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SAMMANFATTNING

Introduktion: En viktig del av omvérdnadsforskning ar patientens upplevelse av sin situation och samspelet
mellan patienten och vérdaren. Nar déden niarmar sig forandras patientens kropp och i dodsdgonblicket
hander ndgot med kroppen. Det &r detta mysterium, som har lett fram till denna studie for att skaffa djupare
kunskap om ménniskans upplevelse av sin kroppsliga forandring i livets slutskede.

Syfte: Syftet med studien &r att undersoka hur patienten upplever sin kropp under palliativ vard pa en
geriatrisk klinik och om vilket stod de behdver av sjukskéterskan for att uppleva trygghet i sin kroppsliga
forandring.

Metod: Denna studie ar en forskningsplan och innehaller en pilotstudie. Som metod anvénds fenomenologisk
hermeneutik inspirerad av Ricoeurs filosofi. Oppna intervjuer transkriberas och analyseras med tolkning av
texten med hjélp av strukturanalys.

Resultat: Resultat bestar av fyra tema: Att pendla mellan sorg och accepterande, radsla och trygghetskansla,
friskhetskansla och sjukdomskansla. Att vandra pa sjukdomens viag med en opdlitlig kropp. Sjukdomen
smyger sig in i kroppen och kroppen sviker. Att vara dskadare. Ur teman framkom ett huvudtema: Kroppen
upplevs opalitlig trots kampen mot sjukdomen och man &r &skadare nér sjukdomen tar 6ver kroppen.
Diskussion: Resultatet av pilotstudien stdammer éverens med tidigare forskning, vilken har visat att kroppens
granser brots och att kroppen inte kunde kontrolleras. Inom den kliniska verksamheten diskuteras inte utanfor
kroppens upplevelser, men denna studie visar, att detta fenomen kan vara vanligt férekommande.
Sjukskaterskans mojlighet att stodja patienten under den kroppsliga férandringen bor beforskas vidare.
Konklusion: De intervjuade pendlade standigt mellan olika tillstand av starka kénslor for den kroppsliga
forandringen. Det framkom inte vilket stdd de skulle behdva av sjukskoterskan for att uppleva trygghet i sin
forandring.

Sokord: Palliativ, kropp, utanfér kroppen upplevelse, patient, fenomenologisk-hermeneutik



ABSTRACT

Introduction: An important part of the nursing research is patient’s experience of his situation and what it’s
happening in the interaction between the patients and the carer. When the death is approaching changes the
body of the patients and at the moment of the death it’s something happening in the body. It is that mystery,
witch has caused this study to get deeper knowledge about the persons experience of the changes of his/hers
body in the end of the life.

Aim: The aim of this study is to study how patients experience their body during palliative care at geriatric
clinic and what support they need from nurse for feeling of security in their transition.

Method: This study is a plan for research and contents a pilot study. The method is a phenomenological-
hermeneutic approach inspired of the philosophy of Ricoeur. Open-ended interviews were transcribed and
analyzed using interpretation of the text with help of structure analysis.

Result: The finding indicates four themes: Pendulum between sorrow and acceptance, fair and feeling of
safety, feelings of healthy and sickness. To be walking on the way of the disease with the unreliable body.
The disease sneaks in the body and the body fails. To be spectator. You could identifier the head theme: The
body experiences as unreliable in spite of the fight against the disease and you are a spectator when the
disease takes over your body.

Discussion: The findings of the pilot study support the earlier research that the boundary of the body breaks
and you could not control the body. In the clinical work you don’t discuss the phenomena out-of-the-body-
experience, but this study shows that this phenomenon could be common. The possibility of the nurse to
support the patients in the transition of the body should be researched more.

Conclusion: The interviewees pendulated constant between different states of minds for the change of the
body. It came not to the conclusion what kind of support they should need from the nurse to feeling of
security in their transition.

Keywords: Palliative, body, out-of-body-experience (OBE), patients, phenomenological hermeneutic.
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INTRODUKTION

INLEDNING

’S&som han redan var i en annan vérld, den ena foten dar och den andra
har.”” ’Nar andra har dott sa kanns det att ndgot hander, de lamnar rummet.
Det kéndes inte att han lamnade rummet, det kédndes att han redan hade varit

pa vag under de senaste dagarna” (Okand anhorig).

Det ar detta mysterium, om vad som h&nder ndr en manniskas kropp forvandlas till ett lik,
har véackt mitt intresse for att studera mer om kroppen, om &ldre patienters egen upplevelse,
for att skaffa mig en djupare forstaelse for manniskan upplevelse av kroppslig forandring i
livets slutskede. Vardkontext i min studie ar palliativ vard. Jag arbetar pa en palliativ enhet,
som &r en del av ett akutsjukhus och organisatoriskt tillhor till det geriatriska
verksamhetsomradet. De flesta patienterna, som vardas pa den aktuella avdelningen ar

aldre, dvs. dver 65 ar. Genomsnittsvardtid pa den aktuella avdelningen ar ca tre veckor.

Palliativ vardfilosofi innebér att ge patienten en bra symptomlindring och varden skall alltid
utga fran ett patientperspektiv. Vardpersonalens uppgift ar att hjélpa patienten att uppna sa
god livskvalitet som mojligt fram till sin déd. For att kunna erbjuda en patientcentrerad
vard bor vi utga fran patientens beréattelse om sin situation. Vi vet mycket litet om hur
patienten upplever sin kropp under den palliativa varden. Vi vet ocksa mycket litet om
vilket stod patienten behover fran sjukskoterskan i den kroppsliga forandringen under den
palliativa fasen. P& min arbetsplats diskuteras ofta om patienten bor veta, att han/hon &r
ddende trots att en av de viktigaste principerna inom palliativ vard ar att patienten &r
informerad och inforstadd med att han/hon Gvergatt fran kurativ till palliativ fas. Fragan ar
etiskt svar och det kan anses inte lampligt att fraga mycket sjuka manniskor om hur de
upplever sin kropp, men min erfarenhet &r efter mina studier i palliativ vard, att t.o.m.
mycket sjuka patienter uppskattar att berétta om sin situation och kan uppleva lindring i sitt

lidande vid berattande.



BAKGRUND

Vardvetenskaplig perspektiv

Vardvetenskapens mal ar att kunna utveckla kunskapen om vad god vard &r och skaffa
evidensbaserad kunskap som hjalper vardaren i den kliniska varden. | omvardnadsforskning
ar vardandet och dess fenomen i fokus. Det &r viktigt att reflektera patienten upplevelse av

sin situation och vad som sker i samspelet mellan patienten och vardaren (Wiklund, 2003).

Omvardnad och medicin har olika grundmotiv och meningssammanhang. Medicin
kannetecknas av konkreta vardatgarder och behandlingar, medan omvardnad har
patientupplevelsen och vardrelationen i fokus. Flera omvardnadsteorier (Travelbee, 1971,
Eriksson, 1997, Watson, 2003) handlar om vardrelation mellan patient och vardare.
Vardvetenskapen ser manniskan som en unik flerdimensionell enhet men utifran tre

perspektiv — det kroppsliga, det sjalsliga och det andliga (Wiklund, 2003).

Den medicinska vetenskapen har en naturvetenskaplig, kritisk, rationell och objektiv
hallning till manniskokroppen och stravar efter den exakta kunskapen med oftast
kvantitativa matmetoder. Vardvetenskapen har med hjalp av kunskap fran kvalitativ

forskning forandrat och utvecklat vart satt att se pa vardandet (Wiklund, 2003).

Eriksson (1997), Travelbee (1971) och Watson (2003) har i mellanménskliga
vardvetenskapliga teorier betonat manniskan som en andlig varelse. Eriksson (1997) anser,
att grundmotivet i vardande ér att lindra lidande och att medmansklig kérlek, medlidande
och barmhartighet utgor karnan i den vardvetenskapliga vardegrunden. Travelbee (1971)
ser omvardnaden som en interpersonell process mellan sjukskoterskan och patienten, dar
sjukskoterskans framsta uppgift &r att ge stdd till patienten och dennes familj for att
patienten skall hitta mening i sitt lidande. Enligt Watson (2003) bor sjukskoéterskan med
kérleksfull forstaelse respektera och ge stod till patienten i existentiella fragor (Watson,
2003).



Dessa tre omvardnadsteoretiker Travelbee, Watson och Eriksson ger stod for min studie om
den palliativa patientens upplevelse av sin kropp. Enligt Watson (2003) ar det viktigt att ta
reda pa hur individen uppfattar sin situation och skriver, att det &r viktigt med god kontakt
mellan sjukskoterska och patient for att patienten skall kunna ké&nna tillit och berétta om
sina problem. Travelbee (1971) betonar att sjukskoterskan bor stddja patienten att hitta
mening i lidandet. Eriksson (1994, 1997) anser att sjukskoterskan bor lindra lidandet med

hjélp av helhetsvard.

Inom omvardnad ar manniskors reaktioner pa och tolkning av sin sjukdom i fokus. Denna
kunskap forutsétter en bra relation mellan sjukskoterska och patient. Inom den palliativa
varden ar fokus hela manniskan och symptomlindring i syfte att astadkomma s& god
livskvalitet som mojligt for patienten och dennes nérstaende. Fragor om vad som &r
viktigast, de kroppsliga symptom eller nagot annat, och om vad patienten sjélv prioriterar &r
darmed centrala. Patientens beréttelse kan visa pa behov av behandling for helt andra

symptom &n vad vardpersonalen har ansett vara de viktigaste (Clark & Seymour 2002).

CENTRALA BEGREPP

Vid svar sjukdom i livets slut forandras manniskans sjalvbild nar kroppen férandras under
sjukdomens framskridande. For att patienten skall uppna det basta mojliga vélbefinnande
bor sjukskoterskan ge stod sa att patienten kanner trygghet i denna forandring.
Sjélvbild/identitet, kroppen, férandring/forlust, trygghet och stod ar centrala begrepp i

denna studie. Dessa begrepp forklaras nedan.

Sjalvbild/lIdentitet

Sjalvbild betyder att kanna igen sig sjalv, en upplevelse av sig sjalv. Genom vara sinnen
skapar vi en bild av oss sjalva, var identitet. Sjalvbilden styr oss hur vi mar och personer
med god sjalvbild upplever sig vara en unik ménniska och ha ett varde bara genom att
finnas till. En positiv sjalvbild ger ett fotfaste i tillvaron och ger en formaga till bra
relationer. Vid sjukdom forandras var kropp och via vara sinnen forandras ocksa var
identitet (Merleau-Ponty, 1997, Kallstrém Karlsson, 2009).



Kroppen

Maénniskans kropp ar en del av enheten manniska, som bestar av kropp, sjal och ande
(Watson, 2003, Eriksson, 1994). Kroppen &r férganglig och uppléses i samband med dod
och blir da lik (Lindwall, 2004). Denna process gar snabbt i samband med svar sjukdom.
Eftersom kroppen &r ett medel med vars hjalp manniskan forhaller sig till omvéarlden
paverkar kroppens snabba forandring manniskans hela livssituation och upplevelsen av sig

sjélv, sin identitet (Merleau-Ponty, 1997).

Forandring/Forlust

I denna studie betyder fordndring att kroppen blir annorlunda an tidigare. Forandring ar
resultat av en kamp mellan sjukdom och ménniskan som strévar efter att bevara sin enhet
hel. Denna kamp pagar under hela sjukdomen och nar sjukdomen forsamras upplever

manniskan forluster i delar av sin enhet (Eriksson 1994, Lindwall 2004).

Trygghet

Att kanna trygghet som patient ar en kéansla av att inte vara dvergiven, att nagon bryr sig
och att veta att hjalp och vardpersonal finns tillganglig vid behov. En del av
trygghetskénslan bestar av att ha medbestammande och kontroll 6ver tillvaron (Kallstrom
Karlsson, 2009).

Stod

Stod betyder att underlatta genom att ge information, att uppmuntra (t.ex. att kunna se det
friska hos patienten och tro pa patientens egna formagor) och att vara narvarande hos

patienten med koncentration, forstaelse och uppmarksamhet (Fridrichsen, 2005).

TIDIGARE FORSKNING

Artikelsokning gjordes med flera litteratursokningar i databaserna CINAHL, PubMed och

Psychinfo med f6ljande sokord: ”hospice and palliative care”, "palliative”, “Terminally 11l

Patients”, "terminal care”, “end-of-life-care”, “end-of-life”, "life-limiting-illness”, “critical

illness”, “Death and Dying”, patients”, “body”, "body image”, ”body change”, “body

awareness”, "body experience”, “experiences”, “Sense of self”, “Nursing”.



Artikelsokningen begrénsades till "Peer Reviewed”, “Research article”, “Abstract
available”, "English”. Pa PsycInfo begransades ocksa till Middle Age (40-64 yrs), Aged
(65 yrs & older), Very Old (85 & older). (Tabell 1) Databassokningen gjordes vid flera
olika tillfallen under januari- april 2010. Dessutom gjordes en manuell sékning i de olika

artiklarnas referenslistor.

Artiklarna valdes utifran foljande kriterier: fulltext tillganglighet via bibliotekets databaser,
att de handlade om svart sjuka aldre patienters egna upplevelser och var skrivna pa
engelska. Artiklar som handlade om personer med demens, traumapatienter, depression,
olika behandlingar, utbildningar, journalstudier eller var skrivna ur personalens och
narstaendes perspektiv valdes bort da de inte ansags falla inom ramen for syftet med

studien.

Tabell 1. Artikelsdkning

Databas Sokord Traffar Anvénda artiklar
CINAHL Palliative, 23 2 (Frid m fl.,
Body image Blinderman &
Cherny)
CINAHL Hospice and palliative care,
Body image,
Body experience, 2 0
Body change, 1 0
CINAHL Terminal care,
Body 80 0
CINAHL Terminal care,
Body image 6 0
CINAHL Terminal care,
Body experience,
Body change 0 0
CINAHL End-of-life care
Body image 2 0
CINAHL End-of-life care
Body change 0 0
CINAHL End-of-life care
Body experience 0 0
CINAHL End-of-life care
Patients experience 1 0
CINAHL Life-limiting-illness
Body image 0 0
CINAHL Life-limiting-illness
Body change 0 0
CINAHL Life-limiting-illness
Body experience 0 0
CINAHL Palliative,
Patients
Experiences 133 3 (Mc Carthny&
Dowling, Sand m fl,
Sand & Strang)
CINAHL Palliative,
Patients
Body ,
Experiences 22 0




PubMed MeSH:
Terminal care,
Body image, 6 0

PubMed MeSH:
Critical illness
Body image, 5 0

PubMed MeSH:
Terminal Patients,
Body image, 33 0

PsycInfo “Death and Dying”
Body
“Terminally Il Patients” 15 0

PsyciInfo Death and Dying
“Terminally Il Patients” 12 1 (Vig & Pearlman)

PsyclInfo Palliative care
“Body image or body
awareness” 41 0

Psycinfo Palliative
Body
Nursing 2 1 (Franklin m fl)

Psycinfo Death and Dying
Geriatric Patients
Nursing 28 0

PsycInfo End-of-life
Body image
Nursing 5 0

PsyciInfo End-of-life
“Sense of self” 6 1 (McPherson m fl)

Fa artiklar handlade om hur patienten upplever sin kropp under palliativ vard. De flesta
refererade artiklar hittades i artiklars eller avhandlingars referenslistor, via sokning direkt i

tidskrifter eller via kontakter med sakkunniga inom omradet.

| de refererade artiklarna intervjuades palliativa patienter om lidande (Ohlén m fl, 2002),
och om effekten av kroppslig nergang och sjalvkansla (Lawton, 2000). Vidare berordes
livskvalitet (Vig & Perlman, 2003), upplevelse av trétthet (Lindquist m fl, 2004), autonomi
och kroppsbild (Blinderman & Cherny, 2005), vardighet (Franklin m fl, 2006), och
upplevelsen av att vara borda (McPherson m fl, 2007). Andra symtom i samband med
kroppslig férandring som togs upp i artiklarna var lymfodem (Frid m fl, 2006), existentiell
ensamhet (Sand & Strang, 2006) och avmagring (Hinsley & Hughes, 2007). Upplevelsen
av att leva med lungcancer (McCarthy & Dowling, 2009), om att hitta strategier for att
kunna hantera sin egen déd (Sand m fl, 2009), om hur man upplever livet och déden
(Kéllstrom Karlsson, 2009) och om férandring (Watherworth & Jorgensen, 2010) var andra

amnen som belystes i de utvalda artiklarna.

Utover ovanstaende artiklar inkluderades Lindwalls (2004) studier om upplevelse av

kroppen i samband med kirurgiska atgarder vid cancersjukdom och Whitakers (2009)



etnografiska féltstudier i form av observationer av och informella samtal med aldre pa

aldreboende, for att erhalla en bredare bas i tidigare forskning inom omradet.

Tidigare forskning kunde sammanfattas under tre rubriker: Upplevelse av kroppen,

Strategier att hantera forandring av kroppen och Behov av stdd.

Upplevelse av kroppen

Studier visade, att patienter under den sista delen av sitt liv upplevde sin situation pa olika
satt beroende pa vilken insiktsniva patienten for tillfallet befann sig pa. Kroppens granser
bréts upp och kanslan av att ha bristande kontroll 6ver den egna kroppen gjorde det svart att
lita pa den pa samma satt som forut. Kroppen upplevdes att vara i obalans eftersom den inte
fungerade som den brukade gora. Patienten sag sig sjalv och ocksa kande sig som ett
objekt. Kéanslan av skam 6ver den forandrade kroppen, sdsom upprérdhet nar haret
lossnade, var vanligt forekommande, liksom radsla for att forlora véardigheten och en stark
fruktan Over att inte vara ren. Erfarenhet av att vara svag med minskad energi férorsakade
rédsla av att bli en bérda och att vara beroende, liksom kénslor av utanférskap och
sarbarhet. Behovet av somn och kénslan av existentiell trétthet med minskat intresse for
omvérlden beskrevs liksom kénslan av att vara ett skal av sig sjalv. Kénslor av
otillracklighet och att se sig sjalv som en onyttig borda aterkom i flera studier (Rinell-
Hermanssson, 1990, Ohlén m fl, 2002, Lawton, 2000, Vig & Pearlman, 2003, Blinderman
& Cherny, 2005, Franklin m fl, 2006, McPherson m fl, 2007, Waterworth & Jorgensen,
2010).

Hjalploshet och radsla upplevdes vid lymfodem nér kroppsbilden var ofta kraftigt paverkad.
Skinnet kunde vara sa brackligt att patienten var radd att den sprack t.ex. nar personalen
hjélpte till med kompression. Patienterna beskrev benen som tunga stockar, uppsvallda,
klumpiga och “sjuka”. Huden kandes som hard, oelastisk (Frid m fl, 2006). Ofta tillkom
minskad matlust, patienten gick ner i vikt och upplevde sig som ett skelett eller anorektisk.
Patienterna ville inte se sig sjélv i spegeln eftersom de kande sig mindre attraktiva och
sexuellt mindre atravéarda (Hinsley & Hughes, 2007).



Kroppen var en barometer som visade hur cancern framskred. Varje ny smérta eller hosta
var hotande. Haravfall var det synliga beviset om cancer (McCarthy & Dowling, 2009).
Smérta upplevdes som en symbol for den smartfyllda déden. Fatique, trétthet i samband
med cancersjukdom, som man varken kan vila eller sova bort (Ahlberg, 2005),
symboliserade det naturliga doendet, att leva med en kroppslig erfarenhet av att déden
narmar sig. Kroppen signalerade genom fatigue, men personen var inte beredd (Lindqvist m
fl, 2007). Nar nagot nytt och onormalt kéndes i kroppen uppfattades det som doden var
nérmare, men nér allting fungerade var kénslan stark att vara levande (Sand m fl, 2009).
Vid forandring av kroppen och vid annorlunda signaler fran kroppen fick patienten stark

angest om att det kanske var dags att do (Vig & Pearlman, 2003).

Den kroppsliga fordndringen var ett hot mot identitet och vardighet. Det var vanligt
férekommande att jamfora sin kropp med hur den var tidigare. Tecken till dualism i form
av en separation mellan kroppen och sjalvet var tydlig nar de &ldre diskuterade sitt déende
(Whitaker, 2009). Mycket av varden den sista tiden kretsade kring kroppen med en tydlig
koppling till integritet, utsatthet och vardighet (Ké&llstrom Karlsson, 2009).

Strategier for att hantera forandring av kroppen

Forskning visade att for att kunna hantera forandringen av kroppen anvénde patienterna
olika strategier. Vid upplevelse av “att vara i en fristad” talde de sin forandrade kropp och
kande sig vardiga (Ohlén m fl, 2002). Nagra omdefinierade sig (Lawton, 2000) och kunde
betrakta kroppen som tillfalligt fordndrad. Strategier att hantera fordndringen av kroppen
var att anvanda humor, att ta kontroll éver exempelvis haravfall genom att raka haret eller
att helt enkelt ignorera forandringen (Blinderman & Cherny, 2005). Metaforer, sasom att
vid svullnad av kroppen anvanda ordet ”padda” om sin kropp férekom (Frid m fl, 2006)
liksom att bibehalla sitt normala liv genom nya rutiner, och att vara oberoende sa lange som
mojligt genom att ta ansvar for praktiska ting och ddrmed minska ké&nslan av att vara en
borda (McPherson m fl, 2007, McCarthy & Dowling, 2009).



Behov av stod

Nar patienten behévde mer basal omvardnad, var det risk att personalen behandlade
patienten som ett objekt (Kéllstrom Karlsson, 2009). Det var smértsamt att acceptera den
forandrade kroppsbilden (Blinderman & Cherny, 2005). Patienter namnde att kroppslig
forlust tillsammans med andra forluster i livet (bl.a. vanskap, familjeroll) paverkade deras
liv och deras uppfattning om sig sjalva negativt (McCarthy & Dowling, 2009). Ut6ver bra
symptomlindring, behdvde patienten stod for att bevara sin sjalvbild och ha inflytande 6ver
sin situation (Vig & Pearlman, 2003, Sand &, Strang, 2006). Uppfattning av att vara
annorlunda paverkade sjalvkanslan och detta orsakade nedstamdhet (Hinsley & Hughes,
2007). Patienterna beskrev ocksa att de hade akt fast i en cirkel eftersom de inte kunde fa
tillbaka kontroll ver situationen och inte hade valméjligheter (McCarthy & Dowling,
2009). Kénslan av att rora sig mellan livet och ddden beskrevs av flera patienter (Sand m fl,
2009).

For patienterna var det ocksa viktigt att inte se bakat i livet. De forberedde sig for doden
och samtidigt behovde de ha hopp om att se framat och uppréatthalla identitet och vardighet
(Whitaker, 2009). Hopp, gemenskap och delaktighet blev viktiga, men kroppen hade stor
betydelse eftersom nér den fungerade upplevde personen bekraftelse om att fortfarande
vara med i livet (Sand m fl, 2009). Om personalen inte berérde kroppen pa ett empatiskt
sétt kunde patienten kdnna sig som att bli behandlad som ett djur, vilket gav en
ensamhetskénsla och en kansla av att vara osynlig och mindre vérd (Sand & Strang, 2006).
Bristande respekt for integriteten upplevdes som ett hot mot sjalvbild och identitet
(Franklin m fl, 2006). For patienterna var viktigt att kunna lita pa personalen och att man
fick bra vard (Waterworth & Jorgensen, 2010). Patienter med lymfédem upplevde att
personalen inte hade vare sig tid, engagemang eller praktisk och teoretisk kunskap (Frid m
fl, 2006).

Ovan refererade artiklar visade, att patientens upplevelser av sin kroppsliga forandring ar
en viktig faktor for patientens upplevda livskvalitet under en svar sjukdom. Artiklar
beskrev en del av patienternas strategier for att hantera férandringen av kroppen och vilket

stdd de behdvde, men det ndmndes inte specifikt hur sjukskoterskan kan stodja patienten att



uppleva trygghet i den kroppsliga fordndringen. Tidigare forskning beskriver hur &ldre
patienten upplever sin kropp under den sista tiden i livet, men det saknas forskning om hur
sjukskoterskan kan agera for att mota patienten och inge trygghet och respekt for patienter

som upplever kroppsliga férdndringar under den palliativa fasen av sin sjukdom.

SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med studien ar att undersoka hur patienten upplever sin kropp under palliativ vard pa
en geriatrisk klinik och om vilket stod de behdver av sjukskoterskan for att uppleva

trygghet i sin kroppsliga férandring.

METOD

I denna studie anvands fenomenologisk hermeneutisk metod inspirerad av Ricoeurs
filosofi, vidareutvecklad av Lindseth och Norberg (2004). Hermeneutik &r forskningsmetod
som soker forstaelse av inneborden av ett fenomen genom tolkning. Enligt Ricoeur &r inte
huvudsaken att forsta en annan manniska fullstandigt med hjalp av texten, men texten kan
generera ny kunskap till vidare forstaelse av fenomen. Datainsamling gors med 6ppna
intervjuer for att fa fram patienters upplevelse av sin kropp och av sitt behov av stod.
Intervjuerna transkriberas till text och analyseras med hjalp av strukturanalys for att fa fram
textens budskap. Den kvalitativa intervjun syftar till att intervjuaren kan fa djupare
forstaelse for den intervjuades livsvéarld. En kvalitativ intervju ger storre bredd av data
jamfort med andra kvalitativa metoder forutsatt att intervjuaren ar lyhord, lyssnar empatisk
och uppmuntrar den intervjuade med stodjande fragor under samtalet. | en intervjumetod
med ostrukturerade 6ppna fragor paverkar bade den intervjuade och intervjuaren pa
resultatet beroende pa om intervjuaren har kunnat skapa en tillit i intervjusituation (Kvale,
1997, d’Elia, 2004, Polit & Beck 2010).

URVAL

Patienter i palliativ vard kommer att intervjuas for att kunna fa fordjupad kunskap om hur
de upplever sin kropp och vilket stdd de behdver av sjukskéterskan. Inklusionskriterier for

att ingd i studien &r att patienten ar inneliggande pa en palliativ enhet, &r informerad om att
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sjukdomen inte gar att bota, kan tala och forsta svenska, inte har starkt nedsatt syn eller
horsel, ar orienterad till tid, rum och person, har varit inneliggande pa den aktuella
avdelningen minst tre dygn och accepterar att delta vid intervjun. Patienten behéver nagra
dygn for att finna sig till ratta pa avdelningen och kanna sig trygg med personalen. Den
patientansvariga sjukskoterskan fragar patienten om han orkar och vill delta i intervjun och
att forskaren kommer att kontakta honom/henne. Den patientansvariga sjukskoterskan
kontaktar forskaren via e-post eller lagger ett meddelande i hennes brevlada. Forskaren
kontaktar patienten och informerar patienten bade skriftligt (Forskningspersonsinformation
Bilaga nr I) och muntligt om studien och kommer 6verens om tid for intervjun. | bérjan av

intervjun upprepar forskaren informationen och fragar om samtycke for intervjun (Bilaga nr

).

DATAINSAMLINGSMETOD

Datainsamling kommer att ske med hjélp av kvalitativa intervjuer i form av samtal med
6ppna fragor som bedoms vara den mest lampliga metoden for att 6ka kunskapen om
manniskors upplevelse av ett fenomen. For att gora det mojligt att forsta intervjutextens
relation till kontexten, gors anteckningar om avbrott och dylikt under intervjun.
Intervjuerna gors i ett separat samtalsrum pa den avdelning, dar patienten vardas. |
intervjusituation finns endast informanten och intervjuaren, som ar den aktuella forskaren
(Lindseth & Norberg, 2004).

De intervjuade bestammer hur lange samtalet fortgar. Intervjun borjar med en kort
presentation och sedan stéller intervjuaren en fraga, som uppmuntrar den intervjuade borja
berétta. Fragan kan lyda litet olika beroende pa situationen. Intervjun kan starta med att
fraga: Kan du beratta om dina upplevelser av din kropp under sjukdomen? Hur har din
kropp paverkats av sjukdomen? Hur kanns det i kroppen? Foljdfragor stalls utifran det
berattade. Bandspelare anvands under hela intervjun. Samtalet avslutas med ett kort
informellt samtal efter att bandspelaren stangts av (Lindseth & Norberg, 2004).

11



DATAANALYS

Intervjuerna transkriberas ordagrant och pauser markeras i texten i form av ..., Icke verbal
kommunikation som verkar relevant skrivs in inom parentes i texten. Transkriberad text
lases igenom och jamfors med bandspelning och texten justeras. Forskningsprocessen ar en
hermeneutisk rorelse. Delen forstas genom helheten, vilken forstas genom delarna.
Forforstaelsen forandras genom forfattarens tolkning. Den skapar ny forforstaelse i ett

standigt pagaende tolkningsarbete (Lindseth & Norberg, 2004).

Textbearbetning innehaller tre faser: naiv lasning, strukturanalys och tolkad helhet. Naiv
lasning innebér att man laser texten flera ganger med en 6ppen fordomsfri lasning.
Preliminara tolkningar ger en naiv forstaelse om fenomenen, som finns i texten. Med hjalp
av strukturanalys far man fram teman av textens innehall. Texten delas i enheter efter olika
betydelse. Dessa ladses genom och reflekteras tillsammans med den preliminéra naiva
tolkningen. Texten koncentreras till meningar och man soker likheter och skillnader.
Liknande meningar samlas ihop till undertema, som bildar teman. Teman jamfoérs med naiv
lasning och proceduren upprepas tills man kanner att man natt validitet (Lindseth &
Norberg, 2004).

Teman summeras och reflekteras mot forskningsfragan och studiekontexten. Hela texten
lases igen med naiv forstaelse med de validerade teman i minnet och med sa dppet sinne
som majligt. Slutresultatet ar ett huvudtema, en tolkad helhet, vilket innebér tolkning pa en

hogre abstraktionsniva och djup forstaelse av innehallet (Lindseth & Norberg, 2004).

PILOTSTUDIEN

Ovanstaende metod prévades i pilotstudien. | pilotstudien ingick 2 informanter pa en
palliativ enhet inom en geriatrisk klinik pa ett akutsjukhus. Patientansvariga sjukskoterskor
valde 2 patienter, som de fragade om deltagande i studien. Intervjuaren fick besked i
brevladan, vilka patienter som ville delta. Intervjuaren tog kontakt med patienterna och
informerade om studien muntligt och lamnade skriftligt Forskningspersoninformation

(Bilaga I), samtycke undertecknades (Bilaga 1) och 6verenskommelse togs om intervjutid.
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Den ena intervjun gjordes pa vardavdelningen i ett samtalsrum, den andra i ett enskilt

vardrum. Samtalet bandinspelades och texten bearbetades enligt ovanstaende analysmetod.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Syftet med studien &r att undersdka hur patienten upplever sin kropp under palliativ vard.
For att kunna erbjuda hog kvalitativ vard i livets slutskede, ar det av varde att skaffa
kunskap om hur patienten upplever sin kropp under sjukdomstiden, darfér gors éppna

intervjuer med patienter inneliggande pa en palliativ enhet.

Det finns risk att sjuka personer kanner sig krankta vid fragor om deras sjukdom. Intervjun
kan framkalla negativa kanslor och atervéacka svara minnen. Eftersom patienterna i studien
ar inneliggande pa en palliativ enhet, ar det ar viktigt att patienterna informeras om att de

kan vanda sig till vardande teamet pa avdelningen vid behov efter samtalet.

De informanter, som vill delta informeras av intervjuaren bade muntligt och skriftligt
(Bilaga I) om syftet med intervjun och studien samtidigt nar 6verenskommelse gors om
tidpunkten for intervjun. Informanterna informerades om att intervjun kommer att
genomforas i ett enskilt rum bara informanten och intervjuaren nérvarande och att intervjun
skall spelas in med hjélp av bandspelare och att inga enskilda personer kan identifieras efter
bearbetning av texten. Man informerar om att samtliga inspelade band och textutskrifterna

forvaras enligt gallande regler i lasta skap i tio ar.

Informanterna informeras ocksa om frivilligheten att delta i studien och att de nar som helst
kan avbryta intervjun och att detta inte paverkar pa deras fortsatta behandling pa sjukhuset.
Intervjuaren stravar efter att bevara informanternas integritet. | samband med intervjuer far
de tillfalle att ta upp fragor och funderingar de har gallande studien. Pa informationsbladet

finns telefonnummer till intervjuare och handledare om eventuella fragor om studien skulle
uppkomma och informanten kénner ett behov av vidare diskussion. Skriftligt samtycke

erhalls fran informanterna som deltar i studien. (Bilaga I1).
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Dessa 6vervaganden grundas pa Helsingforsoverenskommelse (World Medical
Association. The Declaration of Helsinki, 2008) om Etiska riktlinjer for
omvardnadsforskning i Norden angaende frivillighet, att kunna dra sig ur projektet,
tdnkbara risker eller obehag, anonymitet, konfidentialitet och kontaktpersoner for eventuellt

behov av information.

Hansyn tas ocksa till de Forskningsetiska principerna inom humanistisk-
samhallsvetenskaplig forskning, vilka &r informationskrav, samtyckeskrav,
konfidentialitetskrav och nyttjandekrav. Enligt Centrala etikprovningsnamnden behover
man inte soka etisk provning fran namnden for studier, vilka ingar i utbildningen. Ansokan
om tillstand att bedriva studien pa den aktuella enheten soks av vardenhetschefen (Bilaga
1)

RESULTAT

Resultat av pilotstudien presenteras under fyra teman tillsammans med de tillhérande
underteman som framkom under strukturanalysen och som svarar upp mot syftet med
studien. Ur informanternas berattelser lyftes nagra citat, som exemplifierar patienternas

upplevelser av kroppen under palliativ vard.

NAIV FORSTAELSE

Upplevelse av kroppen var mycket koncentrerad till att patienterna var forvanade over att
kroppen betedde sig som den sjalv ville. Det tycktes som om de var Overtygade om, att de
kunde se sin sjukdoms utveckling i kroppens forandring, men trots detta upplevde de
sjukdomen som smygande. Det framkom att de inte hade kommit sa langt i sitt tankande
om sjukdomen eftersom de var radda. | data uttrycktes att de intervjuade kdmpade och
pendlade mellan olika tillstdnd av att vara frisk, att vara sjuk, vara mycket trott och att ha
energi. Det tyckts som om de hade stark kansla for sin kropp, ville kdmpa med alla medel
mot sjukdomen, men upplevde konflikt mellan sin egen kénsla av kroppen och att behdva
lita pa vad lakare tyckte var bra. Denna konflikt var speciellt svar nar medicinerna orsakade

svara biverkningar. Det var ocksa uppenbart, att informanterna skamdes 6ver sina forlorade
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kroppsdelar, men forsokte se positivt pa tillvaron och acceptera de forandringar som
sjukdomen orsakade. | intervjuerna framkom ocksa att nar upplevelsen i samband med

undersokningar och behandlingar var for stark kunde den lidande stélla sig utanfor kroppen.

STRUKTURANALYS

Strukturanalysen gjordes tematiskt, teman identifierades och formulerades ur texten. Hela
texten delades enligt metoden in i betydande enheter och dessa reflekterades mot den naiva
forstaelsen av texten och koncentrerades med syfte att hitta likheter och skillnader. De fyra
teman som framkom foérmedlade upplevelser av kroppens férandring som var av vasentlig
betydelse for de intervjuade. Dessa presenteras nedan med respektive underteman, vilka

redovisas med korta referat fran intervjuerna.

Tema 1: Att pendla mellan sorg och accepterande, radsla och trygghetskansla,

friskhetskansla och sjukdomskansla.

Detta tema handlar om patienternas reaktion pa den kroppsliga forandringen som
sjukdomen medforde. Bada patienterna berattade saval om tunga kanslor av sorg, radsla
och sjukdom, men ocksa om att de stundtals kunde uppleva motsatsen i form av kéanslor av
friskhet, trygghet och accepterande dar det som var mest slaende var den standiga
pendlingen mellan dessa ytterligheter. Under detta tema framkom tre underteman enligt

nedan.

Att kdnna sorg och skam 6ver och radsla for den kroppsliga férandringen.
Patienterna kénde stark radsla vid tanken att inte kunna fungera och se ut som tidigare,
samtidigt som de accepterade denna rédsla med motivering att det var normalt att vara rédd
vid livshotande sjukdom. Informanterna sérjde dver forlust av de forlorade kroppsdelarna,

men kande samtidigt skam och inte ville visa sig nakna vare sig privat eller i sjukhuset.

... det har jag ju gjort nu forst nér benet, nar det &r jobbigt med benet ... det har

jagju ... herregud ... skall jag inte kunna ga mera /.../ det ar en kroppsdel som ar
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borta ... for det var ju kvinnlighet man tog bort /.../ visst ar det saker som jag

kanner att jag ar obekvam med ... for jag vill inte kl& av mig...”

Att patienten behdver bli lyssnad till hur man upplever sin kropp

Informanterna beskrev en stark frustration och ilska éver att vardpersonalen inte lyssnade
nar de berattade att de kande att nagonting var fel i kroppen, att de hade en konstig kansla i
kroppen och visste att sjukdomen hade spridit sig. Patienterna kdnde manga motstraviga
kanslor infor att behdva ta tabletter, eftersom de k&nde detta som ett brott mot sin kropp
och samtidigt kande de trygghet i att kunna lita pa lakarens kunskap. Nar de intervjuade
behdvde blotta sin kropp infor vardpersonalen i samband med olika undersékningar,
matningar och behandlingar, upplevde de stor utsatthet och sorg dver att inte ha kvar nagon
privat del i kroppen. De kande sig helt utldamnade for personalen utan att kunna ha makt

Over sin egen kropp.

... det kAndes som en bekréaftelse att jag har ratt ... jag kan min kropp ... plotsligt
sa ar det helt olika lakare som bestammer ... att jag skall ta en hel burk med
tabletter for att det ar bra for dig ... ... jag kan ju kénna att tabletterna gor
kroppen ont fastan dom gor bra ocksa pa ett sétt ... jag kanner mig sasom jag ar
forgiftad ... men det trodde de ju inte pa ... tills de tog de har proverna och det
visade sig, att jag hade jattehdga levervarden /.../ jag kande att den dar
stralningen gick mycket riktigt galet ... att den gick nara mitt hjarta ... jag kande
sa& som jag fick en skjuts ... att det kandes sa har ... att nu har de rort precis varje
del utav min kropp ... det var sadan kansla som jag hade ... att nu har de rért mitt

innersta ... de har ju matt och vagt och réknat och kikat pa varenda detalj pa en

Att uppleva sig frisk och acceptera kroppens forandring

Nar informanterna kunde lita pa kroppen, nar stralningen hade hjalpt och de kunde vara
som vanligt kénde de sig friska och hade lattare att acceptera kroppens férandringar. De
kénde stor lattnad nar smartan forsvann, de kande da att livet kom tillbaka och sokte mer
bevis for att fa bekraftelse till att sjukdomen hade stannat.
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” ...sa fick jag stralning och da férsvann det ... sen kande mig frisk igen /.../ sen
har man ju lart sig leva sa att man inte ser ut som andra /.../ jag kénde sa har att
min kropp ar stark ... jag skall klara det har ... jag forsoker vara som vanligt ... for

att &ven om jag har cancern sa ar det inte ... jag ar inte cancern...”

Tema 2: Att vandra pa sjukdomens vag med en opalitlig kropp

Detta tema beskriver patienternas upplevelse av att vara pa gang mot ndgot men samtidigt
veta risken att inte kunna komma framat eftersom de inte kan lita pa kroppen, men

fortsétter att kdmpa vidare. Temat har ett undertema.

Att uppleva sig vandra pa sjukdomens vag

De intervjuade forstod att de skulle bli samre i framtiden, men ville inte tanka pa det nu,
men hade en beredskap infor nar detta blev aktuellt, sa skulle de vilja vara positivt installda
och fortsitta att kimpa. Anda hoppades de att de kunde paverka pa kroppen och bli friska
genom att leva halsosamt och tréna intensivt.

... jag har inte kommit sa langt ... jag far det naturligtvis i benen och om det skall
fortsatta /.../ hoppas att kunna stoppa kroppens foréandring genom traning /.../ jag
tankte ... nu skall jag inte stanna och sitta i rullstol och det gar bra ... och jag kan

ga ... jag har gatt s& mycket sa jag fatt traningsvark...”

Tema 3: Sjukdomen smyger sig in i kroppen och kroppen sviker

| detta tema aterfinns informanternas upplevelse av sjukdomen, som nagot som smyger sig
in i kroppen utan att patienten varken kan hindra eller stoppa dess frammarsch. Bada
intervjuade beskrev svara kanslor av radsla, ledsamhet, osékerhet och otrygghet. Trots att
patienterna uppfattade sig kanna sin kropp och sjukdomens signaler i den, uppfattades anda
att sjukdomen hade kommit in i kroppen obemarkt. De upplevde stor maktlshet att inte
kunna paverka och styra utvecklingen. Under detta tema framkom tva underteman enligt

nedan.
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Sjukdomen smyger sig in i kroppen
Patienterna var radda eftersom sjukdomen upplevdes som smygande och de k&nde att
kroppen hade svikit trots att de har varit friska och haft valtranade kroppar. Detta svek fran
kroppen foranledde stor besvikelse och otrygghet infor framtiden.

... ja ... visst &r den smygande ... bara finns dar /.../ man ar radd for sjalva

sjukdomen och radd hur den skall bete sig ...”

Sjukdomen &r dold i kroppen
Patienterna hade svart att forsta att de var sjuka eftersom de inte hade svara symptom. De
upplevde besvikelse dver att kroppen inte hade gett de ratta signalerna och sjukdomen hade

darfor kunnat utvecklas i smyg i kroppen.

... det kéndes ingenting ... jag hade bara vark i nacken ... det var enda vark jag
hade /.../ det har stammer inte ... jag har inga symptom alls pa cancer... inte haft
nagra svettningar ... och sa plotsligt nu borjar det ... jag hoppades att det var

tabletterna /.../ sa har det blivit att ibland har jag blivit battre och ibland har jag

blivit sémre ... jag gick ju fem veckor och trodde ... att jag hade forslitningsskador

Tema 4: Att vara &skadare

Detta tema omfattar patienternas formaga att stalla sig utanfor sin kropp. Nar patienterna
upplevde, att de blev utsatta for svara upplevelser sasom i samband med stralbehandlingen
berattade de att de undvek detta genom att ga utanfor sin kropp. Dessa var starka
upplevelser av att forsoka skydda sitt inre och minska lidande i samband nér de upplevde

kénsla av fornedring och utsatthet.

... jag var ju askadare utav och jag sag ... att nar man ser sin spegelbild sa ar
man ju askadare /.../ stralbehandling ... att man ligger avskalad utan klader pa ett
bord néstan som ett altare ... da var det néstan sa att jag gick utanfor mig sjalv ...

att det har ar inte jag som ligger har ... att jag kande sa for att om det blev battre
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/... ndgon gang gatt utanfor sin kropp och betraktat den som manniska ... nar man
ligger dar och sen att jag gick utanfor for att da behovde jag inte ha den dar

kénslan ... att jag 1ag pa ett slaktarbord...”

Tolkad helhet &r att kroppen upplevs opalitlig trots kampen mot sjukdomen och man

ar askadare nar sjukdomen tar 6ver kroppen.

Sammanfattningsvis visade resultatet att kroppen upplevdes som opalitlig av patienterna
trots dess kamp mot sjukdomen och att de kande sig som varandes askadare till att

sjukdomen tog den egna kroppen i besittning.

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Kvalitativ intervju som metod kan genomforas pa olika sétt med strukturerade eller med
ostrukturerade oppna fragor. Strukturerade fragor har mindre utrymme for variationer av
svaren dn oppna fragor. Med 6ppna fragor kan den intervjuade sjalv styra samtalet till det
som upplevs som viktiga, men det finns en risk att samtalet gar till en helt annan inriktning
an syftet var fran borjan. Med strukturerade fragor kommer svaren mer precis att handla det
fenomen, som var studieobjekt, men resultat kan bli mycket smal beroende pa den
intervjuades uppfattning av fragornas innehall. Forskningsresultat med strukturerade fragor
kan lattare jamforas med liknande forskning, men kvalitativa intervjuer syftar ju till att fa
fram den unika individens upplevelse av sin egen livsvérld och darfor &r ostrukturerade
oppna fragor att foredra. | kvalitativa intervjuer ar den intervjuares roll viktig eftersom
beroende pa ens egen livsvarld har man mojlighet att pa olika sétt kunna skapa tillit i
intervjusituation, hur fragorna stélls och hur man beter sig som intervjuare. Bade den
intervjuades och intervjuarens alder, erfarenheter och kulturella bakgrund har ocksa
betydelse. Eftersom intervju som metod kréaver en narhet sa paverkar ocksa badas
konstillhorighet pa vilken niva samtalet kommer att utvecklas (Kvale, 1997, Polit & Beck,
2010).
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Vid forskning med svart sjuka patienter ar det mycket viktigt att vara lyhord och att
noggrant vélja vilka ord och andra uttryck som anvands i forskningssammanhang. Den
ursprungliga texten till Forskningspersoninformation och Samtycke for intervjun behévde
formas om, eftersom patienterna reagerade starkt, nar de sag texten i livets slutskede”. Nar
intervjuaren kom tillbaka for att intervjua de tva forsta informanterna, ville de inte delta.
Den ena berattade, att nar hon hade l&st informationen, dar det stod skrivet i livets
slutskede”, blev hon starkt pamint om sin sjukdom och blev valdigt ledsen eftersom sasom
hon sade, hon forsoker bekampa sjukdomen genom att inte tanka sa mycket pa den och nu
blir hon pamint om att hon ar doende. Den andra informanten tolkade orden “upplevelse av
kroppen” och "i livets slutskede”, sa att han skulle behéva vélja mellan olika behandlingar
nér han deltar i intervjun och ville inte medverka darfor. Orden i livets slutskede” togs bort

eftersom i texten redan fanns skrivet ”pa palliativ avdelning”.

| samtal med de bada accepterande deltagare anvandes 6ppna fragor och bada intervjuernas
samtalstid varade ca trettio minuter. Intervjuaren fick stélla stodfragor for att styra samtalet
till syftet med intervjuerna och samtalet avslutades nér de intervjuade sjalva kande att de
hade berattat det som de ville informera om. Vid dppna intervjuer blir det mycket text att
bearbeta samtidigt som majligheten blir storre att fa fram béattre fenomenets karna. Dessa
tva intervjuer har gett den erfarenheten, att vid anvandning av mer precisa fragor som stod

kommer studiens syfte fram lattare.

RESULTATDISKUSSION

Syftet med studien var att undersoka hur patienten upplever sin kropp under palliativ vard
pa en geriatrisk klinik och om vilket stod de behover av sjukskaterskan for att uppleva

trygghet i sin kroppsliga férandring.

Resultatet visade, att kroppen upplevs opalitlig trots kampen mot sjukdomen och
manniskan &r askadare nar sjukdomen tar dver kroppen. De intervjuade pendlade mellan
olika tillstand sasom sorg och accepterande, radsla och trygghetskéansla, friskhetskansla och
sjukdomskansla. Detta stdmmer 6verens med i studien refererade artiklar, i vilka det

framkom upplevelser om att kroppens grénser bréts och kroppen kunde inte kontrolleras. |
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artiklar framkom det ocksa, att med normalt fungerande kropp kénde de intervjuade sig
levande, men de kunde inte lita p& kroppen (Ohlén m fl, 2002, Lawton, 2000, Vig &
Pearlman, 2003, Blinderman & Cherny, 2005, Franklin m fl, 2006, McPherson m fl, 2007,
Sand m fl 2009, Waterworth & Jorgensen, 2010). For att patienten skall kunna uppleva
trygghet trots sjukdomen och ha en bra sjalvbild forutsatts att patienten kan kdnna igen sig
sjalv. Sjukskoterskan kan stodja patienten genom att bekréfta och uppskatta patienten som

unik person, som har vérde bara genom att finnas till.

Tidigare forskning (Rinell-Hermanssson, 1990) har visat, att patienten upplever sin
situation pa olika satt beroende pa vilken insiktsniva patienten befinner sig pa. De
intervjuade upplevde sig vandra pa sjukdomens vag med en opalitlig kropp. Detta visar hur
viktigt det dr att sjukskoterskan ar medveten om sin roll som stédjande och observerar pa
vilken fas patienten &r i sin kroppsliga férandring genom att bry sig om, vara tillgdnglig och
tillata patienten ha medbestammande och kontroll 6ver sin situation ocksa i praktiska fragor
I samband med undersokningar och behandlingar. McCarthy & Dowling (2009) visade i sin
forskning att kroppen var en barometer hur cancern framskred. | denna studie uttryckte

informanterna detta sa att sjukdomen smyger sig in i kroppen och kroppen sviker.

Strategier att hantera den kroppsliga férandringen var bl.a. att anvanda humor och nar haret
borjade lossna eller den intervjuade hade opererat bort ett brost, skaffades farggranna
huvudbonader och kl&dder med starka farger for att betona mer sin kvinnlighet. Blinderman
& Cherny (2005) fann liknande strategier i sin forskning. Waterworth & Jorgensen (2010)
redovisade i sin forskning om patientens forandring fran oberoende till beroende och till
slut doden, att forandring inte &r en linjar process utan en dverlappande cirkuldr rérelse och
att patienterna behovde stod i form av tillit, hopp och fortroende. Genom att tanka pa
patientens kroppsliga forandring som en komplicerad cirkelrorelse som pagar hela tiden,
kan sjukskoterskan battre forsta patientens upplevelse av sina forluster och stodja patienten
att forsdka acceptera sin forandring. De intervjuade i denna studie beréttade att de svangde
mellan att kanna sig friska och kanna sig sjuka, men de uttryckte ocksa att de var pa vag.
Vagen som metafor betyder en linjar rorelse, men samtidigt kan vagen vara krokig, och

man kan ga och komma tillbaka, man kan avvika och komma ater pa vagen.
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| studien beréttade inte de intervjuade vilket stod de skulle behdva av sjukskdterskan for att
uppleva trygghet i sin forandring. Forsok gjordes med hjalp av fragor sasom: Stodet som
man behdéver nar man forandras... ar det nagonting som du skulle 6nska som du behovt
eller fatt annorlunda?/... /Har du fatt stod hela vagen?/.../ Har du nagon forvéantning?/...
/Hur man kunde stétta dig?”” Det verkade sasom dessa fragor om stod blev obesvarade
antingen att ordet stod skulle ha behovts preciserats, men da hade den intervjuade blivit
styrd for mycket, eller de intervjuade hade inte nagon uppfattning om vad stodet fran
sjukskoterskan skulle innebéra. Sjukskoterskans roll i det palliativa teamet tycktes vara
oklar for patienterna. Nar intervjuaren fragade: ”Ar det ngot annat som de kunde gjort som
stdd?”’, svarade den intervjuade: ’Jag har pratat med kuratorn och sjukgymnastiken och ...
arbetsterapeuten, den har jag ocksa pratat med och dem har jag ocksa fatt god kontakt
med...””. Travelbee (1971) betonar att sjukskdterskan bor hjalpa patienten att i samband med
lidande och sjukdom om mgjligt inte endast att acceptera sin sjukdom men ocksa att hitta
mening med lidandet som en del av livserfarenhet. Sjukskdterskan bor enligt Travelbee
(1971) finnas hos patienten och genom att skapa en terapeutisk relation ge stod med hjalp

av sympatisk och empatisk narvaro.

Forskningen har visat att kroppens forandring kan paverka starkt pa sjalvbilden och orsaka
nedstdmdhet (Bilderman & Cherny, 2005, McCarthy & Dowling, 2009, Hinsley & Hughes,
2007). | denna studie ingick endast tva informanter och bada hade kommit till avdelningen
for att fa planering av sin situation for att kunna vardas i hemmet. Resultatet skulle kanske
ha blivit annorlunda vid intervjuer med flera personer och under olika palliativa faser av
sjukdomen. Waterworth och Jérgensen (2010) betonade, att vardpersonalen kan stodja
genom att ge trost och hopp. Néar patienten vet att doden &r nara forstdende, kan han/hon
anda inte acceptera tanken utan hoppas pa en forandring och da &r det viktigt att fa stod i att

kunna samtala om detta med sjukskoterskan (Travelbee, 1971).
Enligt Sand m fl (2009) var patienterna standigt i en pendling mellan livet och déden sa att

ibland orkade de ha déden intill sig men ibland maste den motas bort. Denna process

kallades av forfattarna livsflatan, en kansla av att vara en del av en process som stracker sig
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bakat och framat i tiden. Denna studie har visat att patienten pendlar mellan av att vara frisk
och vara sjuk, att det finns en standigt pagaende kamp i kroppen. For att kunna kanna
trygghet i sin kroppsliga forandring och fa stod av sjukskéterskan bor sjukskoterskan vara
medveten om denna kamps existens och vara lyhord for patienten och stddja patientens
stravan efter att forsoka behalla sin enhet som manniska. Sjukskéterskan bor vara aktivt
narvarande och skapa tillatande underlattande uppmuntrande atmosfar sa att patienten har

mojlighet att samtala 6ppet och bli informerad om vad som &r viktigt for stunden.

Studien har ocksa visat, att det ar viktigt att lyssna pa patienten och tro pa patientens
upplevelse av sin kropp, eftersom patienten ar hela tiden pa vag mot forandring. |
intervjuerna framkom situationer, dar det tycks ha varit en tydlig separation fran kroppen,
vilket kan vara viktigt att kunna diskutera med vardpersonalen. Informanterna berattade om
upplevelse av att vara askadare och vara utanfor sin kropp for att minska obehaget i
samband med undersokningar och svara behandlingar. Whitaker (2009) har namnt
separation mellan kroppen och sjalvet, antydan till dualism, nér de aldre diskuterade sitt
doende. Enligt Lindwall (2004) visar forskningsstudier, som fokuserar pa upplevelser av
kroppslig sjukdom och behandling, att patienten uppfattar sig som delad i tva perspektiv:
kropp och sjal. Hon har skrivit, att nar manniskan studeras inom vardvetenskapen kan de tre
perspektiven det kroppsliga, det sjélsliga och det andliga inte helt atskiljas fran varandra,
men att det i forskningssyfte kan man fokusera pa nagot enskilt perspektiv. Det r inte
vanligt att inom klinisk verksamhet diskutera utanfor kroppens upplevelser, men denna

studie visar, att denna upplevelse kan vara relativt vanlig.

”’Kroppen framtréader som en bild av manniskan, en form som uppldses i
samband med doéd och blir da ett lik. Kroppen ar mindre vard &n ménniskans
sjal och det innebar att sjalen skall vardas och aktas mer an manniskans
kropp ... Kroppen ar understélld naturens ordning och som sadan
forganglig” (Lindwall, 2004 s.123)

Enligt Eriksson (1994) dor manniskan forst till ande och sjal och smaningom aven

kroppsligt. Melin-Johansson (2007) diskuterar i sin forskning, att under den sista tiden i
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livet ”’verkade inte kropp och sjél vara lika samspelta med varandra som tidigare. Snarare
upplevdes kropp och sjéal som olika enheter som var och en levde sina egna liv’” (Melin-
Johansson, 2007, s. 60)

Forskning utifran den sjukes egen upplevelse och berattelse av att vara nara doden ar viktig
for vardpersonalen for att battre kunna samtala om kroppens forandring med patienterna
och deras narstaende. Vidare forskning behdvs om vad sjukskéterskan kan gora for att den
palliativa patienten kénner trygghet i sin kroppsliga forandring. Vidare studier behdvs
ocksa om patientens upplevelse om sin kropp i olika palliativa faser och ocksa om

betydelsen av fenomenet att kunna stélla sig utanfor sin kropp.

KONKLUSION

Denna studie visade att de intervjuade pendlade standigt mellan olika tillstand med starka
kanslor sasom otrygghet och radsla fér den kroppsliga forandringen. I intervjuerna
framkom inte vilket stod patienterna skulle behdva av sjukskoterskan for att uppleva
trygghet i sin fordndring. Kdrnan i patienternas upplevelse av sin kropp var att de vandrade
pa sjukdomens vag med en opalitlig kropp och sjukdomen smdg sig in i kroppen och
kroppen svek utan att patienten varken kunde hindra eller stoppa dess frammarsch. Nar
patienterna upplevde, att de blev utsatta for svara upplevelser kunde de stalla sig utanfor sin

kropp och vara askadare till att sjukdomen tog 6ver den egna kroppen.
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GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN

FORSKNINGSPERSONSINFORMATION
Upplevelse av kroppen under en livshotande sjukdom pa en palliativ enhet

Information till patienter och deras narstadende
Denna information beskriver en vetenskaplig studie om upplevelse av kroppen under en livshotande sjukdom.

Bakgrund och syfte

Nar man drabbas av en livshotande sjukdom medfdr detta ofta en snabb férandring i kroppsliga funktioner.
Det finns tidigare studier, som har visat att en livshotande sjukdom innebar en stor forandring for manga
manniskor, men det behdvs mer forskning om hur ménniskor upplever sin kropp under denna tid.

Forfragan om deltagande

De som tillfragas om deltagande i studien &r inneliggande patienter pa palliativ enhet, dar man vardar
patienter som har livshotande sjukdomar. De som véljer att delta, kommer att erbjudas att delta i en intervju. |
intervjun deltar bara patienten och intervjuaren.

Hur gar studien till?

Vi som gor studien planerar att intervjua ett antal patienter under ar 2010. For att inte g& miste om nagon
viktig information spelas intervjuerna in med hjélp av bandspelare. Det som sdgs under intervjun kommer att
skrivas ut som text och analyseras for att sedan sammanstéllas och bearbetas. Inga enskilda personer kommer
att kunna identifieras efter bearbetning av texten. Samtliga inspelade band liksom textutskrifterna kommer
sedan att férvaras enligt gallande regler i lasta skap i tio ar.

Vilka &r riskerna och fordelarna?

Samtal om kansliga fragor om upplevelse av kroppen kan vécka svara minnen och kénslor. Om man efter
intervjun behéver samtala mer om detta, s& har man mojlighet att vanda sig till det vardande teamet pa
avdelningen Nagra direkta fordelar av att vara med in studien, mer an

att det skulle kunna kannas bra att fa delge andra sina erfarenheter, har man inte.

Hantering av data och sekretess

All information som ges vid detta tillfalle kommer att behandlas sé att inte obehériga kan ta del av dem.
Uppgifter hanteras enligt Personuppgiftslagen (SFS 1998:204). Om det uppstar funderingar efter intervjun
kan man vanda sig till det vardande teamet pa avdelningen eller ndgon av nedanstaende.

Frivillighet

Deltagande i studien &r helt frivilligt. Detta innebar, att man nar som helst kan saga ifran att man inte vill
fullfélja studien. Deltagande i studien kommer inte att paverka pé& den sedvanliga behandling och vistelse pa
sjukhuset.

Ansvariga for studien
Sahlgrenska Sjukhuset
Datum/Ort

Anneli Karlsson

Leg.sjukskoterska avd 38

Arb. 031-342 10 38, Mobil 0702-80 61 00
anneli.ev.karlsson@vgregion.se

Helle Wijk
Leg.sjukskoterska Docent,
Tfn 031-342 12 78
helle.wijk@fhs.gu.se



Samtycke till att delta i intervjustudie om patientens upplevelse av sin kropp under en
livshotande sjukdom pa en palliativ enhet

Jag har fatt bade skriftligt och muntlig information om studien och fatt mojlighet att stalla
fragor, fatt de besvarade och samtyckt till deltagande i studien.

Jag &r medveten att deltagande i denna studie &r frivilligt och att jag kan n&r som helst och
utan anledning avbryta min medverka i studien.

Jag ger harmed mitt medgivande till att deltaga i intervjustudien.

Datum/Ort Namn

Ansvariga for studien
Sahlgrenska Sjukhuset

Datum/Ort

Anneli Karlsson Helle Wijk
Leg.sjukskoterska avd 38 Leg.sjukskoterska Docent,
Arb. 031-342 10 38, Mobil 0702-80 61 00 Tfn 031-342 1278

anneli.ev.karlsson@vgregion.se helle.wijk@fhs.qu.se




Till vardenhetschef Ewa Klockare pa den palliativa avdelningen 38 pa Sahlgrenska
Sjukhuset.

En férfragan om deltagande i studie

Jag studerar vardvetenskap pa magisterniva, dar det ingar en planering av en
forskningsstudie och genomforande av en pilotstudie. Mitt intresseomrade ar hur patienten
upplever sin kropp under en livshotande sjukdom i livets slutskede. Nar man drabbas av en
livshotande sjukdom medfor detta ofta en snabb fordandring i kroppsliga funktioner.
Manniskor upplever sin kropp under denna tid pa olika satt. Det behdvs mer forskning och
det ar av varde for vardpersonalen att kunna utdka sin kunskap om patientens upplevelse av
sin kropp for att i framtiden kunna erbjuda battre vard.

Min forhoppning ar att fa ditt medgivande till att genomfora dessa intervjuer. Jag bifogar
informationsbrevet och samtyckebrevet till patienterna.

Jag planerar att under varen gora 2 intervjuer for att testa metoden och under mina fortsatta
studier intervjua flera patienter.

Med vénliga halsning

Intervjuare Ansvarig handledare
Anneli Karlsson Helle Wijk
Leg.sjukskoterska avd 38 Leg.sjukskoterska Docent,
Arb. 031-3421038, Mobil 0702-806100 Tel. 031-3421278
anneli.ev.karlsson@vagregion.se helle.wijk@fhs.qu.se

Med beaktande av ovanstaende ger jag mitt medgivande att genomfora intervjuerna med
patienterna.

Datum:




