beaktas i framtida design av interventioner som riktar sig till personal vid vird- och
omsorgsboende.

Statistisk validitet

Statistisk validitet handlar om i vilken utstrickning det gér att pavisa samband mellan oberoende
och beroende variabler (Kazdin 2003). Vid hypotestestning finns det risk for tvé sorters fel, typ I-
och typ II-fel (Altman 1991). Typ I-fel (alpha-fel) innebir att en signifikant skillnad erhalls trots
att det inte finns ndgon skillnad. Risken fér typ I-fel avgérs av alpha-virdet (signifikansgrins). I
studierna II och III anvindes en fem procentig (p<0,05) signifikansgrins. Risken for typ I-fel
Skar vid upprepade hypotestestningar och dirfér anvindes en striktare signifikansgrins (p<0,017)
vid upprepade tester i form av post hoc-analyser, enligt Bonferroni-metoden. Typ II-fel (beta)
innebir det motsatta, det vill séga att det finns en skillnad, men som inte blir signifikant. Typ II-
fel beror frimst pd urvalets storlek. For att minska risken f6r typ II-fel genomférdes en
poweranalys for att berikna antalet deltagare som behovdes i respektive grupp. Powerberikningen
visade att det behovdes minst 63 deltagare i vardera gruppen. I bide interventions- och
kontrollgruppen 6versteg antalet deltagare 63. En styrka dr atc hiinsyn till den storre risken for
bortfall i kontrollgruppen togs, genom att dubbelt s& manga kontrollboende inkluderades.

Statistisk validitet handlar ocksid om att anvinda instrument som har testats och visat sig vara
valida i liknande sammanhang (Streiner & Norman 2008), det vill siga om de miter det de avser
att mita. I de kvantitativa studierna (II, III) har instrument som 4r framtagna, eller tidigare
anvinda, inom en svensk virdkontext anvints, som bygger pa teoretiske eller empiriskt underlag.

Intern validitet
Intern validitet handlar om i vilken utstrickning resultatet kan forklaras av den oberoende
variabeln, snarare in av andra faktorer (Kazdin 2003). Det finns flera olika hot mot den interna

validiteten som selektion, regression, historia, mognad, bortfall och testningseffekter (Kazdin
2003).

Selektion i quasiexperimentell design handlar om att skapa likvirdiga grupper och att behandla

och genomfora mitningar si lika som méjligt utdver sjilva interventionen (Kazdin 2003). Vi
hade inte méjlighet ate fullt ut kontrollera vilka boenden som blev interventions- respektive
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kontrollboenden (studie II, III), eftersom detta gjordes i samverkan med vard och
omsorgscheferna i respektive stadsdel, men utifran kriterier med avsike att fa likvirdiga grupper.
Vid baslinjemitningen framgick det dock att grupperna skilde sig 4t for utfallsmacten. For att
hantera detta pa ett s limpligt sitt som méjligt, beslutade vi att inte jimfora grupperna over tid
utan att i stillet jimféra inom grupper dver tid, vilket dirmed forsvagade studiens evidensgrad.

Det finns en risk att individer med “extremvirden” péverkar medelvirdet vid andra mittillfillet
eftersom de ofta har mindre extremvirden vid en andra mitning, s.k. statistisk regression (Kazdin
2003). Denna risk 6kar i mindre grupper. I studie II, III anvindes relativt stora grupper och for
att minska risken for pdverkan pi medelvirdet anvindes icke parametriska tester.

Hot i form av “historia” handlar om foérekomsten av hindelser som konkurrerar med den
oberoende variabeln (interventionen) och som kan péverka beroende variabler (utfallsmatt)
(Kazdin 2003). Det stdrsta hotet i form av “historia” ir ledarskapet, det vill siga att det skett byte
av ledare under tiden som studien pagick bade pa interventionsboenden och pé kontrollboenden,
vilket naturligtvis har paverkat den interna validiteten. Sidana hindelser var dock utanfor vér
kontroll och inget som vi hade méjlighet att paverka.

Bortfall kan vara ett annat hot mot den interna validiteten (Kazdin 2003). I interventionsgruppen
var det 14,8 procent av deltagarna som inte deltog vid tre mittillfillen (studie II, III) och 26,1
procent som inte deltog vid fyra mittillfillen (studie III). I kontrollgruppen var det 19,7 procent
som inte deltog vid samtliga tre mittillfillen. Den vanligaste orsaken till att inte delta, som
identifierades, var ledighet frin arbetet av olika orsaker (semester, graviditetsledigt, tjinstledigt,
sjukskrivning) eller att man hade slutat pa arbetsplatsen. En svaghet i studie III 4r att de personer
som hade fallit ifrin vid tolv-manaders uppféljningen i hade skattat ligre arbetsklimat vid
baslinjemitningen dn de som fullféljde deltagandet i studien, vilket medfor en risk att resultatet
vid tolv-ménaders uppféljningen i hogre omfattning speglar deltagare med en positivare bild av
arbetsklimatet pd boendet. P4 kontrollenheterna omfattade bortfallet en storre andel personer
som arbetade deltid och var vérdbitride, in de som fullféljde deltagandet i studien, och det ir
méjligt att resultatet (studie II, III) dirfér i hogre omfattning speglar deltagare som arbetar heltid
och underskoterskor.

Extern validitet

Extern validitet avser i vilken utstrickning resultatet kan generaliseras till andra sammanhang och
personer utanfér den specifika undersskningsgruppen (Kazdin 2003). En aspekt av extern
validitet handlar om representativitet, det vill siga om urvalet av deltagare i studien ir
representativa for den grupp personal som arbetar vid vird- och omsorgsboenden for ildre.
Personal som arbetar inom kommunal vird och omsorg har en genomsnittlig alder pa 44,5 ir och
Svervigande andel ar kvinnor (90 procent) (SKL 2011a), vilket 4r i linje med urvalet i de studier
som ingdr i denna avhandling. Andelen personal med utbildning inom vérd och omsorg vid vird-
och omsorgsboenden var for Sverige som helhet ar 2011 83 procent (Socialstyrelsen 2012a),
vilket dven det 4r i linje med virt urval, som dirmed kan anses vara representativt. En annan
aspekt av extern validitet handlar om kontexten, det vill siiga i vilken grad de ingiende vard- och
omsorgsboendena kan anses vara representativa for vard- och omsorgsboenden generellt. Det ir
inte helt enkelt att bedéma, men vid en jimférelse med nationella register (SKL 2011b) skiljer sig

70



inte de ingdende stadsdelarna frin Sverige i ovrigt. Procentuellt bor 5 procent (mellan 2-11
procent) av befolkningen som ir 65 4r och ildre vid vird- och omsorgsboende, en siffra som
dverensstimmer med staden dir undersdkningen genomférdes. Den genomsnittliga kostnaden
per vardtagare vid vird- och omsorgsboenden var 4r 2011 i riket 549 121 kr/dr medan kostnaden
i den aktuella staden var 600 534 kr/ar (mellan 282 227— 960 091kr/ar). Nir det giller den sd
kallade "ndjd kund garantin”, éverensstimmer de ingiende vird- och omsorgsboendena helt med
riket som helhet (69, mellan 50 till 81 pd en skala mellan 0-100) (SKL 2011b). Utifrin
ovanstiende jimforelser finns det goda grunder for att anta att resultatet 4r generaliserbart dill
personal vid liknande vird- och omsorgsboenden i Sverige.

Resultatdiskussion

Denna avhandling fokuserar pé personalens erfarenhet av palliativ vard till dldre personer vid
vird- och omsorgsboende samt hur en intervention med fokus pd ett palliativt f6rhéllningssitt
paverkar personalens arbetssituation. Resultatet visade att personalen forindrade sitt sitt att se pd
palliativ vard, frin en vird i skarp kontrast till den vanliga varden dill ett forhdllningssite som var
anvindbart i den dagliga vird och omsorgen. Resultatet visade att interventionen paverkade
personalen i positiv riktning med Skat fokus pa relationen med vérdtagarna. Men resultatet visade
dven att personalen blev medvetna om hinder i organisation foér att kunna implementera ett
palliativt forhallningssitt och att deras arbetstillfredsstillelse, och synen pa ledarskap, paverkades
negativt. Siledes ir ett palliativt f6rhéllningssitt betydelsefullt for personalens fokus pé relationen
och virdtagarens situation och behov, medan stdd frin ledarna ir betydelsefullt f6r personalens
arbetstillfredsstillelse. Resultatet kommer att diskuteras utifrin den omvérdnadsmodell (Norberg
m.fl. 1987, Athlin 1988, Norberg & Ternestedt 2009) som presenterades i introduktionen till
denna avhandling och utgér frin omréidena: relation och uppgift i form av varande och gérande,
organisation och ledarskap samt vérdfilosofi i form av ett palliativt forhallningssitt.

Varande och gorande

Interventionen var ett stod for personalen for att fokusera mer pa relationen med vérdtagare och
nirstiende, det vill sdga ett okat fokus pd ”varandet”. Personalen uppger sjilva att de samtalar mer
med den dldre om deras liv direkt efter interventionen, en effekt som kvarstod dven tolv ménader
efter interventionens slut. De uppger ocksa att de i hogre grad samtalade med den ildre om vad
som var meningsfullt efter interventionen. Personal beskriver 4ven i intervjuerna efter
interventionen att de har fite ett 6kat fokus pé virdtagare och nirstdendes situation och behov
samt att de dven anpassar omvardnaden efter den ildres behov. Med all sannolikhet r detta en
effekt av interventionen genom att personalen fick mojlighet att reflektera 6ver hur det dagliga
arbetet genomfédrdes. Schén (2003) och Illeris (2007) beskriver betydelsen av reflektion for
lirande. Reflektion, det vill siga att fundera ver hiindelser eller problematiska situationer och att
spegla sin forstaelse av hindelsen eller problemet i sin egen och i andras reaktioner, ger en
méjlighet till tranformative lirande och ackommodativt lirande (Illeris 2007). Transformativt
lirande innebir att bli medveten om, ta stillning till och revidera perspektiv och vanor. Det
transformativa lirandet brukar ske nir man i ett sammanhang uppticker att perspektivet inte
stimmer 6verens med ens upplevelser eller handlingar. Aven ackommodativt lirande innebir att
personen helt eller delvis omstrukturerar redan etablerade tankemissiga ménster (Illeris 2007).
Genom reflektion ir det alltsi méjlige att lira och f2 ny kunskap, forstielse och férméga att
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handla pa ett funktionellt sitt (Illeris 2007). Det 4r siledes rimligt att resultatet dr en f6ljd av att
deltagarna, genom interventionen, reflekterade 6ver arbetet, vérdtagarnas och nirstiendes
situation och behov med en 6kad forstdelse och dirmed dven handlade annorlunda med mer
fokus pa relationsaspekeer. Resultatet ligger i linje med tidigare studier (Edberg m.fl. 1996), som
har visat atc klinisk handledning till personal inom demensvirden dven bidrar dll en positiv
forindring av sjilva métet mellan vardare och vérdtagare. Den kliniska handledningen
genomfdrdes i smé grupper med innehdll, reflektion och diskussion utifrin enskilda vardtagares
unika situation. I en studie av Higgstrom m.fl. (2005) framkom det att handledning, utbildning
om sjukdomar och fokus pa att utfora integritetsfrimjande vird, medforde att personalen beskrev
att de i storre utstrickning dn tidigare prioriterade arbete som var rikeat mot vérdtagarnas behov.
Trots att resultatet i denna avhandling visar att diskursen vid vard- och omsorgsboende frimst
handlar om “gorande”, det vill siga ett fokus pa de uppgifter som ska utforas, gav interventionen
personalen stdd for ett Skat fokus pd relationen med virdtagare och nirstiende. Personalen i
studien uppger att deras formaga att balansera sitt kiinslomissiga engagemang hade okat sex
manader efter interventionen, dvs. pafrestningen hade minskat. Detta tyder pa att interventionen
gav personalen mojlighet att fokusera mer pa virdtagarnas behov och att de dirmed sjilva kinde
mindre pafrestning i sitt arbete. Detta kan tolkas i ljuset av Bubers (1994) filosofi om minskliga
moten, som innebdr att vi antingen antar en jag—du relation eller en jag—det relation till andra
minniskor. En jag—du relation, dr ett méte i genuin nirvaro som utgdr frn nuet och inte frin
tidigare erfarenheter, observationer eller antagande. Det ir en omsesidig relation, dir respektive
person blir till ett subjekt genom den andre. En jag—det relation innebir ett avstind till den
andra, dir personen ir méjlig att uppfatta och beskriva med olika egenskaper som ett objekt. I det
Omsesidiga motet blir allt annat runtomkring oviktigt. Buber beskriver vidare att nirvaro ir
varaktig och inte nagot flyktigt, medan tillvaron som objekt ir stillastdende, stelnande och
relationslds. En relation i dmsesidighet 4r ingen sjilvklarhet, utan det 4r négot vi behdver gora oss
beredda for, nigot som krivs for att forstd den andres situation. Enligt Buber kan vardande bara
utforas av den som har forméga att leva i ett dmsesidigt mote. Det dr rimlige att tinka sig att
personalen genom reflektion, och genom att ta del av vardtagarnas berittelser om sitt liv, fick stod
i att se den ildre som ett genuint "du” och dirmed blev mer intresserad av deras unika situation.

Personalen blev genom interventionen mer kritisk till den vird och omsorg som gavs pa boendet
och mer medvetna om vardtagares och nirstaendes behov. Personalen skattade att den medicinska
virden och omvirdnaden i ligre omfattning tillgodosig vdrdtagarnas behov direkt efter
interventionen. De beskrev dven i intervjuerna efter interventionen att de blev frustrerade Sver
hinder i organisation som innebar att de inte kunna ge den vard och omsorg som de ville. Illeris
(2007) menar att lirandet innefattar tre dimensioner; (a) en innehillsdimension som leder till
firdighet att bemistra en situation genom kunskap, forstdelse och firdighet, (b) en
drivkraftsdimension som leder till sensitivitet genom motivation, kinsla och vilja och (c) en
samspelsdimension, med den sociala och materiella omgivningen som leder till socialitet.
Samdliga tre dimensioner paverkar varandra. Den innehéllsmissiga dimensionen priglas av om
det varit ett lustbetonat lirande eller ¢j. Innehéllsdimensionen paverkar drivkraften, det vill siga
om individen har fatt ny insike eller forbittrad firdighet i ett lustfyllt lirande fordndras dven det
kinslomissiga engagemanget positive med okad sensitivitet. Nir det giller samspel i
arbetsgruppen paverkas den av innehdllet, sensibilitet och hur man pratar och handlar i en
arbetsgrupp med en strivan efter det som uppfattas som socialt acceptabelt. Det dr méjligt att
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interventionen genom en process av lirande har okat personalens kunskap och sensibilitet for
vardtagarnas medicinska vird och omvéirdnadsbehov och att de genom diskussioner om
vérdtagarnas behov av palliativ vird har fitt en kritisk syn pa den vird och omvérdnad som ges
vid boendet. Trots att personalen i interventionsgruppen beskrev en kad frustration sigs ingen
okning avseende deras samvetsstress. I en intervjustudie av Juthberg & Sundin (2010)
undersdktes innebdrden av underskoterskors erfarenhet av samvetsstress i deras arbete vid vard-
och omsorgsboende. Resultatet visade att de upplevde daligt samvete nir de inte kunde fokusera
pa relationen med vardtagarna och nir de kinde sig hindrade av organisationen frin att vara goda
virdare. Underskoterskorna beskrev dven att det var viktigt att vara som “alla andra” i
arbetsgruppen och att inte ”sticka ut” frin de 6vriga. Det medforde att de inte hade modet att
siga till kolleger som de sig handlade fel, eftersom det kunde paverka atmosfiren i negativ
riktning. Detta i sin tur vickte kinslor av skam och skuld, och att de inte reagerade gav dem
dalige samvete. Aven om personalen i interventionsgruppen var frustrerad Gver hinder i
organisationen for att genomféra den vird och omvirdnad som de ville, fick de 8kat fokus pa
relationen med virdtagarna och beskrev en 6kad ppenhet i arbetsgruppen. Detta minskade
troligtvis risken for att samvetsstressen skulle 6ka. En annan forklaring till varfér samvetsstressen
inte paverkades kan vara att interventionsgruppen redan vid baslinjemétningen hade lag grad av
samvetsstress (m=20.00 (SD 19.5), jimfort med exempelvis de underskdterskor/vardbitride vid
vérd- och omsorgsboende som redovisas av Juthberg (2008) dir underskéterskornas medelvirde
var 44,55 (SD 29.21). Saledes dr det rimligt att personalen genom interventionen blev mer
kritiska till den vird och omvardnad som gavs pd boendet utan att deras samvetsstress 6kade,
eftersom interventionen ocksd innebar att personalen fick ett 6kat fokus pa relationen med
vérdtagarna och en 6ppenhet i arbetsgruppen som dkade deras mojlighet att siga till kollegor som

de upplevde handlade fel.

Aven om resultatet i denna avhandling kan ses som ett positivt resultat genom att personalen fick
dkad kunskap, motivation och kritisk tinkande bidrog interventionen med all sannolikhet dven
tll ate arbetstillfredsstillelsen minskade. Detta ligger i linje med en tidigare studie (Orrung
Wallin m.fl. 2012) som i samma material som studie II och III baserar sig pa, visade ett samband
mellan personalens bedémning av i vilken omfattning vardtagarnas medicinska och
omvérdnadsmissiga behov tillgodoses och personalens allminna arbetstillfredsstillelse och
specifika tillfredstillelse med vird och omsorg. Studien visade ocksd ett samband mellan
arbetstillfredsstillelse och det stod som personalen fir frin omgivningen och organisationen.
Genom att personalen fick dkad insike i virdtagarnas behov men samtidigt inte fick tillricklige
med stod frin organisationen for att férindra omvardnaden, ir det saledes rimlige att anta att
personalens arbetstillfredsstillelse skulle minska. Det stods ocksd av resultatet i denna avhandling
som visade att personalen bedémde att de fick mindre handledning av sjukskéterskan direkt efter
interventionen. Resultatet kan bero pa att personalen genom interventionen blev kritiska till det
stdd de sjilva erholl. Det kan ocksa bero pa att personalen efter interventionen hade behov av mer
handledning eller ett annat fokus pa den handledning som gavs frin sjukskdterskan.

Organisation och ledarskap

For att genomgripande forindringar ska ske vid vdrd- och omsorgsboende behéver en strivan
mot ett palliativt f6rhdllningssitt genomsyra hela organisationen. Interventionen péverkade inte
forutsittningarna att ge en mer personcentrerad vird, eller fr ett mer personcentrerat virdklimat.
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Personalen upplevde att ledarna efter interventionen i mindre utstrickning var engagerade i deras
utveckling och beskrev ett bristande stéd frin ledarna i att genomfora forindringar i linje med
interventionen, dvs. ett palliative forhallningssitt. Detta stéds av resultatet i en studie av
Augustson m.fl. (submitted) som visar att enhetscheferna, vid de boenden som deltog i
interventionen, sjilva beskriver interventionen som nagot som de uppfattade frimst var bra for
personalens utveckling, snarare 4n nigot som skulle forindra virdens genomforande. Ledarens
instillning till f5rindring verkar alltsd ha en avgsrande roll nir det giller férindringsarbete. Detta
stods dven av resultatet i en studie av Johansson m.fl. (2011) som har undersokt hur ledare och
personal vid en palliativ enhet, som fitt utmirkelse for en god arbetsmiljo, beskriver ledarskapet
och organisationen. Ledarna beskrev att deras viktigaste uppgift var att ge stod till personalen, att
skapa forutsittningar for deras utveckling men ocksa att skapa nodvindiga forutsittningar for att
istadkomma god palliativ vard. Personalen hade dven tillging till handledning i form av
reflektion, men poingterade vikten av tillrickligt med tid och resurser for att skapa en nira och
trygg relation med vardtagare och nirstdende. Ledarna hade regelbundna triffar med personalen
for att diskutera vdrdragarnas vird och arbetet i teamet. Det som personalen beskrev som mest
framtridande for arbetsplatsen var en gemensam vision om att utféra en god palliativ vard
(Johansson m.fl. 2011), det vill siga en tydlig gemensam vardfilosofi. Nir det giller vard- och
omsorgsboende ansvarar enhetschefen for personalen och verksamheten (Térnquist 2004,
Wolmesj6 2005), medan sjukskoterskan ansvarar for omvérdnadens kvalitet. Bdda har dirmed en
viktig roll nir det giller forindringsarbete inom vérd och omvédrdnad och i att utforma ett
palliativt férhallningssdtt vid vard- och omsorgsboende. Sjukskoterskan inom kommunal vérd
och omsorg dr den profession som har hogst omvirdnadskompetens och har didrmed ett stort
ansvar som ledare fér omvardnaden. Tidigare studier visar dock att manga sjukskoterskor inte ser
sig som ledare i den kommunala vird och omsorgen. En studie av Josefsson & Hansson (2011)
visar att endast 59 procent av sjukskéterskorna (n=213) inom vérd- och omsorgsboende ser sig
som ledare for den mindre personalgruppen medan 28 procent inte alls ser sig som ledare. Detta
trots att de 4r ansvariga fér den direkta virden och omvardnaden som ges till vardtagarna. Nitton
procent av sjukskoterskorna uppger att de har fatt kritik for bristande ledarskap (Hansson 2011).
En orsak till att sjukskdterskor inte tog ledarrollen och ledde personalen i att genomfora
forbiteringar vid interventionsboendena, kan alltsd bero pé att de inte sig sig som ledare”. Det
ligger i linje med resultaten fran en studie av (Térnquist m.fl. 2012), som visar att sjukskoterskor
inom kommunal vard och omsorg kinner att de har en bristande legitimitet i den kommunala
organisationen och att de inte har méjlighet att paverka arbetet. Trots att interventionen
involverade ledarna for att stodja forindringsarbete, var det uppenbarligen inte tillrdckligt. For att
forandringar av vird- och omsorgsarbetet ska kunna genomféras krivs dock att ledaren tar ansvar.
Det ir inte rimligt att ansvaret, for att vardtagarna ska f3 den vard och omvardnad som det ir i
behov av, ligger pa underskéterskors och vardbitridens axlar.

Aven om vi inte har undersoke ledarnas situation explicit, dr det vikrigt att 4ven reflektera Gver
deras mojligheter att driva férindringsarbete i en kommunal organisation. I intervjuerna efter
interventionens genomférande, beskriver personal att de ér for lite personal for att arbeta efter vad
de ldrt sig och en frustration nir mélen stod i konflikt med ckonomiska besparingar. Enligt
studien av Augustson m.fl. (submitted) beskrev ledarna att minga av de konkreta fSrslag som
kom upp vid workshoparna inte hade genomforts 14 ménader senare, trots att enhetschefernas
avsikt var att genomfora dessa forindringar efter interventionens avslut. Interventionen hade
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fokus péd stod till enhetschefer och sjukskéterskor for att 6ka deras forutsittningar att stotta
personalen och ta fram konkreta forslag pa forbéttringar. En svaghet i interventionen var att
ledarna férmodligen inte fick tillrickliga redskap for att driva forindringsarbete. Enhetschefers
begrinsade kunskap och vana av att driva forindringsarbete verkar vara ett strukturellt problem
inom ildrevirden som dven har uppmirksammats av Socialstyrelsen (2011d). har dirfor limnat
ett forslag om en nationell ledarskapsutbildning for enhetschefer, med bland annat fokus pa
metoder och arbetssitt for handledning, coachning, reflektion och implementering. Térnquist
(2010) beskriver enhetschefers situation som komplex med svarigheter att utdva ett ledarskap som
stimulerar och frimjar utveckling inom organisationen. Enhetschefen ska forhélla sig "uppat” i
hierarkin, med formell makt och ansvar fér det som delegeras, och "nedat” i hierarkin i form av
en ledarroll for personalen. Men enhetschefer delegerar ofta ansvar for olika uppgifter, exempelvis
ansvar for schema och bemanning eller andra specifika omraden, till personalen (Térnquist
2004). Ett personcentrerat ledarskap innebir att synliggdra och stddja personalen och méjliggora
att personalen tar ansvar och utvecklas. Tornquist (2010) understryker att personalen manga
ganger fir olika former av ansvar, men att omfattningen av stéd inte ir tillrickligt. Hon menar
vidare att den frimsta anledningen ir att 4r det finns alltfor fi enhetschefer och att de ddrmed ar
tvungna att leda arbetet pa distans. En annan aspekt som med all sannolikhet paverkar vilka
forbattringsarbeten som prioriteras dr damneskunskaper inom det omride som ledaren ska leda,
det vill siga kunskaper om ildre och aldrande. Socialstyrelsen har utrett i vilken omfattning olika
professioner inom vird och omsorg har kompetens inom geriatrik och gerontologi
(Socialstyrelsen 2012d). Utredningen visar exempelvis att endast 1,6 procent av sjukskédterskorna
som arbetar inom vard och omsorg av ildre personer har en specialistutbildning inom vard av
ildre. Utredningen visar dven att socionomutbildningen ir mycket allmint hillen och frimst
inriktad pi myndighetsutévning. En ytterligare aspekt som piverkar utrymmet for
forbattringsarbete dr den relative liga personalbemanningen vid vard- och omsorgsboenden
(Socialstyrelsen 2012e¢). Aven om interventionen hade haft ett dkat fokus pa ledarna och just
forbattringsarbete, finns det alltsd flera andra faktorer som pa olika sitt paverkar forutsittningarna
att driva fordndringsarbete inom vird- och omsorgsboenden.

Ett palliativt forballningssétt

Personalen forindrade sin syn pa palliativ vird genom interventionen. Innan interventionen
beskrev personal palliativ vird som en vird som endast omfattade den ildres sista dagar i livet,
men dé personalen hade majlighet att ge den vird som virdtagaren behovde. Efter interventionen
beskrev den personal som hade deltagit palliativ vird som ett f6rhéllningssitc som ar limpligt att
anvinda under hela vardtagarens tid pd boendet, frin det att personen flyttar in till dess att
han/hon avlider. Det finns flera fordelar med att anta ett palliativt forhallningssite vid vard- och
omsorgsboende for dldre personer, genom att fokus sitts pd virdtagaren och dennes situation och
behov under hela vardtiden samt att nirstdende inkluderas i personalens uppdrag. Ett birande
begrepp inom den palliativa vérdfilosofin r virdighet (EAPC 2009). Nordenfelt (2010) menar
att minniskan har ett virde si linge vi lever till skillnad mot virdighet som férknippas med
identiteten, det vill siga den virdighet som personen forknippar med sig sjilv som autonom
person, det forflutna, framtiden och sociala relationer. Identitetsvirdigheten kan hotas av andras
handlingar, skador, sjukdom och av &lder. Personens kinsla av virde ir alltsd i betydande
utstrickning kopplad till hur andra personer ser dem. Ett palliativt forhallningssite minskar
siledes risken for att vardtagares virdighet hotas, genom att personalen har 6kat fokus pa
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relationen och forstaelse for virdtagarna och deras nirstdende. Det ger personalen méjlighet lita
vérdtagarens vilja och virderingar styra dennes vard och omvardnad.

Genom intervjuerna som personalen genomférde med vardtagare under interventionen fick de
redskap for hur de kunde lira kdnna virdtagarna, vad de tinker, kinner och énskar. Innan
interventionen beskrev personalen att de saknade kompetens att samtala med vérdtagare om
existentiella aspekter. Efter interventionen uppger personalen att de i hdgre omfattning samtalar
med vérdtagare om deras liv och lyssnar till deras berittelser. Samtal i form av intervjun som
personalen genomforde under interventionen beskrevs som en positiv upplevelse bade f6r dem
sjilva och for vérdtagarna. Modellen med sex S for en personcentrerad palliativ véird, som
presenterades i bakgrunden i denna avhandling (Ternestedt m.fl. 2012), tar sin utgingspunke i
vérdtagarens identitet, det vill siga personens sjilvbild. De sex S:n utgar fran ett psykosocialt
utvecklingsperspektiv (jfr Erikson 1997), det vill sdga att det finns en inre kiirna hos personen
som utvecklas och férindras livet igenom. Det innebir att personen kan inta en grundstimning
av hopp och upplevelse av sammanhang, trots autonomiférluster. Enligt Ternestedt m.fl. (2012)
ir dven personens livsiskddning nira kopplad till sjilvbilden. Inte bara i form av religids tro utan
ocksd hur personen forsoker att skapa, eller inte skapa, mening och sammanhang i livet, vad som
dr ritt och fel och vilken grundhéllning personen har, i form av tillit och hopp eller misstro. For
att utveckla en personcentrerad vard ir det dirfor viktigt act i vdrdandet striva efter att forsta hur
vérdtagaren tinker, kinner och handlar i den specifika situationen som han/hon befinner sig i.
Berittandet ir en viktig del av meningsskapande (Kenyon m.fl. 2001) och fér att stodja en s
optimal sjilvbild som méjligt dr det allesd avgdrande att kontinuerligt lyssna till virdtagarens
berittelse och forsoka forstd personen utifrin hans/hennes perspektiv. I den virdighetsutredning
som tillsattes av regeringen 2007 beskrivs hur dldreomsorgen ska fordndras, si att idldre personer
med insatser frin dldreomsorgen ska kunna fortsitta att leva sina liv utifrin den personen hon
eller han 4r och utan att behéva gora avkall pa sin identitet (SOU 2008:51). Utredningen syftar
till att héja kvaliteten for dldre personer och att underlitta dldreomsorgens fortsatta frindrings-
och forbittringsarbete. Den har lett till en nationell virdegrund for dldreomsorgen och till
méjligheten att inféra lokala virdighetsgarantier (SFS 2001:453). Virdighetsgarantin ger
kommunen befogenhet att kompensera individen om ildreomsorgen inte lever upp till de
garantier de sitter upp. Garantier som lyfts fram &r att fi komma ut i friska luften varje dag, att fa
sin morgontoalett utford nir personen onskar och att kunna vilja mellan tva ricter till middag.
Det ir dock lagforslag som framst har fokus pd “gérandet” och som gor det majligt for dldre och
deras nirstiende att veta vilken typ av service som de kan forvintas sig. Aspekter av “varande”,
som fokuserar pa relationen och existentiella aspekter, r diremot svirare att lagstifta om. For det
krivs i stillet en tydlig vardfilosofi som genomsyrar hela verksamheten samt stindiga diskussioner
om, och reflektioner 6ver, varje enskild vardtagares situation och hur virdtagarens sjilvbild kan
stodjas.

Ett palliative forhallningssitt medférde dven ett okat fokus pa att nirstiende bor inkluderas i
personalens uppdrag. Detta sigs bide i intervjuerna med vardpersonalen innan interventionen
men frimst efter interventionens avslut, dir personalen beskrev att de fitt okad forstdelse for
nirstdendes situation och de strivade efter att ta sig tid och rikta sin uppmirksamhet mot
nirstdende. Tidigare studier av nirstdende till idldre personer inom vard och omsorg visar att
personalen ir viktiga for nirstdende, for att ge stdd, genom att lyssna till deras erfarenhet och
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kunskap om den ildre och for att behalla eller utveckla en relation till den ildre personen nir de
flytear in pa vird- och omsorgsboende (Eriksson & Sandberg 2008, Andersson m.fl. 2010). Aven
om det finns manga fordelar med ett palliative forhdllningssitce for att stodja bide vardragare och
nirstiende, mdste det finnas en i balans i relation till vardtagares behov och 6nskemél om
aktiviteter. I en studie om skora ildre personers upplevelse om innebérden av hilsa framkom att
hilsa innebar en kinsla av att vara i harmoni och balans. Aspekter som var viktiga for att kiinna
hilsa var méjligheten att hantera sitt dagliga liv, en kinsla av att kroppen fungerar, att vara glad
och nojd med sin existens samt att vara virderad som en kompetent person och att kdnna sig
delaktig (Ebrahimi m.fl. 2012). For ildre ir alltsd kroppens funktion och kinslan av att kunna
hantera sin situation viktiga aspekter. Det ar saledes viktigt att dldres onskemal och behov av
aktiviteter inte negligeras, utan att bade fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov ir i
fokus. Det finns dock en risk att begreppen ”palliativ vard” och palliativ vérdfilosofi” kan méta
motstdnd inom den kommunala vérd och omsorgen grund pé grund av den pétagliga kopplingen
till hilso- och sjukvard. Bland andra Carlstrom och Ullah (2002) menar att det finns uppenbara
svérigheter for personal med ursprung frin omvardnad, med HSL som tydligaste lagrum, och
personal fran socialt arbete/omsorg, med SoL som tydligaste lagrum, att forstd varandras sprik
eftersom de har olika ursprung som virdare respektive servicegivare. Det dr mojligt atc det ar
enklare att prata om personcentrerad vird eller om ett virdigt forhillningssitt. Aven om det finns
maénga likheter mellan palliativ vard och personcentrerad vard samt en virdig vard, som bérjar bli
etablerade begrepp inom den kommunala vird och omsorgen, finns det fordelar med att utgd frén
den palliativa virdfilosofin. Argument fér att utgé frin den palliativa vardfilosofin, menar Meidell
(2010), 4r att den palliativa vérdfilosofin har konkretiserats med en utvecklad begreppsapparat
som underlittar for personal forstd och omsitta en palliativ vird, till skillnad mot personcentrerad
vérd. Den nationella virdegrunden ar i dess nuvarande utformning in mindre konkretiserad. Det
ir ddremot viktigt att filosofin som anvinds vid vard- och omsorgsboende har fokus pé personens
virdighet. Den behéver dock dven involvera aspekter som handlar om att forbereda for den
oundvikliga déden och ge stdd till personalen i att prata med de idldre om savil livet som déden.
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Slutsatser och klinisk betydelse

Personal vid vard- och omsorgsboende for dldre behéver fa 6kade forutsittningar for att utfora en
vérd- och omsorg med fokus pé den ildres vilbefinnande och virdighet. Detta giller inte bara de
sista dagarna i den ildres liv utan genom hela virdtiden, dir nirstdende inkluderas i vérden.
Huvudbestindsdelarna i interventionen visade sig fungera vil genom att personalens samtal och
reflektion over praxis i den befintliga arbetsgruppen bidrog till en 6kad medvetenhet och fokus pa
relationsaspekter med vardtagare och nirstiende. Interventionen gav ocksd personalen okad
kunskap om varandra som kolleger, vilket medforde en okad oppenhet i arbetsgruppen och
mojliggjorde dven diskussioner om varandras forhillningssite. Ete bifynd i avhandlingen var att de
som inte deltog i interventionen, upplevdes som ett hot av personalen mot att kunna inféra ett
palliativt forhallningssitt. Detta visar dock pa vikten av att hela personalgruppen ir engagerade i
forbittringsarbete. Den svagaste linken i interventionen var ledarnas involvering och stod till
personalen samt de begrinsade personalresurser som fanns pa boendet for att kunna arbeta i linje
med ett palliative f3rhéllningssdtt. Nir stodinsatser till personalen i et palliativt forhallningssitt
infors vid vard- och omsorgsboenden behovs siledes stodet till ledarna ytterligare fokuseras, for
ate sakerstilla en hallbar forindring och f6r att mer genomgripande forindringar ska ske vid
boendet.
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Fortsatt forskning

Resultaten i denna avhandling pekar pa flera omriden som ir i behov av ytterligare forskning. Vi
behéver mer kunskap om enhetschefers och sjukskoterskors situation och olika roller som ledare i
den kommunala vard och omsorgen. Genom 6kad kunskap kan vi dven forstd hur det dr mojligt
att stotta dem i att genomféra forbittringsarbete vid vard- och omsorgsboende. Det ir visentligt
att i framrtida interventioner dven undersdka effekterna av att inkludera strukturerade processer
for forbittringsarbete, som ett led i att genomféra forindringar i vérdkvalitet, virdmiljé och
organisation. Det ir vidare visentligt att vi fir mer kunskap om sjukskoterskors arbetssituation
inom kommunal vird och omsorg och hur deras roll och legitimitet kan stirkas. Det 4r dven
viktigt att undersoka om en stirkt legitimitet i forlingningen péverkar stédet och
forutsittningarna for personalen att méta virdtagarnas behov av vird och omsorg. Denna
avhandling omfattade inga studier som var riktade mot den grupp som egentligen ir att anse som
experter pid omradet; de ildre sjilva. Trots att de 4r en sdrbar grupp som inte bér belastas i
onddan, behdvs studier som exempelvis fokuserar pa upplevelsen av existentiell ensamhet och
vilken inverkan olika kontexter har fr hur den upplevs och kommuniceras.
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Summary in English

To focus on "being” in a world of doing.
Support to nurse assistants in applying a palliative care approach in residential care for older
people.

Background

Palliative care is an approach characterized by a holistic view of the person, which supports the
individual for living with dignity and with the best possible level of wellbeing until the end of life.
Earlier studies have shown that older people do not have the same access to palliative care as
younger people do. One reason for this could be that it is difficult to identify the breakpoint for
palliative care, as older people often have many progressive diseases at the same time meaning that
the palliative phase is recognised only days before their death. Older people living in residential
care facilities are often frail with many coexisting diseases and health complaints, and in need of
extensive care. There are studies showing that about 40 per cent of those moving in to residential
care facilities die within a nine-month period. Those who, in practice, provide care in residential
care facilities are nurse assistants i.e. licensed practical nurses and nurse aides, a workgroup with
limited education. They also often stand alone with difficult decisions with regard to the care
provision, as the registered nurse has the role of consultant rather than leader. This implies that
the nurse assistants have an extensive responsibility for the palliative care in residential care
facilities.

The frame of the thesis

This thesis has been carried out within the frame of a larger study with the aim of investigating
how municipal palliative care was being communicated and organized and of evaluating the effect
of an intervention with a focus on a palliative care approach, targeting nurse assistants in
residential care facilities. The intervention consisted of study circles with nurse assistants as well as
workshops together with their leaders i.e. managers and registered nurses. The workshops focused
on the improvement of work at the facility. A total of 75 nurse assistants participated in the study
circles and answered a questionnaire consisting of several measurements at baseline and at two
follow-ups, directly after the intervention, and 6-month follow-ups, in comparison with 110
nurse assistants who served as controls.

Aim

The overall aim of this thesis was to investigate the nurse assistants’ experience of palliative care
but also to investigate how an intervention with a focus on a palliative care approach in
residential care facilities influenced the nurse assistants and their work situation. The thesis is
based on four studies with the following specific aims: to illuminate nurse assistants’ experience of
palliative care for older people in residential care (I); to investigate the effects of the intervention
focusing on a palliative care approach in residential care on the nurse assistants’ level of strain, job
satisfaction, and view of leadership (II), care provision and the caring climate’ (III), and to
describe their experience of how the intervention had influenced them in their work (IV).
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Methods

Two of the studies were qualitative, based on focus group interviews with nurse assistants
working in residential care facilities, before the intervention (I) and individual interviews after the
intervention (IV). The other two studies, evaluating the intervention, were quantitative (II, III),
based on the questionnaire that the nurse assistants answered before and after the intervention.
Aspects being compared over time were: job satisfaction, strain, stress of conscience, leadership,
quality of care, caring climate and person-centred care. As the analysis at baseline showed that the
control units and intervention units differed at baseline, comparisons within groups over time
were performed.

Results

The results of the thesis show that nurse assistants at residential care facilities experienced that it
was difficult to focus on “being” i.e. on the relationship aspect in their work since the main
discourse in the residential care focused on “doing” i.e. tasks oriented aspects. Palliative care was
described as something that was applied only during a short and defined phase, namely the very
last days of the residents’ life. The results also show that nurse assistants experienced difficulties
facing emotional and existential issues with regards to both the residents and their relatives (I).
The results of study I were, in turn, used as a basis for the development of the intervention,
which mainly focused on existential and emotional aspects of caring and on relations with
residents and their relatives within the framework of the palliative care philosophy. The
evaluation of the intervention showed that the nurse assistants after the intervention had
increased their focus on the residents’ situation and to a greater extent stated that they focused on
the residents’ life stories and on aspects that brought meaning to their lives (III). The nurse
assistants also stated that they experienced less criticism from their superiors as well as from the
residents after the intervention (IT). However, the evaluation also showed that the nurse assistants
had a more negative view of the leadership (II), were more critical to the medical and the nursing
care (III), and their job satisfaction had decreased (II) after the intervention. Interviews after the
intervention showed that they, via the intervention, had gained increased insight into their own
significance in their encounter with the residents, and also an increased awareness about the
residents’ and their relatives’ needs. The intervention also contributed to an increased openness in
the workgroup. However, the nurse assistants also expressed frustration over barriers towards
implementing changes mainly due to a lack of resources and limited leadership (IV).

Discussion

A fact that strengthens the results in this thesis is that data triangulation was used, meaning that
both interviews and questionnaires were used to evaluate the influence of the intervention on
nurse assistants’ work situation. A limitation was that we did not have complete control over the
selection of intervention and control units, meaning that they differed at baseline in the outcome
measurements. Consequently, we made comparisons within groups, instead of between groups,
over time.

The results indicate that discussions and reflections in line with the palliative care approach
support nurse assistants in their striving to focus on relationship aspects with residents, and to pay
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increased attention to the residents’ unique situations and needs. The intervention most certainly
gave the nurse assistants possibilities to reflect over problematic situations in their work and to
mirror how they and their colleagues interpreted and reacted to the situation. The results also
indicate that the nurse assistants, due to the intervention, had increased their awareness of barriers
in the organization preventing them from providing the care as they wished and that they became
more critical to the medical and the nursing care at the unit. This can be understood in the light
of the process of learning involving different dimensions, which influence each other: a content
dimension leading to increased knowledge, a driving force dimension leading to an increased
sensitivity and an interaction dimension leading to different ways of handling and talking to each
other in the group. Through the intervention, all dimensions were targeted and influenced
aspects of “being” with the residents and their relatives as well as the nurse assistants’ “being” with
each other. The nurse assistants, however, had limited possibilities to change their practice, which
lead to an increased criticism against the provision of medical and nursing care and the leadership
at the facility.

The nurse assistants changed their view of palliative care through the intervention, from a care
that only included the very last days in the residents’ lives to an approach that could be used from
the time the residents moved in to the facility until their death. Applying a palliative care
approach in residential care facilities means several advantages for older people, as increased focus
is set to their situation and needs. It also means that their relatives are included in the care from
the beginning. Before the intervention the nurse assistants described that they lacked competence
to talk to residents about existential aspects. Through the interviews that the nurse assistants
performed as a part of the intervention, they gained insight into the residents’ thoughts, feelings
and wishes and after the intervention they stated that they talked with residents about their lives
and listened to their stories to a larger degree.

In order to achieve sustainable changes in residential care facilities, the palliative care approach
needs to permeate the whole organization. The intervention did not influence the nurse
assistants’ prerequisites to provide a more person-centered care or to influence the caring climate
to be more person-centered. The nurse assistants experienced that the leaders were less engaged
in their development after the intervention, and that they received less support from the leaders
to implement changes in line with the intervention. This is supported by results from a study
with the leaders who had participated in the intervention. The managers expressed that they
perceived the intervention mostly as an opportunity for the nurse assistants’ own development,
rather than something that should change the care provision. They also described that they had
planned to implement many of the changes that were suggested during the workshops, but 14
months later most of them had not been implemented. Even if we have not explicitly investigated
the leaders’ situation, it is important to reflect over the sufficiency of tools and their possibilities
to realize development work in a municipal organization. Another aspect that most certainly
influenced which development work was to be prioritized was that of specific knowledge about
the topic for which the leaders were responsible, i.e. older people and ageing. A recent survey
from The Swedish National Board of Health and Welfare concerning competence in gerontology
and geriatrics among different professions shows that only 1.6 per cent of registered nurses
working with aged care have a nursing education that is specialized for the care of older people.
The survey also highlights that education in social work is on a general level, and mostly focused
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on the “exercise of public authority”. A further aspect that influences developmental work is the
relatively low staffing at residential care facilities. Thus, even if the intervention had had an
increased focus on the leaders and development work, several other factors would still affect the
prerequisites for making changes in residential care facilities.

Even if the result in this thesis could be seen as positive, it is noteworthy that the intervention
also contributed to decreased job satisfaction among the nurse assistants. Through the
intervention, the nurse assistants gained increased insight into the residents’ needs but did not get
sufficient support from the organization to change the care provision at the facility. This
increased their frustration, which in turn, can most certainly explain these negative results.

Conclusion

Nurse assistants working in residential care facilities for older people need support so as to be able
to focus on aspects of “being”, i.e. to provide a care with focus on the old persons’ wellbeing and
dignity, not only during the very last days of their lives but from the day they move into the care
facility. The result indicates that the main component in the intervention served as a support for
nurse assistants as they through discussions and reflections over praxis in their ordinary
workgroup, developed an increased awareness about, and focus on, “being” i.e. on relationship
aspects. However, it would seem that essential prerequisites, such as support from the leaders and
sufficient resources for working in line with a palliative care approach, were not provided. When
implementing a palliative care approach in residential care facilities, more focus on support to the
leaders is needed in order to maintain sustainable changes.
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FORORD

Detta studiematerial &r sammanstéllt och utvecklat inom ramen for Vérdalinstitutets
verksamhet. Vérdalinstitutet har under nagra dr samlat och presenterat information och aktuell
forskning inom vard- och omsorgssektorn. Materialet dr speciellt framtaget och sammansatt

till en forskningsstudie. En forstudie visade att personalen uttryckte viss osdkerhet om vad
palliativ vard innebar, och upplevde att det kan vara svart att méta och samtala med éldre svart
sjuka personer och deras nérstdende. Forskningsstudien har darfor fokus pa stdd till personalen,
i form av en arbetsplatsforlagd studiecirkel.

For att information ska bli kunskap behdver ménniskor ldsa, fundera och diskutera. Detta ar
de tre byggstenarna i en studiecirkel. Att foljande material dr presenterat som studiecirkel
beror pa att strukturen i en saddan utgdr ett bra angreppssitt for att ndrma sig ett &mne.
Studiecirkelns form kan bidra till att skapa nya vigar for dialog och diskussion inom
arbetsplatser och organisationer. Mélet ar att erbjuda en mdjlighet att 14ra sig mer om fragor
rorande palliativ vard och omsorg samt att belysa olika fragestéllningar ur flera synvinklar.

Palliativ vard

Palliativ vdrd &r ett internationellt vedertaget begrepp, som inte betecknar en vardniva utan ar
en sammanfattande bendmning pa den vard som ges nér ingen bot ldngre dr mojlig. Det &r
relevant att tala om ett tidigt respektive sent palliativt skede, dér det sena palliativa skedet
motsvarar det narliggande begreppet vdrd i livets slutskede, tidigare kallat terminalvard. Det
ar alltsa en skillnad mellan palliativ vard i allmédnhet, och varden den allra sista tiden.

Palliativ vard till skillnad till kurativ vard har inte till syfte att bota, utan att forebygga och
lindra lidande. Denna vérd kan pagé en kortare eller langre period, dvs. omfattar inte bara
vérd i livets allra sista slutskede. Vi hoppas att materialet i denna studiecirkel och arbetsséttet
ska bidra till att 6ppna en dialog kring vard och omsorg om &ldre som befinner sig under den
sista delen av livet, och da framfor allt kring de omréden som det framkom vid forstudien att
personalen upplevde sig behdva veta mer om.

INLEDNING

Studiematerialet riktar sig till personal inom vérd och omsorg och syftet ar att sprida kunskap
om palliativ vard och omsorg som en forutséttning for vardig vard under den sista perioden i
livet. Det ska vara ett underlag for reflektion och diskussion. Studiecirkeln gor det mojligt att
bade ldsa om, fundera kring och samtala om fragor som man stélls infor i den dagliga varden
och omsorgen. Det ger ocksd en mdjlighet for gruppen att fordjupa sina kunskaper, stérka sina
roller och forbéttra sina rutiner nir det giller omhéndertagandet av édldre under den period,
langre eller kortare, som blir deras sista i livet.

Genom studiecirkeln ges mojlighet att fora samman studiecirkeldeltagarnas egna erfarenheter
med aktuell forskning inom omréadet och utifran det diskutera situationer och fall frén den
egna vardagen. Vérd och omsorg under den sista perioden i livet omfattar ofta etiska fragor.
Det dr ménga ganger svart att hantera situationer som vécker blandade kénslor om vad som &r
rétt och fel. Det &r dérfor vdsentligt att i studiecirkeln &ven ge utrymme for de etiska fragor
som kan vara forknippade med praktiska och vardagliga problem under denna period.



Materialet dr tdnkt som ett stod i 1arandet och forhoppningen é&r att det ska kidnnas
lattillgangligt.

STUDIECIRKELNS MAL OCH UPPLAGG

Malséattningar

Deltagarna ska genom studiecirkeln fa:

- Storre kinnedom om palliativt synsétt och hur det kan anvindas i vardagen inom
véard och omsorg.

- Okade kunskaper om att méta dldre personers sérskilda problem och behov under
den sista perioden i livet.

- Reflektera 6ver andras och egna etiska stéllningstaganden till varden under den sista
perioden i livet.

- Okad forstaelse och kunskap for nirstdendes situation och behov i samband med
vard och omsorg under den sista perioden i livet.

- Kunskaper som ska kunna omséttas och anvéndas direkt i den dagliga varden och
omsorgen

- Uppmirksamma och diskutera arbetssitt och rutiner i det egna arbetet.

Bra att veta fore start

Foljande riktlinjer 4r bra att ta del av innan gruppen sitter igang:

4-8 personer ér ett lagom antal deltagare for att alla ska kunna komma till tals.

Materialet dr uppdelat pa olika omrdden. Dessa olika omraden studeras under en eller tva
traffar. Den allra forsta gdngen dgnas bl.a. at att gd igenom studieformen som sédan och malet
med cirkeln, det vill sidga att alla i gruppen far klart for sig hur studiecirkeln ar tankt att
fungera, vikten av att lasa/forbereda sig till triffarna, betydelsen av allas engagemang och
aktiva deltagande samt cirkelledarens roll. Det dr ocksa viktigt att inom gruppen bestimma
sig for att “sekretess” ska rada for det som tas upp i gruppen. Detta ska gagna klimatet i
gruppen sé att deltagarna ska kinna att de kan delge egna erfarenheter utan att kénna att det
kommer att foras vidare. Traffarna ar tva timmar l&nga. Ni kommer att ses cirka var tredje
vecka. Tiden mellan trdffarna ar viktig for att hinna reflektera dver vad som sagts och fundera
over hur ny kunskap kan inforlivas i det dagliga arbetet.

Cirkelledarens uppgifter

Alla cirklar leds av en studiecirkelledare. Det dr en mycket informell ledarroll och ska pa
inget sétt jamforas med en “traditionell” l4rares. Men cirkelledaren har en rad
sammanhallande uppgifter och har ocksa ansvaret for att alla i gruppen kan gora sig horda och
delta. Denna persons ansvar &r att:

Forbereda

Tillhandahalla material

Introducera &mnet/arbetsuppgiften

Stimulera

Forsoka se till att alla deltagare har mojlighet att delta aktivt
Ge rad och stod

Leda diskussioner

Sammanfatta

Administrera cirkeln



Studiecirkelns material och upplagg

Eftersom detta studiecirkelmaterial dr specifikt framtaget pa grunderna av forstudiens resultat
dr materialet riktat mot de frdgor och omraden som framkom dér. Under respektive traff finns
lashanvisningar och diskussionsfragor som #r anpassade till omradet. Amnesinnehallet i
denna studieplan &r uppdelat pé sju tréffar, med fokus pa den dldre personen och vad vi kan
gora for denne, hur vi kan arbeta med att stodja nérstdende och hur vi sjdlva spelar en viktig
roll for hur varden och omsorgen blir.

Infor varje triaff presenteras texter som ska ldsas som stod infor traffarnas diskussioner. Det
finns en uppdelning av texterna Litteratur och Referenslitteratur. Litteratur ar de texter som
ska lédsas infor traffen och Referenslitteratur ar det som vi foreslar att man laser om man vill
fordjupa sig i ndgot omrade. For att diskussionerna ska bli s& innehdllsrika som mojligt
forutsétts deltagarna innan tréffarna ldsa litteraturen som &r knuten till omradet. Den ska
kénnas relevant for deltagarna i det dagliga arbetet. Vid triffarna lyfts dven diskussionsfragor
som dr kopplade till det aktuella &mnet for traffen och ibland forekommer uppgifter som ska
genomforas infor nésta traff. Tanken dr att kunskapen som man fér d4 man deltar i
studiecirkeln ska vara praktiskt anvéndbar.

Utvardering — ett verktyg for framgang
For en lyckad studiecirkel ar det betydelsefullt att utvirdera fortlopande.

Mot slutet av varje triff

Mot slutet av varje traff gors en ’spegling” av varje deltagares upplevelse av dagens traff. Det
kan gilla olika infallsvinklar pé cirkelns arbete. Det kan handla om innehéllet som tagits upp
och hur det upplevdes. Utvirdering ska ocksa avse arbetsformen sd att alla kénner sig
bekvima med arbetssittet och atmosféren i gruppen. Tanken med studiecirkeln ar att alla ska
delta i lika stor utstrdckning och att varje deltagare ska ha lika stor rétt att framfora asikter och
idéer. Cirkelledaren har till uppgift att samla ihop det som kommit fram i utvarderingen och
att sedan anpassa det fortsatta arbetet.

Det é&r fritt for varje enskild deltagare att vdlja vad som ska lyftas under speglingen.
Foljande omraden kan lyftas:
e Hur har de praktiska detaljerna fungerat?
Hur har samarbetet fungerat?
Kéanns det latt att framfora &sikter och idéer?
Kénns omradet/temat begripligt och viktigt??
Hur har studiematerialet fungerat?
Hur upplever jag mitt eget bidrag till diskussionerna?
Annat jag funderat pa

Vid studiecirkelns sista trdff

Som del av studiecirkelns avslutning bor en utvérdering av studiecirkeln som helhet goras.
Till en avslutande utvéarderingsdiskussion kan dven samma fragor som vid den 16pande
utvirderingen anvéndas.



WORKSHOP — ETT LED | UTVECKLINGEN AV VARD OCH OMSORG

Under studiecirkelns gdng kommer det att vara insprangt tre workshoppar. Workshop innebar
ett mote dar man betonar problemldsning. Workshopparna som ér inplanerade under
studiecirkelns gang 4r avsedda att ge er mdjlighet att &nnu mer konkret arbeta vidare med
diskussionerna fran studiecirklarna. Det dr ett tillfalle att borja omsitta kunskaperna och
diskussionerna till bl.a. fordndrade arbetssétt eller rutiner for att utveckla vard och omsorg pa
er enhet.

Arbetsgruppen i workshopparna kommer att besté av en representant fran varje studiecirkel
med omsorgspersonalen samt representanter frén sjukskdterskorna och sektionscheferna som
ocksé gar en studiecirkel. En férdel med detta &r att ni fir en mer sammansatt bild av den vard
och omsorg som ni bedriver och att eventuella nya rutiner eller arbetssitt forankras i flera led
i organisationen. Sist men inte minst innebér det ett samarbete mellan olika professioner.

For att flera ska f4 mdojlighet att vara representant for sin studiecirkel kommer uppdraget att
delta i workshop att rotera mellan flera deltagare.

Som ett avslutande moment i workshopsarbetet kommer resultatet av workshopparna att
presenteras pd en/tva avslutningsdagar dér alla studiecirkeldeltagare medverkar.



TRAFF 1: Viktiga aspekter av palliativ vard: en introduktion till
cirkeln

Denna tréff inleds med en introduktion till studiecirkelarbete och en narmare beskrivning av
hur denna cirkel kommer att vara upplagd. Dessutom repeterar vi vad palliativ vérd innebér,
och vissa sérskilt viktiga aspekter inom palliativ vard lyfts upp och diskuteras.

Den speciella vardfilosofi som ges till personer som har livshotande sjukdomar och som ar
inriktad p4 att 6ka deras livskvalitet bendmns “palliativ vard”. Denna filosofi, som har sina
historiska rotter i hospicerdrelsen pa 1960-talet, kinnetecknas av inriktningen pa lindring av
besvir och symtom. Den betonar vikten av att noga prova om fortsatta behandlingsinsatser
verkligen ar till gagn for vardtagaren, och malet &r att 14gga liv med vérdighet och kvalitet till
de dagar som &r kvar, utan att varken forkorta eller forldnga livet. Fastdn det ursprungligen
handlade om vérden pé hospice (av frimst cancerpatienter) har den palliativa varden kommit
att knytas till varierande vardformer: 6ppen och sluten sjukhusvard, primérvérd, dldreomsorg
lika vl som sérskilda hospice. Idag framhalls, bl.a. frdn Socialdepartementet, att alla ska ha
rétt till en god palliativ vard, oberoende av i vilken form varden bedrivs eller organiseras.
Betoningen ligger alltsé pa vardens inriktning, filosofiska grund och malsittning.

Att arbeta med palliativ vard innebér att man intar det speciella synsétt som filosofin anger,
dvs. arbetar med en helhetssyn dar man beaktar savil fysiska, psykiska, sociala som
existentiella dimensioner. I svensk hélso- och sjukvard talas ofta om ”de fyra hornstenarna”.
Hornstenarna utgar fran WHO:s definition av palliativ vard, och bestér av aspekterna
Symtomkontroll, Relation och kommunikation, Teamarbete samt Ndrstdendestod.
Symtomkontroll innebir att man stravar efter att lindra sdvél smérta och andra fysiska symtom
som annat lidande (av, psykisk, social eller andlig karaktir). Relation och kommunikation
handlar om att befrdmja vardtagarens livskvalitet genom att skapa god kommunikation och
relation till s&vil vardtagare och nérstdende som mellan och inom arbetslag. Teamarbete
innebir en medverkan av samtlig personal i vardteamet, men vid behov dven specialister.
Slutligen innebar Ndrstdendestod att praktiskt och kidnsloméssigt stod ska finnas till
nérstdende bade under virdtagarens sjukdomstid och efter att vardtagaren avlidit.

De fyra hornstenarna inom palliativ vard kan utgdra underlag vid planering av det dagliga
vard- och omsorgsarbetet, utefter de mojligheter som finns pa den enhet som man arbetar pa.
Alla hornstenarna &r viktiga for att hela ménniskan, bdde vérdtagaren och den nérstdende, ska
bli sedd och vdl omhéndertagen. Men vissa aspekter av den palliativa varden och omsorgen
kanske man redan har god kdnnedom om, och bedriver férhdllandevis vil, medan andra
fortjanar att uppmérksammas mer. Vad i den palliativa vardfilosofin behdver vi sérskilt
reflektera kring i vard- och omsorgsverksamheten pa det sérskilda boendet?

Déendet i hog alder skiljer sig fran dod i lagre dlder genom att dod i hdgre alder anses som
naturligt, och att de déende personerna ofta har erfarenheter av andras déd. Déendet i hog
alder beskrivs ofta som ett 1dngsamt forlopp och ett langsamt utslocknande dar det &r svért att
identifiera brytpunkten for ndr déden ar néra. Talet om vard och omsorg i "livets slutskede”
antyder en avgransad tidsperiod. Man hade da kunnat forvénta sig att det finns handlingar
eller hindelser som markerar nér slutskedet borjar — ett tydligt beslut fran ansvarig ldkare t.ex.
— men §vergangen mellan botande eller livsforlingande vard och palliativ vérd forblir ofta
oklar for personalen. Nér ingen tydlig brytpunkt finns blir det viktigt att anda i tid inta ett
palliativt forhallningssétt, dér storre vikt fasts vid den &dldres livskvalitet.



Som tidigare ndmnts &r det en viktig del av den palliativa vérden att ge adekvat
symtomlindring. Detta &r ett omradde som vi redan har en viss kunskap om, och som flera
professioner arbetar mycket med. Den omsorg som studiecirkeln fraimst kommer att handla
om kan ocksa ségas syfta till att lindra lidande, men i en vidare bemérkelse &n det kanske det
vi forst tdnker pa nér vi talar om symtomlindring. Framforallt kommer fokus att vara pa vissa
behov av mer sjélslig/existentiell karaktir, som &r viktiga inom varden av dldre, men dven pa
nérstdendes situation, och pa tanken att palliativ vard ar en aktiv vard. Vi kommer att
diskutera vad allt detta kan innebéra i var verksamhet, varfor omradena ar viktiga, och hur vi
konkret kan arbeta for att kunna ge en &nnu bittre palliativ vard och omsorg.

Att lasa infor traff 1
Litteratur
En god palliativ vard - vad innebiir det? B Ternestedt, Vardalinstitutet (2005)

I begreppet vérdig vard i livets slut inkluderas dven sjélva doendet. Detta &r ocksa den
palliativa vardens mél. Ett begrepp som i litteraturen och bland personal ofta anvénds som en
synonym till en vardig dod &r en god dod. I texten av Britt-Marie Ternestedt lyfts begreppet
"god dod" fram i férhallande till bland annat WHO's definition av palliativ vard, men dven
hur vi kan forverkliga den palliativa vardens mal.

Texten kan hdmtas pd ldinken:
http://www.vardalinstitutet.net/documentarchive/1168/1575/3405/3881/3883/9187.pdf?object
1d=13642

Fragor att diskutera under traff 1

1. Hur ser forloppet ut hos de dldre som bor har?
a. Vilka faser” gér de igenom?
b. Nér brukar vi 6verga vi till ett palliativt forhallningssétt? Nér bor vi gora
det?

2. Palliativ varden &r aktiv vard. Det innebdr att den ar forutseende, forebyggande och
kreativ, till skillnad fran vard dar man enbart reagerar pa uppkomna symtom och
akuta problem.

a. Hur arbetar vi aktivt med palliativ vard idag?
b. Och inom vilka omraden kan vi bli béttre pa det?

3. Kanske behdver vi starkare betona sjélsliga/existentiella behov i varden av den
aldre.

a. Vilka sjilsliga/existentiella behov kdnner vi &r viktiga att uppméarksamma?

b. Ivilken utstrdckning uppmarksammar och arbetar vi med dessa behov idag?

c. Har det konsekvenser att starkare betona sjdlsliga/existentiella behov? Kan
det t.ex. finnas saker som behdver nedprioriteras?

d. Hur skulle vi kunna arbeta mer aktivt (jmf fraga 2) med
sjdlsliga/existentiella behov?




TRAFF 2: Vem &r den &ldre personen?

For att ge den dldre en god vard och omsorg under dennes tid pa boendet, och vid livets slut,
behover vi kunskap om vem han eller hon &r. For hur ska man kunna veta vad som ar en
lindrande vard och omsorg om man inte forstdr vem personen dr, vilka hennes behov dr, och
vad hon faktiskt lider av? Denna traff syftar darfor till att ge forstaelse for att det ar en hel
ménniska, med historia, sammanhang och sérskilda individuella behov, vi forsoker hjélpa. Att
diskutera den dldre utifran detta perspektiv (en hel ménniska) ger oss férhoppningsvis en
storre forstaelse for den dldre personen.

Vissa saker kinner man till om &ldre personers situation pé sirskilt boende, fore och i livets
slutskede. De &r bl.a. i stérre behov av vard och omsorg. Dessutom finns det vissa
psykosociala och existentiella aspekter som &r vérda att sédrskilt uppméarksamma. Ofta har de
t.ex. ett fordndrat, i regel mindre, socialt nétverk. Att den dldre &r i behov av vard och omsorg
innebdr just att hon &r beroende av andra, och kan uppleva sig som en borda. Behovet av att
vara autonom (sjdlvstyrande och oberoende) ar ocksé nadgot som det palliativa
forhallningsséttet tar fasta pa, och innefattar mojligheten att vara delaktig och att kunna
paverka saker. Att vara dldre innebdr ocksé, forutom att man levt ett langt liv, att livet ndrmar
sig sitt slut. Det &r dérfor viktigt att uppmérksamma de séirskilda behov och svarigheter som
aktualiseras av att man relativt snart kommer att do.

Uppgift infor traff 2

Prata med en &ldre person pa boendet for att lira kdnna henne/honom béttre. Be
personen berétta om sig sjdlv och sitt liv. Still de fragor som du tror ger dig storst
chans att lara kéinna personen battre. Exempel pa fragor kan vara:

e Kan du beritta for mig om ditt liv?
Forslag pa foljdfragor:
- Vad har du gjort?
- Vad har du tyckt om?
- Vad har gett dig gladje i livet?
- Vad har gjort det svérare for dig i livet?
- Finns det saker du édngrar?

e Vad har gjort dig till den person som du &r idag?

Att lasa infor traff 2

Litteratur
Sirskilda behov och svérigheter hos den ildre personen under sista perioden i livet
Brostrom (2009)

Texten lyfter fram vikten av att komma ihég att den dldre personen &r en hel person med ett
rikt sjdlsliv, precis som vi sjilva. Den lyfter ocksa kortfattat fram vissa sirskilda behov och
svérigheter som den dldre kan uppleva under denna period av livet.



Fragor att diskutera under traff 2

1. Hur det var att intervjua?
2. Vad pratade ni om? Kom det fram saker som du inte kénde till?

3. Texten som ni last till idag handlade bl.a. om ensamhet (flera olika aspekter).
Hur kdnner ni, pa detta boende, att ni uppmirksammar dldre personers
ensamhet?

- Ar det svart att se?
- Tar den dldre sjélv upp problemet?
- Kom detta problem fram i ndgons intervju?




TRAFF 3: Min egen roll, som personal och medménniska, i varden
av den aldre

For att kunna ge en god palliativ vard och omsorg behover vi forstd vem den éldre dr, och
vilka behov och svérigheter han eller hon kan ha. Men teoretisk forstdelse riacker inte alltid.
Ibland har vi egentligen den kunskap som behdvs, men trots det kan vi 4nda i stunden ha svart
att mota den dldre som en medménniska, som i grund och botten ar lik oss sjdlva. Vad ér det
inom oss, eller vad dr det i vart arbete, som gor det svart for oss att vara riktigt nirvarande,
och uppmérksamma pa de viktiga ménskliga viirden som stér pa spel? Ar det ridslor for det
minskliga métet eller att vi inte ska kunna hantera det som kan uppkomma i métet? Ar vi
alltfor styrda av vara rutiner? Eller dr det helt enkelt svéarigheter att se likheter med den som vi
i vissa avseenden &r s& uppenbart olika? Och vad kan hjilpa oss att oftare och béttre leva oss
in i och respektera den éldre? Vid denna traff reflekterar vi kring hur vi sjélva, vért stt att
fungera och véara arbetsvillkor paverkar vara mojligheter att se och forsté personen bakom
vardtagaren.

Uppgift infor traff 3

Skriv en beréttelse da du upplevde att du var nirvarande i ett mote med nadgon
annan. Skriv hur det kéndes och hur miljon runt om/omgivningen var. Var det nagot
speciellt som utmaérkte sig? Skulle du kunna éterskapa denna situation?

Berittelsen skulle kunna borja sa har:

”Den beridttelse jag kommer att tdnka pa intrdffade for flera dr sedan. Det var en dag
dd jag kom till forskolan och skulle hdimta min dotter. Férskoleldraren kom fram till
mig och ville prata med mig i enrum. Jag kdnde direkt att alla mina sinnen
koncentrerades pa nuet och vad hon ville séga...”

Att lasa infor traff 3
Ingen obligatorisk ldsning till denna tréff.

Fragor att diskutera under traff 3

1. Diskutera era berittelser.

2. Intar vi ndgot speciellt forhallningssétt nér vi dr pa vart arbete? Vad ar det
som gor att vi beter oss pa ett speciellt sétt?

3. Vad ir det inom oss, eller vad &r det i vart arbete, som gor det svart for oss
att vara riktigt narvarande i métet med andra?
Rédslor, tidsbrist”, okunskap...

4. Vad krévs for att kunna vara riktigt ndrvarande och se den andra
ménniskan i métet?
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TRAFF 4: Sjalvbestammande i den palliativa varden

Aldre svart sjuka personer pa sirskilt boende har av olika orsaker forlorat mycket av det
inflytande dver sin egen tillvaro som de en géng hade. Det &r en viktig del av den palliativa
véarden och omsorgen att férsdka respektera den dldres vilja, och att stirka hennes mojligheter
till inflytande, under den tid som &r kvar. Sjdlvbestimmandet ar viktigt bade i vardagen och i
de lite storre fragorna. Hur kan vi ge storre mdjligheter till sjdlvbestimmande for den dldre?
Hur bor vi forhalla oss nér den &ldre inte uttrycker ndgon egen vilja? Och vad far ett 6kat
sjdlvbestimmande kosta, i form av oldgenhet for personalen eller for den dldre sjalv? Under
denna traff diskuterar vi dessa fragor. Vi tar ocksa upp hur viktigt det dr att kommunikationen
fungerar bra.

Uppgift infor traff 4

Vilj ut en av de éldre du arbetar néra (t.ex. ndgon du ar kontaktperson for), och
fundera pa varfor hans eller hennes tillvaro ser ut som den gér. Vem/vilka har storst
inflytande 6ver den? Uttrycker den éldre en egen vilja? Respekteras den?

Att lasa infor traff 4

Litteratur
Sjilvbestimmande i den palliativa virden (Brostrdm 2009)

Texten inleds med en paminnelse om hur den dldres mojligheter till sjalvbestimmande ofta &r
begrénsade, och vicker sen frdgor om hur detta sjalvbestimmande kan stirkas under
personens kvarvarande tid i livet.

Fragor att diskutera under traff 4

1. Hur tar vi bést reda pa vad den &ldre verkligen vill?
2. Hur bor vi forhélla oss nér den dldre inte uttrycker en egen vilja?

3. P& vilka omraden kan vi hjélpa den &ldre att bli mer delaktig i beslut som ror
henne?

4. Vad kan vi behdva éndra pa i vara rutiner och arbetssitt, for att bittre respektera
den éldres rétt till sjalvbestimmande?
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TRAFF 5: Sociala sammanhang och livet foére doden

Da dldre svart sjuka personer dr begrinsade av sin hélsosituation och far hjélp av andra for att
klara av vardagen hamnar de i en situation dér flera saker stélls pé sin spets. Bland annat
giller det hur den &ldre personens sociala behov och sammanhang ser ut. Sociala kontakter
fordndras genom att den dldres vénner ocksa blir dldre, men dven genom att méanga &ldre
flyttar in pa ett sédrskilt boende och nya kontakter tas. Hur kan vi som vardpersonal
uppmirksamma och hantera den éldre personens behov av sociala kontakter och
sammanhang? Och vilka mdjligheter har vi till detta? Ett annat mycket viktigt omrade att
studera dr hur den dldre faktiskt upplever den allra sista tiden i livet, dvs. i vintan pa doden.
De aldre dr som tidigare ndmnts ofta begriansade i sin hilsosituation vilket gor att deras
livsvérld minskar. Att kunna ta del av det liv som erbjuds r viktigt f6r dem. Det &r ocksa
viktigt for flera dldre att anvinda sin sista tid i livet till att grunna pa livet som varit och det
som komma skall. En angelidgen uppgift for vardpersonal dr darfor att stétta och vaga samtala
med den dldre. Genom att fa berédtta sin livshistoria har det visat sig att flera dldre kommer lite
mer till ro infér déden. Diskussionerna denna gang kommer att handla om hur vi som
vardpersonal kan stdodja och underlétta den dldre personens allra sista tid i livet.

Uppgift infor traff 5

Las texten Sociala sammanhang och livet fore déden av Andersson (2009).
Fundera 6ver de tillfdllen da du varit involverad i varden av en dldre person under
dennes sista tid i livet och fundera sérskilt ver

- Hur ség de sociala sammanhangen ut?

- Fanns det nirstdende som hade en néra relation med den éldre?

- Vad upplevde du att den dldre tyckte var viktigt i denna situation och hur kunde du
eller dina kollegor hjilpa den &ldre?

Att lasa infor traff 5

Litteratur
Sociala sammanhang och livet fore doden Andersson (2009)

Texten lyfter fram den é&ldres situation under den sista tiden i livet med fokus pa hur den
dldres sociala sammanhang ser ut. Dessutom tas det upp olika aspekter som ar viktiga just
under den allra sista tiden i livet.

Fragor att diskutera under traff 5

1. Vad upplever vi dr viktigt for den dldre under den sista perioden i livet nér det
giéller relationer och samvaro med andra?

2. Hur arbetar vi med att kompensera ett bristfélligt social natverk? Vad skulle vi
kunna forbattra?

3. Vadupplever vi dr viktig for den &ldre for att fd/behalla en god livskvalitet?
4. Hur arbetar vi med att stodja den dldre infor den forestdende doden?

5. Vad ér det som gor att vi klarar av och orkar arbeta med att stotta en édldre
svart sjuk person i att hantera den annalkande doden?

12




TRAFF 6: Narstdendes situation och behov

Den &ldre personen har ofta narstiende som pé olika sétt paverkas av den situation hon
befinner sig i. Flytten till boendet kan ha inneburit en separation som kan upplevas jobbig.
Det dr kidnslomaéssigt svart att se ndgon som stér en néra férsdmras och slutligen do. Och de
nérstaende kan fortfarande kdnna och vilja ta ansvar fér omsorgen om den éldre, men kan ha
svart att finna en roll som kénns bra. Denna traff syftar till att 6ka forstaelsen for vilka
nérstdende dr, vilka behov de har och vilken situation de befinner sig i.

Uppgift infor traff 6

Prata med en nirstaende om hur denne upplever det att vara nérstaende till en édldre

person pé sérskilt boende.

Still fragorna:

- Hur ér det att vara nirstaende till en dldre person?

- Vilka behov har du som nérstdende?

- Hur upplevde du forloppet d& din nirstaende flyttade in pa sérskilt boende?

- Vad gor det lattare/svarare for dig att vara nérstadende till en dldre person pa
sarskilt boende?

Att lasa infor traff 6

Litteratur

Att vara nirstaende till en dldre svart sjuk person Andersson (2009)

Texten beskriver hur det &r att vara nérstdende till en svart sjuk person. Ofta beskrivs
det som en péfrestande och utsatt situation i flera avseenden, men icke desto mindre
vill nirstdende vara involverade och delaktiga i den vard och omsorg som deras dldre
far. T texten ndmns ocksa en del om hur man kan stotta nirstdende i denna situation.

Fragor att diskutera under traff 6

1.

Hur &r det att vara nérstdende till nagon? I allménhet? Till en dldre svéart sjuk
person?

Vilka behov har nirstaende?
Vilka sirskilda behov har en nérstaende till en svért sjuk dldre person?

Vilka forvantningar har vi i arbetslaget pa olika nérstaende beroende pa deras
slaktskap med den dldre personen?

Vad grundar vi sddana forvintningar pa — egna forestallningar eller den dldre
personens Onskemal?
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TRAFF 7: Stod till narstaende

Denna traff syftar till att diskutera hur vi kan arbeta med och stddja nérstdende i vart uppdrag
som vardpersonal. Att vara narstaende till och vérda en dldre person vid livets slut innebar
forutom att ge vérd, att doden blir tydligt ndrvarande. Detta innebér dérfor att nérstiende bade
madste engagera sig i forloppet och samtidigt aktivt 16sgora sig i forberedelserna infor den
forestdende doden. I den palliativa varden har nérstaende en framstdende position som innebér
att de ska fa stod under vérdtagarens sjukdomstid samt efter att vardtagaren avlidit. Arbetet
med nérstdende och stdd till dem &r mer eller mindre vil utvecklat i kommunal vard och
omsorg.

Uppgift infor traff 7

Nedan féar du ta del av ett citat fran en intervju med en dotter till en kvinna som bodde
och vardades pa sirskilt boende under den sista tiden i livet.
Efter citatet kommer nagra frdgor som du kan fundera over tills vi ses.

Citat av en dotter till en kvinna som bodde pa sarskilt boende

”... hon [mamman] vaknade vil egentligen inte under hela tisdagen, jo nir vi
vande henne, for det tyckte jag att man borde gora fastéin hon inte var vid
medvetande sa tyckte jag att vi skulle vinda henne, men det fick jag be om,
att hon skulle bli vind, och det ténkte jag att jag skulle prata med dem om
vid ett annat tillfdlle, men det har det inte blivit, och det kan kvitta, for alltsa
palliativ vard for mig dar skall man ju skdta allt andé, och jag ifrdgasatte om
man inte skulle sdtta dropp pa henne, men da behévde man kalla pa en
lakare, for det skulle ordineras, ”’ja” sa jag, “’det forstar jag ocksa, men vi
kan liksom inte hélla i henne ndgot nu” och ja det blev ingenting av det ....
/I ...ja, lakaren hade varit ddr pd morgonen innan jag kom och dom
misstdnkte lunginflammation och da ténkte jag “att skall man sétta in
antibiotika, nej, det fanns ingen anledning” tyckte jag, alltsa ténkte for mig
sjalv, jag sa ingenting till ndgon, sa tinkte ”’jag undrar om ingen skall fraga
mig vad jag tyckte”, men det gjorde man inte, sa hon fick ingen morfin och
ingen dropp och ja, det var kanske det bésta for sen dog hon pa onsdag kvill
och da hade man kanske bara forlédngt lidandet genom att ge henne en massa
vitska men hon var rétt sa... det gick ju att vicka henne, hon var ju
smartpaverkad och tryckte henne i handen, sé reagerade hon ju, sd jag menar
att torstig maste hon ju ha varit under den tiden...”

1. Vilka behov hade dottern i denna situation?
2. Hur skulle du vilja stédja narstdende i denna situation?
3. Vilka svarigheter ser du i att mdta denna nérstaende?

Att lasa infor traff 7

Litteratur
o Repetera: Att vara nérstiende till en dldre svart sjuk person Andersson (2009)
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Fragor att diskutera under traff 7

1. Vad dr vart uppdrag nér det géller nirstdende?

2. Hur arbetar vi med att stodja nérstdende till svart sjuka idag? Vad skulle vi
kunna gora mer?

3. Hur kan vi uppmérksamma nérstdendes behov av stod?

4. Hur skulle efterlevandestdd till nérstdende kunna utformas inom var
verksamhet? Vilka former av efterlevandestod skulle kunna vara lampliga?
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Till traff 1: Viktiga aspekter av palliativ vard: en introduktion till cirkeln
o Palliativ vird. Utbildning for omvardnadspersonal, andra upplagan (2008).

I utbildningsmaterialet finns bl.a. riktlinjer, kroppens forberedelser infér motet med
ddden och vanligt forekommande symtom i livets slutskede upptaget.

Texten kan himtas pd linken:

http://www.malmo.se/download/18.28b8faaal 18e5912fbd800016320/Pallitativ%2Bv
%C3%A5rd%2Butbildningsbok.pdf

Palliativ medicin. Beck-Friis & Strang (2005)

Boken Palliativ medicin har som malsittning att sprida kunskap och nya rén som finns
inom varden av svart sjuka. Den har ett brett amnesspektrum och véander sig till hela
vérdteamet.

Palliativ vard. Regionalt virdprogram for patienter i sodra sjukvirdregionen.
Onkologiskt centrum, Lund (2005)

Avsikten med vardprogrammet ar att det skall fungera som ett arbetsredskap i det
dagliga arbetet for alla professioner och beslutsfattare inom landsting och kommun
som har ett ansvar for patienter som vardas i livets slutskede oavsett diagnos.
Vardprogrammet kan ddrmed utgdra en gemensam grund for ett kvalitativt gott
omhindertagande av svart sjuka patienter i sddra sjukvéardsregionen och tillhérande
kommuner.

Texten kan himtas pd linken:
http://www.ocsyd.se/VP-verksamhet/Palliativ%20vard/Palliativvard%202005.pdf

Déden angar oss alla — Virdig vard vid livets slut SOU2001:6

Kommittén vill med sitt slutbetdnkande 1dmna forslag om en god vérd i livets
slutskede. Betinkandet behandlar dock inte alla aspekter som ar forknippade med
denna vard.

Texten kan himtas pd linken:
http://www.regeringen.se/content/1/c4/27/82/a9b91231.pdf




Till traff 2: Vem ar den aldre personen?

Att vara éldre ”... man har ju sina krimpor ...” Blomqvist & Edberg (2004)
Forslag pé kapitel att ldsa som ar ndra kopplade till temat:

0 Aldres syn pa doendet Hallberg
0 Hur ska man fi veta hur dldre méinniskor upplever sin situation Nystrom
0 Att ta emot hjilp Blomqvist & Hellstrom

Aldre personers sista tid i livet. Livskvalitet, vard, omsorg och nérstiendes
situation. Andersson (2007)

Texten 4r en del av avhandlingen Aldre personers sista tid i livet. Livskvalitet, vdrd,
omsorg och ndrstdendes situation. 1 texten lyfts forskning kring &ldre personers sista
period i livet fram. Framforallt aterfinns kunskap kring vardkonsumtion, upplevelser
under den sista perioden i livet och nérstdendes perspektiv.

http://luur.lub.lu.se/luur?func=downloadFile&fileO1d=547799

God palliativ vird — etiska och filosofiska aspekter Lars Sandman & Simon Woods
(red) 2003

Forslag pé kapitel som dr ndra kopplat till temat

Lindrat lidande som den palliativa virdens huvudmal Briilde

I Lindrat lidande som den palliativa vdrdens huvudmal diskuteras lidandet och dess
former och orsaker som &r av manga olika slag. Lidandet tar sig uttryck i olika former
av fornimmelser, emotioner och stimningar. Det kan orsakas av sjdlva
grundsjukdomen (symtom, funktionsinskrankning osv.), ha ursprung i relationerna
(illa bemdtande och behandling av anhériga eller vardpersonal), eller bero pa
institutionella faktorer (avsaknad av forutséttningar for att fi det palliativa
vardbehovet tillgodosedd). Men dven psykologiska orsaker finns (t.ex. malsittningar
och virderingar man bar med sig, personlighetsdrag osv.). Bengt Briilde menar att alla
slags lidanden hor till den palliativa vardens ansvarsomréde och att den tar sig an
denna uppgift pa ett okonventionellt och kreativt sétt, men att den palliativa varden
dven maste fi de organisatoriska forutsittningarna for det.

Aldrande, dod och anhérigskap Whitaker

Vad innebir det att leva, aldras och do pa ett dldreboende? Vad betyder platsen for en
gammal ménniskas upplevelser av vardagen? I Aldrande, dod och anhorigskap
diskuteras och analyseras aldrande och dod sdsom det gestaltar sig pa ett dldreboende.

Till traff 3: Min egen roll, som personal och medmanniska, i varden av
den aldre

Mbotet mellan patient och vardare (microperspektiv) (s.54-57) Ternestedt &
Norberg (2009)

Denna text dr en del av ett kapitel (kap 1) i boken Omvdrdnadens grunder. Perspektiv
och forhdllningssdtt (Red. Friberg & Ohlén). Texten lyfter fram olika synvinklar nér
det giller patientens och vardarens roller som &r viktiga att fundera ver
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Empati: Att forsta andra ménniskors kinslor Holm (2001, ny reviderad upplaga)

Enligt ordboken betyder ordet empati inlevelse i andra personers behov och
reaktioner. Ulla Holms bok visar att begreppet dr mangtydigt och komplext. Har ges
en utforlig redogorelse for olika tolkningar av empatibegreppet; bl a belyses de
nygamla termerna emotionell intelligens och social intelligens. Utforligt beskrivs hur
det gér till att formedla kénslor och hur vi bér oss 4t for att forsta dem.

Boken tar ocksa upp den professionella hjdlparens villkor och de krav som stills pa
alla som i sitt arbete har ett professionellt ansvar i kontakten med andra, t ex lékare,
larare, psykologer, sjukskéterskor, chefer och handledare. Den belyser ocksa de
personliga forutséttningarna for att utveckla empatisk forméga och vad som hindrar
och begrénsar denna utveckling.

Till traff 4: Sjalvbestammande i den palliativa varden

Att fa bestimma sjilv — autonomi inom ildreomsorgen Sandman (2005)

I vért samhalle ldgger vi stor vikt vid mojligheten att sjdlva 4 vilja det liv vi ska leva,
inom de ramar som lagstiftning, ekonomi och hénsynen till andra ménniskor tillater.
Niér vi dr yngre &r detta sjalvklart for de flesta, vi har olika musikstil, olika kladstil,
lever i olika former av relationer, uppskattar olika former av nojen, viljer olika former
av arbete och har olika instéllning i politiska, religiésa och andra livsfradgor. Samtidigt
finns det en risk att nér vi blir dldre, sa blir vi mer och mer betraktade som en stor
massa dér vi alla har likadana uppfattningar och 6nskningar om hur livet ska vara.
Texten beror denna problematik.

Texten kan himtas pd ldnken:
http://www.vardalinstitutet.net/documentarchive/1168/1575/1577/3938/6395.pdf?obje
ctld=10069

God palliativ vird — etiska och filosofiska aspekter Lars Sandman & Simon Woods
(red) 2003

Forslag pa kapitel som &r néra kopplat till temat
Nir och varfor bor patientens vilja respekteras? Brostrom

Respekt for personer, autonomi och palliativ vird Woods

Till traff 5: Sociala sammanhang och livet fore déden

Aldre personers sista tid i livet. Livskvalitet, vard, omsorg och nirstiendes
situation. Andersson (2007)

Texten 4r en del av avhandlingen Aldre personers sista tid i livet. Livskvalitet, vdrd,
omsorg och ndrstdendes situation. 1 texten lyfts forskning kring &ldre personers sista
period i livet fram. Framforallt aterfinns kunskap kring vardkonsumtion, upplevelser
under den sista perioden i livet och nérstaendes perspektiv.

http://luur.lub.lu.se/luur?func=downloadFile&fileOld=547799




Att vara ildre, ”...man har ju sina krimpor...”. Red. Blomkvist, K. & Edberg
A K.. (2004), Studentlitteratur: Lund.

Forslag pé kapitel/avsnitt att 1dsa som ar néra kopplade till temat:
O Grunna — en vig till sinnesfrid. Nystrom

Till traff 6: Narstaendes situation och behov

Nirstiendes behov. Omvardnad som akademiskt imne. Svensk
sjukskoterskeforening (2004)

Forslag pé kapitel/avsnitt att 1dsa som dr néra kopplade till temat:
0 Nirstiendes behov i palliativ vard Andershed

Aldrande, dod och anhérigskap Whitaker

Till traff 7: Stod till narstdende

Nirstiaendes behov. Omvardnad som akademiskt dmne. Svensk
sjukskéterskeforening (2004)

Forslag pa kapitel/avsnitt att 1dsa som &r néra kopplade till temat:
0 Nirstiendes behov i palliativ vard Andershed
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