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Sammanfattning

Titel: Livskvalitet till livets slut - En kvalitativ intervjustudie om fysioterapeuters erfarenheter
av att arbeta livskvalitetsframjande i den palliativa varden

Bakgrund: Varje ar avlider 90 000 personer i Sverige och av dessa bedéms 80 procent vara i
behov av palliativ vard. Inom den palliativa varden utgar man fran en helhetssyn pa
manniskan, saval fysiskt som psykiskt, socialt och existentiellt. Malséttningen med
behandlingar inom palliativ vard &r att lindra symtom och framja livskvalitet.

Syfte: Syftet med uppsatsen var att beskriva fysioterapeuters upplevelser och erfarenheter av
att arbeta livskvalitetsframjande i den palliativa varden.

Studiedesign och metod: Uppsatsen har en kvalitativ ansats och data samlades in genom atta
semi-strukturerade intervjuer (totalt 488 minuter) med fysioterapeuter inom palliativ vard.
Intervjuerna transkriberades och analyserades darefter med kvalitativ innehallsanalys enligt
Graneheim och Lundman.

Resultat: Innehéllsanalysen resulterade i tre huvudkategorier. Den forsta kategorin
Livskvalitet ar en individuell och dynamisk process for patienten tacker livskvalitetsbegreppet
som nagot subjektivt, behovet av omvardering av vad livskvalitet & samt acceptans och
avslut. Andra kategorin Samtalet och alliansen ar en forutsattning for det fysioterapeutiska
arbetet beskriver hur samtal med patienten om livskvalitet &r centralt, hur man hanterar
situationer dar samtal inte & mojligt, vilken roll bemotande har samt upplevelsen av vad
relationen mellan fysioterapeut och patient medfor. Den sista kategorin Det fysioterapeutiska
arbetet utgar fran en helhetssyn for att 6ka patientens livskvalitet handlar om syfte och
arbetssatt, teamsamarbete for att framja en helhetssyn samt fokus pa insatser som okar
livskvalitet.

Slutsats: Studien visar att ett livskvalitetsframjande arbete inom palliativ vard innebar att
man i allt man gor utgar fran ett individperspektiv och en helhetssyn pa manniskan. Det
fysioterapeutiska arbetet kan ses som en dynamisk process dar patientens behov star i
centrum. Da livskvalitet upplevdes som nagot foranderligt spelar samtalet/alliansen och
foljsamheten till patientens situation en nyckelroll i det fysioterapeutiska arbetet. Studien
visar den livsbekraftande potential som fysioterapin har for palliativa patienter, genom att
stOtta det friska och bevara det som &r viktigt for patienten.

Nyckelord: fysioterapi, helhetssyn, halsopersonal-patientrelationer, innehallsanalys, palliativ,
vard i livets slutskede



Abstract

Titel: Quality of life until the end of life — A qualitative interview study about physioterapists
experiences of working to improve quality of life for patients in palliative care

Background: 90.000 people die in Sweden every year, of whom 80 percent are estimated to
be in need of palliative care. Palliative care applies a holistic view on human beings, taking
into account physical, mental/emotional, social and existential health. The objective of
palliative treatment is to ease symptoms and improve quality of life.

Objective: The objective of the study was to describe physioterapists experiences of working
to improve quality of life for patients in palliative care.

Study design and method: The study has a qualitative method. Data was collected through
eight semi-structured interviews (a total of 488 minutes) with physiotherapists working in
palliative care units. The interviews were transcribed and analysed through a qualitative
content analysis in accordance with Graneheim and Lundman.

Result: The content analysis resulted in three main categories: The first category Quality of
life is an individual and dynamic process for the patient covers the subjectiveness of quality
of life, the need for reevaluation, as well as acceptance and closure in this process. The second
category The conversation and alliance are conditions for the physiotherapeutic work tackles
the topic of conversations with the patients, situations where the conversation is not

possible, the subject of personal treatment and the experienced consequences of the
relationship between physiotherapist and patient. The last category Physiotherapy from a
holistic point of view to improve quality of life for the patient focuses on objective and
approach, teamwork to promote a holistic view and a focus on interventions which improve
quality of life.

Conclusion: This study highlights the need for an individual perspective and a holistic view
on human beings, in working to improve quality of life in palliative care. The
physiotherapeutic work can be seen as a dynamic process where the needs of the patient are
central. The keyfactors in the physiotherapeutic work are communication, a strong
workalliance and flexibility, as quality of life is experienced as changeable. This study shows
the life affirming potential in physiotherapy by supporting what still works and preserving
what is important to the patient.

Key words: Holistic medicine, palliative, physioterapy, professional-patient relations,
qualitative content analysis, terminal care
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Bakgrund

Den palliativa vardens vardegrunder och prioriteringar

Den palliativa varden véxte ur hospicerorelsen som grundades 1967 nar det forsta moderna
hospicet, St. Christophers Hospice, 6ppnade i London. Grundaren Cicely Saunders hade en
overtygelse om att det behdvdes ett mer holistiskt alternativ till den omvardnad som déende
patienter mottog pa den tiden (1). Grundstenarna for hospicefilosofin karakteriserades av
symtomkontroll, smértlindring med opioider, inkluderingen av anhdrigas behov och
maximering av den potential som patienten har kvar for aktivitet, relationer och férsoning (2).

Enligt WHO:s och Socialstyrelsens definitioner ska den palliativa varden férebygga och
lindra lidande samt bidra till 6kad livskvalitet hos personer som lider av en progressiv och
obotlig sjukdom/skada (3, 4). | ett medicinskt sammanhang och inom litteraturen, anvénds
begreppen livskvalitet (Quality of life/QoL) och halsorelaterad livskvalitet (Health related
Quality of life/HRQoL). En studie pekar pa att utmaningen med dessa begrepp &r att det trots
deras breda anvandning inte finns nagon tydlig konsensus om inneborden i begreppen.
Definitionerna av livskvalitet i litteraturen spanner mellan olika perspektiv, vissa existerande
definitioner av livskvalitet fokuserar pa subjektiva upplevelser medan andra fokuserar pa mer
objektiva faktorer (5). McKenna och Doward presenterar en modell som bygger vidare pa
QoL och som de kallar “Needs-based quality of life”. I den har modellen star de individuella
behoven i centrum och antagandet &r att det ar var kapacitet och formaga att tillfredsstalla
vara behov som skapar livskvalitet. Forfattarna jamfor sin modell med HRQoL. De beskriver
hur HRQoL har ett fokus pa sjukdom, behandling, nedséttningar/symtom och
funktionsnedséttningar. QoL, enligt Needs-based quality of life, har i sin tur ett bredare fokus
som inkluderar HRQoL men ocksa demografi, kultur/ekonomi, miljo, sociala faktorer och
personlighet (6).

Den praktiska filosofen Brulde har i sin doktorsavhandling problematiserat avsaknaden av en
tydlig definition av begreppet livskvalitet. Han argumenterar for att utan en enhetlig definition
ar det otydligt vad som mats. Briilde menar att fragan bor narmas utifran en filosofisk grund.
Han definierar begreppet livskvalitet som “nérvaron av positiva finala virden och franvaro av
negativa finala virden”. Finala védrden &r det som i sig ar virdefullt. Detta skiljer sig fran
instrumentella varden som ar vardefulla som medel till ndgot annat, exempelvis pengar. Det
lamnar 6ppet for vad som é&r ett finalt véarde eftersom detta avgors av individen sjalv. | sin
avhandling staller Briilde ett antal teoretiska och filosofiska perspektivs syn pa livskvalitet
mot varandra. Utifran denna jamforelse havdar Brilde att vilken filosofi/teori man som
vardgivare utgar fran kan fa konsekvenser for den vard som ges och de prioriteringar som
gors, da perspektiven vilar pa vittskilda vardegrunder (7).

Begreppet “God dod” ligger i linje med begreppet livskvalitet. Termen har sitt ursprung i
hospicefilosofin, dar Saunders 6nskade att patienterna fick uppleva en déd som var i
patientens fria anda” (2). | en systematisk litteraturstudie fran 2016 analyserades vad
innebdrden av en “god dod’ &r utifran patienters, vardgivares och anhorigas perspektiv.
Studien identifierade 11 teman, dar de mest genomgaende for alla, var vikten av att patientens
preferenser for doden respekterades (plats, behandling, vem som nérvarar etc) och att hen var
smartfri. Bland vardgivarna prioriterades temat livskvalitet endast hos 22 procent. For
vardgivarna i de inkluderade studierna lades vikten istallet pa smartlindring och de mer
medicinska aspekterna av vard och behandling. Forfattarna konkluderade att synen pa vad en
god dod ar skiljer sig nagot mellan patienter, anhériga och vardgivare och havdar att denna
diskrepans kan, om inte det medvetandegdrs, leda till att varden av den déende inte prioriteras
pa ett satt som stammer med patientens behov (8).
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Svensk sjukvard bygger pa ett personcentrerat forhallningssatt dar varden ska ges med respekt
for den enskilde ménniskans vardighet och behov (9). | patientlagen forstarks individens rétt
till sjalvbestammande och integritet samt mojligheten att paverka utformningen av varden
ytterligare (10). | det Nationella vardprogrammet for palliativ vard beskrivs hur det i livets
slutskede kan vara svart for patienten att fatta informerade beslut och att uttrycka sin vilja.
Detta till foljd av fatigue, sankt medvetande, nedsatt kognition, begransad spraklig funktion
eller andra faktorer. Att tidigt samtala med patienten om livskvalitet, ddden och dennes
onskemal lyfts darfor fram som centralt for att kunna gora ratt prioriteringar i livets slutskede
(11). 1 en kritisk forskningsoversikt fran 2019 analyserades vad autonomi innebar for patienter
i ett palliativt skede, baserat pa patienternas egna uttryckta preferenser. Studien konkluderar
att innebdrden av autonomi inte endast bor reduceras till beslutsfattande, utan dven bor
omfatta patienternas formaga till delaktighet. Forfattarna havdar att de aspekter av autonomi
som de lyfter fram i artikeln ofta uttrycks av patienterna, men inte blir tillrackligt accepterade
av vardgivare och forskare. Forfattarna diskuterar att detta kan bero pa en rddande generell
uppfattning om att autonomi ar synonymt med beslutsfattande, men att det ocksa kan vara en
konsekvens av att svart sjuka patienter ibland kan betraktas som passiva mottagare av vard
(12).

Ar 2020 publicerades en studie i vilken man omdefinierat och expanderat det palliativa
begreppet. Arbetet gjordes genom en konsensusprocess bestaende av tre steg. Definitionen
som presenteras i artikeln har en mer aktiv ansats och en vidare syn pa vad palliativ vard ar
och vem den omfattar. Forfattarnas definition fokuserar mer pa patientens halsorelaterade
lidande, till foljd av allvarlig sjukdom, &n att de nodvandigtvis maste befinna sig i livets
slutskede. Definitionen inkluderar utéver patienten och dess narstaende dven vardgivaren.
Den hér definitionen av palliativ vard ar ett komplement till WHO:s definition (13).

Det palliativa arbetet i praktiken

Varije ar avlider cirka 90 000 personer i Sverige och av dessa personer berdknas 80 procent
vara i behov av palliativ vard (4). For att en patient ska klassas som palliativ ska
sjukdomstillstandet vara bade aktivt och progredierande. | en del patientfall, exempelvis skéra
aldre, ar det inte helt enkelt att definiera nar en patient gar in i ett palliativt skede. Detta kan
leda till att dessa patienter inte far den palliativa vard de ar i behov av. Vilket i sin tur innebar
att saval patient, som narstaende och vardpersonal kan vara oforberedda nar doden intraffar
och att patienten da inte far tillracklig symtomlindring och det stod de skulle behova (14).

| den palliativa varden utgar man fran ett sa kallat palliativt férhallningssatt. Ett
forhallningssatt som, enligt Socialstyrelsen, karaktériseras av en helhetssyn pad manniskan och
dar begreppen véardighet och vélbefinnande &r centrala. Varden ska utga fran flera perspektiv:
det fysiska, psykiska, sociala och existentiella perspektivet (4). For patienter i den palliativa
varden ar malsattningen med vardinsatserna att lindra snarare &n att bota vilket leder till att
prioriteringarna foréandras, hér talar man om optimal behandling snarare &n maximal. Det kan
exempelvis handla om en behandling som i sig &r livsforlangande, men da biverkningarna &r
sa allvarliga och livskvaliteten darfor sanks kraftigt bor den inte genomforas (11).
Forhallningssattet innebar en konstant avvagning av for- och nackdelar med olika insatser for
att sakerstalla storsta valmaende for patienten (4).

Den palliativa varden kan delas in i tva faser, som har olika inriktning och fokus. Overgéngen

mellan dessa faser markeras med brytpunktssamtal, men ar ofta en mer flytande

évergangsperiod &n vad ordet anger (15). Den tidiga palliativa fasen borjar nar patienten har

fatt besked om en obotlig sjukdom och behandlingen Gvergar fran botande till livsforlangande
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(16). Fokus i denna fas &r att forlanga livet, men ocksa att framja livskvaliteten, vilket for
manga innebar att lindra smartan och att bevara férmagan till aktivitet och delaktighet. Den
tidiga palliativa fasen kan vara lang och ha olika forlopp, beroende pa diagnos (15). Den sena
palliativa fasen borjar nar livet inte langre kan forlangas. Detta &r ofta en kortare fas, dar
fokus i omhandertagandet skiftar fran det livsbevarande till att minska lidandet for patient och
anhoriga (16). De sista dagarna/veckorna bendmns ocksa som “palliativ vard i livets
slutskede™ (11).

Allman palliativ vard ges till patienter med mindre omfattande vardbehov, som befinner sig i
ett palliativt skede. Allman palliativ vard bedrivs inom flera vardinstanser bland annat
primarvarden, sjukhusavdelningar och i kommunal regi. Specialiserad palliativ vard ges till de
patienter som har ett mer komplext och omfattande vardbehov. Arbetssattet inom den
specialiserade palliativa varden ar strukturerat i multiprofessionella team och grundat i
specialistkompetens (4). | teamet ingar specialistutbildade lakare, sjukskoterskor samt
personal med psykosocial utbildning. Utéver dessa kompetenser kan fysioterapeut,
arbetsterapeut och dietist inga (11).

Fysioterapeutens roll

Enligt det Nationella vardprogrammet for palliativ vard ar fysisk aktivitet och traning lampligt
for patienter i ett palliativt skede, oavsett alder. Genom fysisk aktivitet och traning kan
patienterna bland annat bibehalla funktion for sjalvstandighet i vardagliga aktiviteter. Andra
fysioterapeutiska interventioner som lyfts fram i vardprogrammet ar massage, avspanning,
TENS och motstandsandning. Olika typer av behandling rekommenderas beroende pa
grundsjukdom, symtom, behov och patientens egna 6nskemal (11).

| en systematisk litteraturdversikt fran ar 2017 presenteras en éverblick av litteratur inom
omradet fysioterapi i palliativ vard. Forfattarna drar i artikeln slutsatsen att fysioterapeuten &r
en viktig och underutnyttjad del av det multidisciplindra teamet, kring palliativa patienter. De
menar att tidigare studier visat att fysioterapi kan vara till nytta for patienten bade fysiskt och
psykiskt, bidra till battre maende och hogre upplevd livskvalitet. | artiklarna som forfattarna
analyserat fann de en 6kning av den upplevda livskvaliteten hos patienter som far
fysioterapeutisk behandling som en del av den palliativa varden. Detta fynd menar de
bekraftar vad tidigare studier visat (17).

Ett antal studentuppsatser har tittat pa fysioterapeutens roll i den palliativa varden har i
Sverige. En magisteruppsats beskrev hur sjukgymnaster/fysioterapeuter inom den palliativa
varden sag pa sin yrkesroll och funktion. I uppsatsen kom forfattaren fram till att
fysioterapeutens roll skiljer sig fran dvriga delar av det palliativa teamet pa sa satt att de
fysioterapeutiska interventionerna tar sin utgangspunkt i det friska (18). Andra
examensarbeten pa kandidatniva har beskrivit fysioterapeuters upplevelser i arbetet inom
palliativ vard, vikten av att bygga relationer, vilka kanslor som uppstar i ett arbete nara doden
och hur detta paverkar fysioterapeutens beslut och bemétande (19, 20, 21). Vi kunde inte hitta
nagra tidigare studier som beskriver vad fokuset pa livskvalitet i palliativ vard innebér utifran
ett fysioterapeutiskt perspektiv, i en svensk kontext.

Som tidigare har presenterats i bakgrunden ar begreppet livskvalitet centralt inom den
palliativa varden (3, 4, 13). Vad livskvalitet &r, vad det innebér och hur det utvarderas ar dock
inte enhetligt definierat i litteraturen (5-7). Om livskvalitet ar en subjektiv upplevelse hur
arbetar da fysioterapeuter inom palliativ vard med detta centrala begrepp?



Syfte
Syftet med vart arbete var att beskriva fysioterapeuters upplevelser och erfarenheter av att
arbeta livskvalitetsframjande i den palliativa varden.

Metod

Uppsatsen ar en kvalitativ intervjustudie dar insamlad data analyserades med kvalitativ
innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (22).

Undersokningsgrupp

Undersokningsgruppen for var studie var ett strategiskt urval av fysioterapeuter anstallda
inom den specialiserade palliativa varden i Region Skane samt Region Stockholm. De tva
regionerna valdes da studiens forfattare uppfattade att den specialiserade palliativa varden i
dessa regioner ar organiserad pa likartat satt. Under september manad skickades ett
informationsbrev ut till berérda verksamhetschefer (bilaga 1). | de verksamheter dar studiens
genomforande godkandes, skickades dérefter ett informationsbrev ut till potentiella
studiedeltagare via en mellanhand, exempelvis en enhetschef (bilaga 2). Totalt horde atta
sjukgymnaster/fysioterapeuter (hadanefter kallade fysioterapeuter) av sig och inkluderades i
studien. Inklusionskriteriet for deltagande i studien var att intervjupersonen, vid
intervjutillfallet, skulle vara anstélld och arbeta inom den specialiserade palliativa varden. Det
fanns inget krav pa anstéllningens langd da vi dnskade ett urval med fysioterapeuter som hade
olika erfarenheter av palliativ vard, for att fa en rik och varierad data och stéarka studiens
giltighet (23). I studien ingick atta fysioterapeuter med alltifran nagra manaders till Gver 20
ars erfarenhet fran palliativ vard. Deltagandet i studien var frivilligt, ndgot som lyftes fram i
samtliga informationsbrev.

Datainsamling

Intervjuerna genomfordes utifran en semistrukturerad intervjuguide (bilaga 3). Intervjuguiden
byggde pa 6ppna fragor som téackte in studiens syfte och gav plats till fordjupning (24). Innan
datainsamlingen pabdrjades genomfordes en pilotintervju med en fysioterapeut som hade
tidigare arbetslivserfarenhet fran den palliativa varden. Uppsatsens forfattare genomforde
ocksa intervjun pa varandra for att trana pa intervjusituationen. Intervjuerna med
studiedeltagarna varade mellan 45 och 80 minuter (totalt 488 minuter). Bada uppsatsens
forfattare narvarade vid samtliga intervjutillfallen. Halften av tillfallena leddes av den ena
forfattaren, halften av den andra. Den som inte ledde intervjun forde anteckningar,
observerade och holl koll pa intervjuguiden, med majlighet att stalla foljdfragor i slutet av
intervjun. Fem av intervjuerna genomfordes pa intervjupersonernas arbetsplats. Ovriga tre
intervjuer genomfordes av logistiska skal digitalt via Zoom. Ljudet fran samtliga intervjuer
spelades in med en telefon i flygplanslage efter godk&dnnande av intervjupersonerna.

Analys

Intervjuerna transkriberades, och analyserades darefter enligt Graneheim och Lundmans
modell for kvalitativ innehallsanalys. Innehallsanalysen anvandes for att hitta monster,
likheter och skillnader i de transkriberade intervjuerna (22). Uppsatsens forfattare kodade fyra
intervjuer vardera. Kodningsarbetet inleddes med en forsta genomldsning av intervjun i sin
helhet. Efter genomlasningen antecknades spontana tankar och aterkommande teman i
intervjun. Déarefter paborjades arbetet med att vélja ut meningsbarande enheter, det vill sdga
citat, som upplevdes relevanta for studiens syfte. Varje citat ssmmanfattades kort i en sa
kallad kondenserad meningsenhet och tillférdes en kod. Uppsatsens forfattare bytte dérefter
intervju med varandra och laste igenom materialet i sin helhet, fangade upp eventuellt
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missade citat och kontrollerade att likartat innehall tolkats pa likartat satt. Da allt material var
kodat gick uppsatsens forfattare igenom samtliga meningsbarande enheter tillsammans och
koderna justerades ytterligare. Darefter paborjades arbetet med att forsta och analysera hur de
48 koderna skiljde sig at respektive hangde samman i kategorier och subkategorier (tabell 1,

bilaga 4).

Tabell 1. Exempel pa analysprocessen.

Meningsbarande enhet Kondenserad | Kod Subkategori Huvudkategori
meningsenhet

...Jag tanker att det ar vad Livskvalitet &r | Livskvalitet | Livskvalitet & | Livskvalitet &ar

som...att det ar valdigt individuellt, individuellt | subjektivt en individuell

individuellt for det vad patienten och dynamisk

forsta...Det handlar inte om | tycker &r bra process

vad jag som personal eller
vad teamet...tycker ar bra for
patienten, utan det handlar
om...vad patienten...tycker ar
bra for sig sjalv sa att séga...

for sig sjélv.

Etiska stallningstagande

Studien granskades av Vardvetenskapliga Etiknamnden (VEN) (diarienr 53-22) vid Lunds
universitet innan genomfdrande. Verksamhetschefer samt intervjupersoner fick skriftlig
information om studiens syfte och genomférande. Deltagandet i studien byggde pa frivillighet
med mojlighet att ndrsomhelst avbryta intervjun, i enlighet med Helsingforsdeklarationen
(25). Vidare lamnade verksamhetschefer och intervjupersoner in sitt skriftliga samtycke till att
delta. De inspelade och transkriberade intervjuerna var endast tillgangliga for arbetets
forfattare och handledaren. Inspelningarna raderas efter godkand uppsats. Insamlad data
hanterades pa ett sikert satt och kodades innan analysarbetet paborjades for att varna om
deltagarnas integritet. Innan intervjuerna paborjades paminde studiens forfattare
studiedeltagarna om sekretessen for att undvika att fa in personkanslig information om
patienter i deras beskrivningar.

Forforstaelse

Studiens forfattare hade vid examensarbetets uppstart en begransad kunskap om palliativ vard
generellt samt om fysioterapi pa omradet. Under fysioterapeutprogrammet har studiens
forfattare deltagit i en forelasning om palliativ vard och har dven mott patienter som befinner
sig i ett palliativt skede i samband med VFU-perioder.



Resultat

Analysen av genomforda intervjuer resulterade i tre kategorier med tillhérande subkategorier.
En Overblick Over kategorierna presenteras i tabellen nedan (tabell 2). Studiens resultat
presenteras darefter i textform med tillhGrande citat pa subkategoriniva.

Tabell 2. I innehallsanalysen framkom tre kategorier med tillhdrande subkategorier.

Kategori Subkategori

Livskvalitet &r subjektivt

Livskvalitet omvérderas

Betydelsen av acceptans och avslut

Betydelsen av samtal om livskvalitet med patienten
Svarigheten nar samtal med patienten inte ar mojligt
Vikten av ett empatiskt bemd&tande

Relationen mellan fysioterapeut och patient medfor
ansvar och emotionell paverkan

Upplevelsen av ett annorlunda syfte och arbetssatt
Teamsamarbete framjar en helhetssyn

Fokus pa insatser som framijar livskvalitet

Livskvalitet ar en individuell och dynamisk
process for patienten

Samtalet och alliansen ar en forutsattning
for det fysioterapeutiska arbetet

Det fysioterapeutiska arbetet utgar fran en
helhetssyn for att dka patientens livskvalitet

Livskvalitet ar en individuell och dynamisk process for patienten
Deltagarna fick fragor om hur de upplevde innebdrden av begreppet livskvalitet och hur de
sag att livskvalitet uttrycks for palliativa patienter. Under intervjuerna framkom en bild av
livskvalitet som nagot individuellt och foranderligt, som paverkas av bada den aktuella
livssituationen och av de djupt existentiella behov som den enskilda méanniskan har.
Beskrivningarna tecknade ett monster av en dynamisk process, som kan leda till en
omvaérdering av vad som ar livskvalitet for den enskilde.

Livskvalitet ar subjektivt

Fysioterapeuterna upplevde begreppet livskvalitet som brett och i hogsta grad individuellt.
Samtliga uttryckte, pa olika sétt, att livskvalitet handlar om vad som &r vardefullt och
meningsfullt for individen och att arbetet av den anledningen maste ta sin utgangspunkt i
patientens egna uttalade 6nskningar.

...Jag tanker att det ar vad som... att det ar valdigt individuellt for det forsta... Det handlar
inte om vad jag som personal eller vad teamet...tycker ar bra for patienten, utan det
handlar om...vad patienten...tycker ar bra for sig sjalv sa att saga... Deltagare G

Fysioterapeuterna upplevde att vissa saker ar aterkommande vad galler livskvalitet for
patienter inom den palliativa. Sjalvstandighet i ADL lyftes fram som viktigt for en del
patienters livskvalitet. Fysioterapeuterna upplevde ocksa att livskvalitet manga ganger
handlade om att fa vara i sina nara relationer, i det egna hemmet och att kunna gora
vardagliga saker som att komma ut, sitta med vid familjemiddagen, ata en maltid, ga ner for
trappan osv. FOr en del patienter beskrevs fysisk aktivitet vara viktigt for deras livskvalitet.

Fysioterapeuterna beskrev hur patientens djupt existentiella grund, vem de &r och har varit
igenom livet, upplevdes vara av central betydelse for patientens livskvalitet. Deltagarna
beskrev sin upplevelse av hur det for patienterna fortsatt ar viktigt att fa vara den man ar
samtidigt som patientens identitet och sjalvbild utmanas av sjukdomen. En fysioterapeut
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beskrev ocksa hur denna situation kan bli existentiellt svar for patienten och hur det kan skapa
symtom som inte kan medicineras bort.

...Under resans gang nar dom kanner att dom blir samre och sémre och dom &r inte
samma person som dom har varit innan. Och sen tror jag att manga kan borja tanka, vem
ar jag egentligen? Mer &n cancersjukdomen. Deltagare C

Att fa vara den man &r kunde enligt fysioterapeuternas erfarenhet innebéra att patienten
fortsatt kan utfora/delta i aktiviteter som &r viktiga for dem, dven om de inte kan gora det pa
samma satt som tidigare. Fysioterapeuterna beskrev manga olika exempel pa situationer dar
man som fysioterapeut eller anhorig stottar patienten, sa att det som &r viktigt for patienten
kan fa vara kvar. | vissa exempel kunde bara symbolvardet i en aktivitet eller att samtala om
det som har varit, ha ett stort emotionellt varde for patienten.

...i senare skede s& kanske det inte ar s& mycket aktivitet som, alltsa sjalvstandig aktivitet,
som det &r i en tidig fas. Och i sent skede kan ju ocksa vara det har att man pratar om det
man har gjort innan. Att man kanske har kort en klassiker eller att man brukar promenera,
eller ja allt det dar, och sen att man far ett vélbefinnande av att bara prata om det som
man brukar gora. Deltagare D

Livskvalitet omvérderas

Flera av deltagarna lyfte fram livskvalitet som nagot som forandras utifran livssituation.
Fysioterapeuterna beskrev hur en del patienter gradvis anpassar vad de ser som livskvalitet
utifran sin gallande situation. Patienternas uppfattning av vad som é&r viktigt och vardefullt
forandras, ocksa under det palliativa forloppet.

...sa& lange jag kan ga da ar det vart det men nar jag inte kan ga langre, da ar det inte vart
ndgonting. Att man kan bli lite... jag ska inte sdga svart och vit, fast dnda, att istdllet for,
men det kanske suddas ut sen. Att det gar visst att inte kunna ga, jag har fortfarande
kvalitet i att jag far besoken till mig, eller jag orkar sitta uppe pa sangkanten... Deltagare
H

Fysioterapeuterna beskrev hur en del palliativa patienter genomgar en process av omvardering
kring prioriteringar i livet, da de nu befinner sig i en situation dar de har begransat med tid
men ocksa med ork. Flera beskrev hur denna process av omvardering och anpassning, for
manga patienter innebar att lara sig att hushalla med energin.

Jag kan tanka att, ndgon som har tranat valdigt mycket innan dom blir sjuk, hade ett varde
i sin traning. Det kan fortfarande vara ett varde fast man blir sjuk, men det kanske ar mer
vart att man far traffa sina nara och kéra... Deltagare H

Ja till exempel att man orkar med att sitta med familjen och ata middag. Det &r ocksa en
livskvalitet. Att man sparar sina krafter for sociala sammanhang. Framfor allt vara
patienter. Att dom séger, ja pa morgonen ar alla pa jobbet s jag kan ocksa vila upp mig
till kvallen till att alla kommer hem sa att jag kan vara aktiv. Deltagare A

Nagra av deltagarna beskrev sin upplevelse och erfarenhet av hur den situation som palliativa
patienter hamnat i, har fort med sig djupt existentiella fragor for patienten. De lyfte fram
exempel pa situationer dar patienterna uttryckt att de angrar vissa livsval och i en del fall hur
de levt sitt liv. De beskrev hur en sadan insikt kunde leda till stora anpassningar i hur man vill
leva sista tiden.



Betydelsen av acceptans och avslut

Deltagarna beskrev hur patienterna i den palliativa varden har forsatts i en situation som de
inte sjalva valt. En situation dar de standigt blir samre och dar de i en del fall, efter hand som
tiden gar, forlorar funktion efter funktion. De beskrev hur de standiga forsamringarna och
insikten om att man faktiskt inte blir piggare kan ta ett tag for patienten att acceptera.

...0ch sen har vi dom patienterna som sitter ner och borjar, ja grata en liten svang eller,
att dom sdger Vjdvia skit” och man far ldra sig manga olika ord, faktiskt...Och sen
hittar man tillsammans strategierna, att man sitter med patienten dar pa golvet och sa
letar man fram vilken strategi man ska ha... Deltagare A

For att kunna ha/bibehalla en god livskvalitet upplevde manga av fysioterapeuterna att
patienterna behdver bearbeta sin sorg och forlust, och na en viss acceptans av sin situation. En
av fysioterapeuterna beskrev hur patienterna kan behdva sorja och ta avsked av varje forlorad
funktion och hur de i denna bearbetningsprocess kan uppna ett lugn infor doden. Enligt
fysioterapeuterna uttrycker en del patienter ett existentiellt behov av att fa ett avslut innan
doden och att detta kan bli en viktig prioritet. Detta kan uttrycka sig som en énskan om ett
avslut i relationer, att se till att praktiska saker ar genomforda eller att man lamnar nagot kvar
efter sig. Ett annat existentiellt behov som framkom under intervjuerna, var patienternas
acceptans av doden som nagot som trader allt narmare. Acceptans av doden beskrevs av
fysioterapeuterna som en process som har olika forlopp for olika patienter, beroende pa var de
befinner sig i livet.

En del dr ocksa att...se doden som en normal process. Den dr inte konstig... Vi pratar
fortfarande inte s mycket om den i var kultur, men det ar inget konstigt med déden. Och
det ar ocksa en acceptans och forhallningssattet till det. Att det har sker, sen vi kan tycka
mycket om det, vi kan vara arga, ledsna, besvikna, upprérda, upprivna, och inte tycka det
ar réattvist och s, men det ar ocksa en del i den processen... Deltagare H

Samtalet och alliansen ar en forutsattning for det fysioterapeutiska arbetet
Deltagarna lyfte fram samtalet som en central del av arbetet i den palliativa varden. Det
framkom under intervjuerna att samtalet ar en forutséttning for att ta reda pa vad som ar
livskvalitet for den enskilde. Deltagarna betonade samtidigt hur centralt samtalet &r for
skapandet av en trygg arbetsallians med patienten. Fysioterapeuterna beskrev att det i
alliansen kan uppkomma svara kanslor, bade hos patient och fysioterapeut, och detta &r nagot
man i sin yrkesroll maste ha formagan att bemata och hantera.

Betydelsen av samtal om livskvalitet med patienten

Samtalet om livskvalitet beskrevs av flera av fysioterapeuterna som ett samtal utan agenda.
Majoriteten beréttade att de inte namner ordet livskvalitet sadar direkt utan att samtalet bygger
pa fragor som: Vem ar du? Vem har du varit? Och vem ar du idag? Vad tycker du om att
gora? Finns dar nagonting som du skulle vilja géra nu, men som &r svart for dig? En av
fysioterapeuterna uttryckte ocksa att man far det har samtalet man skapar det inte, utan det
handlar om alliansen som fysioterapeuten bygger tillsammans med patienten. Ett par
fysioterapeuter lyfte fram att mycket av jobbet ar relationsskapande.

...Och det ar val lite det har med att prata om deras livshistoria. Vad dom &r intresserade
av, vad dom brukar gora nar dom var friska, eller vad dom brukar géra nar dom inte har
ont eller nar dom inte mar illa och sant, och sa blir det ju att man narmar sig ja, vad dom
tycker ar viktigt och bra... Deltagare D



Flera av fysioterapeuterna beskrev hur fysioterapin och beréring kan 6éppna upp for djupa
samtal. Da man masserar patienten eller gor nagot “avvapnande™ som att trana eller prova ut
hjalpmedel kan i vissa fall hela livshistorien komma spontant.

Och likadant att ska man ha massage sa maste inte vara pa det har klassiska, axlar, rygg,
huvud, nacke, ligga pa mage. Utan det kan vara att jag bara ar pa handerna. Det kan vara
att jag ar pa fotterna och benen. Det kan ocksa vara skont... Och dar nagonstans sa
hander det ofta nagonting, i alliansen och relationen och det har vad man far veta. Jag
stod en gang bakom en patient och som satt upp pa sangkanten, och sa masserade jag
axlarna. Och ett, tu, tre, sa kom hela livets berattelse ur patienten, och det var ocksa tror
jag, for att da stod jag bakom, da stod jag inte framfor. Och det gjorde rétt mycket i att
vaga beratta. Att vi behdvde inte ha 6gonkontakt. Man behovde inte skanna av, ingenting,
utan jag bara stod dar bakom. Och hon bara fortsatte, helt lugnt, och det bara flodade
orden bara kom ut... Deltagare H

Svarigheten nar samtal med patienten inte ar mojligt

Det finns exempel pa situationer da samtal om livskvalitet med patienten inte ar mojligt. Det
kan handla om kognitiv svikt, forlust av talférmagan eller liknande. Har upplevde flera av
fysioterapeuterna en svarighet bland annat vad galler patienter som lider av ALS, och som
kommit in i den palliativa varden sent i sitt sjukdomsfarlopp. De namnde exempel pa
situationer da patienten forlorat formagan att kommunicera i kombination med att
fysioterapeuten och dvriga teamet inte hunnit lara k&nna patienten innan detta intréffade.
Kroppssprak och mimik beskrevs da som en viktig kélla till information om vad patienten vill
och inte vill.

...ibland s& om man haller nagons hand om man ser att dom tycker att det ar sként, man
kan ju fa mot slutet nar det ar dagar kvar liksom massera hander och fotter. Man ser ju,
om folk inte “uuh” liksom vill “rér inte min hand” eller slappnar av och kan anvinda sig
av FLACC liksom se att dar ar, smarta minskar eller och det ser man ju &ven om man
tanker att man positionerar nan i sangen om det 6kar sa brukar det ge uttryck i ansiktet...
Deltagare E

Anhoriga/narstaende beskrevs vara en annan viktig kalla till information. De kan ge mer
information om vad det &r for en person man har framfér sig: Vem ar hen? Vad har hen gjort
tidigare? Vad tycker hen om? osv. En fysioterapeut beskrev ocksa hur andra vardgivare sasom
hemtjanst och vardcentralen kan fungera som en resurs for att lara kanna patienten da
narstaende inte finns.

...0ch da &r det jattesvart om dom kommer till oss i sd pass sent skede att dom inte langre
kan tala. Ddrfor att vi... utgar ju alltid ifran vad patienten sjdlv vill och tycker och hur den
vill ha det i livets slut, och sa kan man plétsligt inte veta det, och det blir svart...//... Och da
blir man ju vdildigt beroende av, av...anhériga, forhoppningsvis att det finns en ndrstaende
da som kan tala for patienten och som patienten litar pa... Men det &r, det ar
frustrerande...och sta ddr och inte veta. ”Gor jag det, det som du vill nu? ”... Deltagare G

Vikten av ett empatiskt bemdtande

Deltagarna beskrev att en del palliativa patienter upplever oro, angest och nedstamdhet som
fysioterapeuterna anser &r naturliga for patientens situation. Alla deltagarna beskrev vikten av
ett genuint empatisk bemdétande, dar man lyssnar och bekraftar patientens kanslor, och tillater
de svara kanslorna att vara dar. Nagra fysioterapeuter betonade att de inte gar in och forsoker
bli samtalsterapeuter, utan att de fortfarande har kroppen som ingang till arbetet.
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Ja, dar, alltsa dar ar det ju ibland bara att man faktiskt lyssnar och ser personen och
liksom bekrdftar “jag hor dig, jag ser dig och jag lyssnar pa dig. Jag dr hdr med dig i din
smdrta” inte liksom jag mdste ta bort den...for att jag tdnker i sa mdnga fall att jag sitter
med en manniska i min egen alder som ska do ifran sina barn och kanske ar ensamstaende
alltsa det finns inget jag kan saga som sahar klapp pa ryggen det blir bra... Deltagare E

Flera fysioterapeuter lyfte fram att patientens autonomi kan vara av stor betydelse for
patienten. De beskrev hur ett empatisk bemdtande ocksa innebar att ha en respekt for
patientens autonomi, integritet och privata sfar. De ndmnde tex betydelsen av att vara gést i
patientens hem och rétten att tacka nej till behandling.

...Alltsa det ar ocksa lite grann, jag maste be om lov, jag kan inte bara kora in, det ar
deras hemmiljo, &ar deras hus, jag ar bara gast dar, jag kan inte bestamma att nu staller vi
fram en vardsang, jag maste be om lov, jag maste be patienten att vara med och ar
patienten med sa funkar det att samarbeta ocksa. Deltagare A

For vissa patienter uttrycks énskan om autonomi som ett behov av att kunna ha kontroll 6ver
sin omvardnad eller att finna trost i att direkt kunna paverka sin smarta. Flera fysioterapeuter
lyfte fram exempel dar man gav patienten mojlighet att kontrollera sin egen smartlindrande
behandling genom en TENS-apparat, och att detta bidrog till en 6kad kénsla av autonomi.
Fysioterapeuterna beskrev att for nagra patienter handlar autonomin om att ha mojligheten att
valja att avsluta sin behandling och detta lyftes ocksa fram som ndgot som teamet och
fysioterapeuten behover forhalla sig till och bemota. Da en sadan 6nskan finns hos patienten
beskrev en fysioterapeut hur det &r viktigt att veta att det beslutet har fattats med personens
fulla vetskap om vad det innebar och vad de faktiskt sager nej till.

...Och det ar starkt av, av en person att kunna avsluta en behandling, och den svaraste
kanske ar dom som har andnings... alltsa apparatur som uppehaller andningsfunktionen.
For att avsluta den nar det ar en, nar man ar fullt beroende utav den, det gor ju att, att da
dér man ju. Och det gér man ju ocksd om man slutar &ta. Det ar ju ett annat satt. Sa att,
och vissa tar till dom metoderna ndr dom till slut anser att "nu dr min livskvalitet sa
Sfruktansvdrt ldg”... Deltagare H

Relationen mellan fysioterapeut och patient medfér ansvar och emotionell paverkan

Flera deltagare betonade vikten av att fysioterapeuten tar vara pa relationen och att man foljer
patienten genom hela forloppet. Detta innebdr att man fortsatter att traffas i ett sent palliativt
skede, dar aktiv rorelse kanske ar mycket begransad av patientens maende, och déar insatserna
av den anledningen kan skifta karaktér.

...om patienten vill det, att man inte plétsligt uteblir, och kanske da inger kanslan att nu, nu
har de gett upp om mig, nu, nu kommer inte fysioterapeuten langre. Utan...har man
etablerat och har man byggt upp en bra patient-terapeutrelation och patienten vill traffa
en sa fortsatter man att gora det... Deltagare G

Fysioterapeuterna beskrev ocksa hur de, tillsammans med det dvriga teamet, kan utgdra en
trygghetspunkt for patienterna, kanske sarskilt hos dem som inte har néarstaende. Den nara
relationen kan ocksa innebéra att jobbiga kanslor ibland dyker upp for fysioterapeuten sjalv.
Nagra fysioterapeuter beskrev hur det ibland kan kénnas tufft att se patienter bli succesivt
samre i sitt maende och veta var det bér han, eller att man kan kanna ett misslyckande nar
man inte lyckas hjalpa patienten att ma battre.
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Det fysioterapeutiska arbetet utgar fran en helhetssyn for att 6ka patientens

livskvalitet

Deltagarna beskrev hur man i den palliativa varden har ett annorlunda tank och arbetssatt an i
annan fysioterapeutisk verksamhet. Bade fysioterapeuten och teamet ska utga fran helheten
for patienten och dar ingar dven anhorigperspektivet. De beskrev hur malet med
interventionerna, medicinska och fysioterapeutiska, ar att lindra symtom och att framja
livskvalitet snarare an att patienten ska bli battre. Fysioterapeuterna beskrev hur de utifran den
kunskap som trader fram i samtalet med patienten, erbjuder fysioterapeutiska insatser som pa
olika s&tt kan o6ka livskvaliteten for individen.

Upplevelsen av ett annorlunda syfte och arbetssatt

Studiens deltagare beskrev hur fysioterapeuter inom den palliativa varden arbetar utifran ett
syfte och arbetssatt, som skiljer sig fran tex ett rehabiliterande tankande. De beskrev ocksa
hur de har en helt annan tid med patienterna & man har i andra verksamheter.
Fysioterapeuterna beskrev hur det palliativa forhallningsséttet, innebar att arbeta
personcentrerat och med ett helhetsperspektiv.

...Det &r utifran individens behov och forutséttningar och att man ser bade till fysiska,
psykiska, sociala och existentiella. Sa det ar hela helheten kring patienten. Det &r inte,
patienten &r inte ett enskilt symtom eller en sjukdom, utan patienten ar en individ med
onskningar, forutsattningar och behov... Deltagare D

Flera deltagare beskrev exempel, dar existentiell och psykisk smarta hos patienter uttryckt sig
som fysiska symtom. De lyfte fram behovet av att ha helhetsperspektivet i bemétandet av
smarta, for att kunna identifiera och lindra patientens lidande pa basta satt.

...alltsa och dar maste man ju kolla fran alla vinklar for att det &ar inte alls sékert att du
kan, du kan ju inte dova med metadon en sjalslig angest som de uttrycker i smérta nar man
fragar efter NRS, sa. Och dar kommer tycker jag, tror jag, ar den stora skillnaden i
palliativt jamfort med om du ar pa en avdelning och har kommit in for en viss typ av
smarta, dar kanske man inte har tid och mgjlighet att vava in det har total pain liksom att
smartan kan ju komma fran manga andra dimensioner som vi bor och ska fanga in har.
Deltagare E

Deltagarna beskrev hur syfte, malséttning och utvérdering sker pa andra villkor an i 6vriga
fysioterapeutiska verksamheter. Nagra deltagare beskrev att patienter som har tidigare
erfarenheter av att traffa fysioterapeuter i ett rehabiliterande syfte, kan forvénta sig att
fysioterapeuten kommer in med krav om rérelse och tréning, och att detta initialt kan skapa ett
visst motstand mot fysioterapin, hos vissa patienter. De beskrev ett arbetssatt inom den
palliativa varden, dar patientens maende star som hogsta prioritet, och dar malsattningen inte
ar att forbattra funktion utan att 0ka livskvalitet. Detta innebdr att man inte utvarderar arbetet
utifran bedomningsinstrument, men utifran vad som kanns bra for patienten har och nu.

...0ch da &r det ju inte sa vi provar forst med detta och ser om det hjalper utan vi dundrar
Jju pd med... celebra, antiinflammatorisk medicin och tejp och lite traning och hjalper inte
det ja men da kor doktorn en kortisonspruta...//... Sa malet ar liksom, du ska bli sa
besvéarsfri som mojligt. Men det spelar liksom ingen storre roll vad var det som hjélpte och
varfor... Och inga direkt sahdr SMARTa mdl och saddr utan... de... lindra symtomen
och... du ska ma sa bra som méjligt. Deltagare G
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...Och det har man ju inte alls hdr, for det blir inte bdttre alltsa det dr bara liksom...Och
da ar det ju viktigare istallet hitta satt man kan anpassa traningen pa sa att personen inte
kdnner att hon blir sdmre utan man kanske slutar...man kanske inte riknar repen hela
tiden for da far dom bara kanna att dom gér mindre rep varje gang dom tréanar...
Deltagare E (Kod: Fysioterapeutiska interventioner - syfte, mal och utvardering)

Flera deltagare lyfte fram vikten av att jobba med korta malsattningar. Fysioterapeuterna
beskrev hur man utgar fran patienternas situation har och nu samt hur snabba forandringar, i
livskvalitetsmal men ocksa i sjukdomen, kraver bade tid, flexibilitet och féljsamhet hos
fysioterapeuten.

...Det dr att, i allt man liksom gor...for patienten, hela tiden ha i atanke var i livet
patienten faktiskt...befinner sig. Att patienten dr...i livets slut...kanske dr i kris...kanske
har anhériga som dr i kris...och allt jag gor for patienten maste liksom ha, satta, ha det
som, som bakgrund eller som utgangspunkt sa att siga... Deltagare G

Det kan man vél saga att man foljer dem i sjukdomen, alltsa man far hela tiden omvardera,
man far vara flexibel. Man kan ha en malsattning tillsammans med patienten, men att nar
inte det fungera, sa far man tanka annorlunda...//...man far folja patienten och...lagga
ribban lagre eller hogre utifran vad dom vill géra. Men allt ar liksom... man far inte slacka
deras hopp om nagonting, men att man &r med dem pa resan. Deltagare D

Teamsamarbete framjar en helhetssyn

Deltagarna beskrev hur det palliativa arbetet sker som ett teamsamarbete. Teamet kan besta av
lakare, sjukskoterskor, fysioterapeut, kurator, arbetsterapeut, dietist, kurator/psykolog, men
yrkesrollerna kan variera nagot beroende pa kommun eller enhet. Teamarbetet beskrevs som
ett nara samarbete mellan olika yrkesroller, utifran patientens behov.

...kommunikation, lyssna av, vad dom andra teammedlemmarna tinker, har erfarenhet av,
vad den har personen ar, vem ar det som vi har framfoér oss, och vad kan vi hjalpa till och
bidra med for att han ska fa sa bra...vistelse...eller fa, att fd leva, vad kan vi stotta den hdr
personen sa han kan fa leva fullt ut sa langt det ar mojligt, s& att saga. Tills livet ar slut.
Sa det &r val det... Deltagare B

Flera fysioterapeuter beskrev att tex depression beméts och behandlas som en teaminsats. Pa
fragan om hur teamet arbetar med och samtalar om vad som ar livskvalitet for patienten lyftes
olika modeller fram. Exempel pa modeller som namndes var en holistisk rond och de 6 S:en
(sjalvbild, sjalvbestammande, symtomlindring, sociala relationer, sammanhang och
strategier). De 6 S:en beskrevs som en modell for ett personcentrerat helhetsarbete i den
palliativa varden.

Nagra deltagare namnde att fysioterapeuten ibland kan behdva paminna andra yrkesroller om
vad de kan bidra med. Flera deltagare beskrev ocksa hur de upplever att den medicinska
personalen ibland kan hamna i att fokusera pa symtomkontroll och att det kan finnas en risk
for att tappa bort helhetssynen i det. Fysioterapeuterna uttryckte under intervjuerna att deras
roll &r att se mer till helheten for patienten och till det friska, det som fortfarande fungerar. Att
de har den har ingangen upplevde de ocksa bidrar till att de ofta far en annan bild av
patienten, ofta en gladare och mer positiv sadan.
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...for jag far ju ofta, ofta vara uppfattningar av en person kan vara véaldigt, valdigt olika.
Dar jag och arbetsterapeuten ofta upplever en, en annan del av en manniska liksom...//...
Ldkarna liksom kommer med jobbiga besked, sjukskoterskorna sticker och fragar om ~Hur
mdr du? Hur funkar avforing?” alltsd allt sant hdar som man kanske inte tycker dr sa kul
att sitta och svara pa...

...Och att, man forsoker liksom vara den som tittar pd... helheten mer for patienten, den
sista tiden. For jag tror att det ar 1att nar man, jag upplever att det &r latt nar man ar
medicinsk personal att man har ett sant ansvar for att alla dom har symtomen ska lindras,
att man har lite svart och, och se till den har helheten. Och dér tycker jag att man behover
bidra, ibland... Deltagare G

...Och att jag som fysioterapeut har majlighet och liksom aterkoppla till det har friska. Att,
den friska personen man var tidigare, det man har gjort tidigare som man har tyckt om.
Alltsa, till livet... Deltagare F

Fokus pa insatser som framjar livskvalitet

| intervjuerna lyfte fysioterapeuterna fram olika typer av fysioterapeutiska interventioner som
de upplevde bidrar till 6kad livskvalitet hos palliativa patienter. Fysioterapeutiska
interventioner som lyftes fram under flera intervjuer var massage/beréring, TENS,
akupunktur, kinesiotejp och olika former av fysisk aktivitet/rorelsetraning beroende pa
individens intresse. En del av de har interventionerna upplevdes bidra till 6kad livskvalitet
genom att lindra symtom sa som illamaende, smérta, oro/angest osv. Andra interventioner
upplevde fysioterapeuterna okar livskvaliteten genom att de helt enkelt kdnns skont, det kan
handla om att fa anvanda och réra pa kroppen samt om fysisk beroring.

...det som patienterna sager till mig att de uppskattar mest, det ar ju beréring. Att nagon
tar pa dom, att nagon &r snall mot kroppen... Deltagare F

Jag tanker att vi tar ofta i patienterna utan handskar. Och det dar &r ocksa en barriar pa
nagot satt. Att skoterskan, sa fort hon ska géra ndgonting, da absolut s& kan det ju ha att
gora med att hon behover ha handskar pa sig, men ibland sa anvander dom handskarna
lite for mycket. Och det &r, det gor nagonting med oss, nar vi tar hud mot hud... Deltagare
H

Interventionerna upplevdes ocksa kunna 6ka livskvaliteten genom att bidra till social
delaktighet med andra som befinner sig i samma situation, har lyftes grupptréaning i olika
former sa som bassangtraning och sittgympa fram.

I en del fall, och kanske framfor allt mot slutet av det palliativa forloppet, upplevde
fysioterapeuterna ocksa att sjalva processen mot ett mal kan oka livskvaliteten for patienterna.
Det kan handla om praktisk planering, mental forberedelse och fysisk traning for att uppna ett
av patienten uttryckt mal. Det kan handla om att aka pa en resa, komma till havet en sista
gang eller att fa komma hem. Ett par fysioterapeuter beskrev hur de upplevde att den har resan
mot malet i sig kan bidra till 6kad livskvalitet.

...Hemgangar &r ett sant riktigt bra exempel. For att, bérjar man prata hemgang, sa far
man prata hur det &r hemma, och hela det har, och trappor, kanske trana lite trappor och
sant dar, och sa in i Mina Planer och kommuniceras med kommunen, och sen sa har vi ett
datum fran kommunen att onsdag nasta vecka, och sa dor dem pa mandagen. Det &r mer
regel &n undantag faktisk. Och da har denna processen, och det ar svart for
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sjukskaoterskorna - det diskuterar vi mycket, har ju processen fram till den hér datum “nu
blev ju inte det och sa mycket arbete i onédan”. Nej, patienten var redan hemma. Den
bara rakade fysisk befinna sig har hos oss pa avdelningen... Deltagare F

En del av de insatser som fysioterapeuterna gor upplevdes ocksa mer indirekt kunna bidra till
Okad livskvalitet for patienterna, genom att mojliggora delaktighet i det egna livet. Har
namndes insatser i form av fysisk traning for att bibehalla funktion och fortsatt kunna
gé/std/forflytta sig sjalvstandigt. Aven anpassningar i form av olika hjalpmedel lyftes fram.

...vi som fysioterapeuter har mojlighet att gora...patienten delaktig. Delaktighet... Genom
olika insatser vi gor, traning, hjalpmedel, allt vad det kan vara. Fa dem att kdnna mening i
vardagen, att man har mojligheten att géra det man vill och kan och dnskar... Deltagare F

Till de fysioterapeutiska insatserna inom palliativ vard hor ocksa anhorigstad.
Fysioterapeuterna beréttade att det kunde handla om information och instruktion for hur man
som anhorig pa béasta satt stottar patienten i forflyttningar. Det kunde ocksa handla om samtal
med anhdriga samt att forklara olika fysioterapeutiska insatser for dem.

...Patienten vill upp och réra sig mycket men anhorig tycker inte det, utan anhdriga tycker
att hon ska ligga mycket i sangen, eller bara sitta still for da vet personen var patienten
finns...Och da far man ju prata mycket om det har, ja men det &r ju patienten, vad vill
patienten. Vad ska patienten ma bra av? Eller gora for att ma bra? Och hur kan anhérig
vara delaktig?... Deltagare C
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Diskussion

Summering av de viktigaste resultaten

Fysioterapeuterna upplevde livskvalitet som nagot individuellt och ndgot som omvérderas och
anpassas utifran livssituation. Samtalet beskrevs som centralt for att fa veta vad som ar
livskvalitet for den enskilde och for skapandet av en arbetsallians. Det upplevdes ocksa som
ett verktyg som majliggjorde for patienten att bearbeta och omvardera sin situation. Det
fysioterapeutiska arbetet upplevdes vara livskvalitetsframjande i sig, men beskrevs ocksa
fungera som en Gppnare for djupa samtal och vara starkande for arbetsalliansen.
Fysioterapeuterna beskrev hur féljsamhet till patientens situation och behov var centralt i en
livskvalitetsframjande palliativ vard.

Resultatdiskussion

Syftet med vart arbete var att beskriva fysioterapeuters upplevelser och erfarenheter av att
arbeta livskvalitetsframjande i den palliativa varden. Kategorierna som presenterats i
uppsatsens resultatdel synliggor olika aspekter av det livskvalitetsframjande arbetet i palliativ
vard och utgor strukturen for resultatdiskussionen.

Livskvalitet ar en individuell och dynamisk process for patienten

Studiens resultat visar livskvalitet som nagot individuellt och foranderligt. Palliativa patienter
befinner sig i en livssituation dar manga saker forandras snabbt, och de maste forhalla sig till
forlorade funktioner, forandrad sjalvbild och existentiella kriser. Arbetet med livskvalitet
maste darfor ta sin utgangspunkt i patientens behov, badde omedelbara har-och-nu-behov och
djupare existentiella behov av tex acceptans och autonomi. Detta sétt att se pa
livskvalitetsbegreppet kan jamforas med McKenna och Dowards beskrivning av “Needs-
based quality of life”.

Som framkommit i bakgrunden anvands begreppen HRQoL och QoL i medicinska
sammanhang for att mata och utvardera livskvalitet (5). Inom HRQoL ser man pa livskvalitet
som direkt kopplat till symtom och kroppslig funktion (6). Att inom palliativ vard se pa
livskvalitet utifran ett sddant perspektiv skulle innebéra att patienterna inte kan ha en god
livskvalitet till f6ljd av sin sjukdom och forlorad funktion.

Inom ”Needs-based quality of life” har man istéllet en bredare ingang till begreppet och utgar
fran livskvalitet som kopplat till formagan att tillfredsstélla behov. McKenna och Doward
menar ocksa att det har sattet att mata livskvalitet pa har formagan att hantera anpassningar i
utférande. De beskriver hur patienter i visa fall kan tanka sig att ge upp vissa saker eller
funktioner som blivit for problematiska i syfte att bibehalla livskvalitet. Vidare beskriver de
hur en person som lider av en kronisk sjukdom kan bibehalla en god livskvalitet med hjalp av
anpassningar och hjalpmedel. De beskriver ocksa hur exempelvis en brist i funktion kan
kompenseras av ett socialt natverk som kan hjalpa patienten med de saker som &r svara och att
hen pa sa satt kan bibehalla en god livskvalitet (6). Den syn pa livskvalitetsbegreppet som
beskrivs inom “Needs-based quality of life” ligger i linje med vad som framkommit i
huvudkategorin Livskvalitet ar en individuell och dynamisk process for patienten dar
livskvalitet beskrivits som nagot som tar sin utgangspunkt i vem man dr som person, men som
ar bade situationsspecifikt och anpassningsbart (pa patientens villkor).

Intervjudeltagarna beskriver hur resan av forlorad funktion och anpassningar kan innebdra en

svar omstallning for patienten och att det kan finnas ett behov av att fa sorja det som varit och
na en acceptans. De beskriver darfér nédvandigheten av att som fysioterapeut vara féljsam i
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den har processen, vilket staller krav pa saval personliga egenskaper som pa samtalet och
arbetsalliansen.

Samtalet och alliansen ar en forutsattning for det fysioterapeutiska arbetet

Det blev tydligt i studiens resultat att samtalet och relationsskapandet spelar en nyckelroll i
alla delar av det livskvalitetsframjande arbetet i palliativ vard. Detta ar i linje med tidigare
uppsatser om fysioterapi inom palliativ vard, som lyfter fram motet som en rod trad (18).

| resultatet framkom det, att relationen mellan vardpersonal och patient kan bli en viktig
trygghetspunkt for patienten, mitt i en mycket sarbar och utmanande situation. Detta stods av
tidigare studier som har analyserat palliativa patienters upplevelser av trygghet och som stallt
detta mot ett anknytningsteoretiskt perspektiv (26, 27). Fysioterapeuterna i var studie var
tydligt medvetna om det ansvar som relationen medfor. De framh&vde vikten av att stanna
kvar igenom hela processen, dven nér det som vi ser som typiskt fysioterapeutisk arbete, inte
langre kan utforas. Det som blir tydligt hdr, ar att det fysioterapeutiska arbetet omfattar en stor
del kédnslomassigt omsorgsarbete och att kunna se patienten som en psykosomatisk helhet och
empatisk kunna bemota kanslor som dyker upp som direkt foljd av det fysiska arbetet. Har
hade fysioterapeuterna en medvetenhet om sitt kompetensomrade dar flera namnde att de inte
forsoker vara samtalsterapeuter, utan att de fortfarande har kroppen som ingang. De
beskrivningar av ett empatisk forhallningssatt som framkom i resultatet, staimmer val med
tidigare forskning inom palliativ medicin, dar forskare har undersokt hur vardpersonal bast
stottar palliativa patienter som befinner sig i en existentiell kris som féljd av deras situation
(28).

Livskvalitet beskrivs som nagot individuellt av bade fysioterapeuterna och i denna uppsats
bakgrund (7). En sadan definition av livskvalitetsbegreppet blir beroende av att patienten kan
uttrycka sin vilja och samtalet blir darfor centralt. | Patientlagen beskrivs individens ratt till
sjalvbestammande och integritet samt patientens mojlighet att paverka utformningen av sin
vard (10). Detta kan bli svart att leva upp till i situationer da patienten inte sjalv kan uttrycka
sin vilja. Nar man blir beroende av andras tolkningar kan det bli problematiskt for patientens
autonomi. Denna utmaning &ar beskriven i tidigare forskning (12) och &r inte unik for den
palliativa varden. Deltagarna i studien var medvetna om denna utmaning och beskrev hur de
arbetar i sadana situationer. De beskrev hur de anvander en bredd av olika kanaler for att fa
information om patienten. Kroppssprak och mimik beskrevs som en direkt icke-verbal
kommunikation med patienten som gav information om patientens vilja och 6nskemal har och
nu. Medan anhdriga och/eller annan vardpersonal beskrevs kunna ge information om vem
patienten var tidigare.

Det fysioterapeutiska arbetet utgar fran en helhetssyn for att 6ka patientens livskvalitet
Fysioterapeuterna beskrev under intervjuerna hur fysioterapeutiska insatser valjs utifran vad
som framkommer i samtalet och i alliansen for att pa sa satt framja livskvaliteten for den
enskilde. De interventioner som lyftes fram under intervjuerna ligger i linje med vad som
beskrivs i Nationella vardprogrammet for palliativ vard (11).

Det framkom i resultatet hur det livskvalitetsframjande arbetet krdver en teaminsats och en
helhetssyn pa manniskan, da manga av patienterna har komplexa problem som kraver insatser
fran saval medicinsk som paramedicinsk personal. | ett team har alla olika roller, och maste ha
det. Deltagarna beskrev hur medicinsk personal har ett stort ansvar for symtomlindring.
Rollen som fysioterapeut upplevdes skilja sig fran dvriga teamet genom att det
fysioterapeutiska arbetet aterkopplar till det friska. Detta bekraftas ocksa av fynden fran en
tidigare uppsats (18) och kan kopplas till det som Sand och Strang kallar for livslankar, saker
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som lankar till eller symboliserar livet (28) som en copingstrategi infér doden. Detta innebér
att fysioterapin har en livsbekraftande potential for palliativa patienter.

Det blev tydligt i resultatet hur det livskvalitetsframjande arbetet innebar att férhalla sig till en
stéandigt foranderlig verklighet och en process av omvardering genom ett har-och-nu-tank.
Malsattningar som satts upp ar ofta kortsiktiga och kan fungera som en hallpunkt att strava
mot for patienten. Att ha nagot att strava mot kan vara vardefullt pa olika sétt. Dels kan malet
vara viktigt for att patienten ska kunna bibehalla hoppet, dels kan processen mot malet vara
vardefull i sig. De fysioterapeutiska insatserna utvéarderas med fragor som: Kéndes det bra?
Vill du gora det igen? snarare &n standardiserade méatinstrument. Flera av deltagarna beskrev
hur de upplevde att detta arbetssatt star i kontrast till ett mer traditionellt rehabiliterande
arbetssatt. Enligt deras erfarenhet har man som fysioterapeut inom palliativ vard ett stort
ansvar for patientens fysiska, psykiska och existentiella maende. Den mellanmanskliga
relationen utgor darigenom en barande del av arbetet. Inom den palliativa varden véaver
fysioterapeuten in helheten for patienten och far ocksa forutsattningar for detta, dels genom
teamsamarbetet men ocksa genom att de har en annan tid med patienterna &n i en del andra
verksamheter. Att arbeta helhetsorienterat kraver saledes utéver personliga egenskaper,
organisatoriska forutsattningar for detta.

Metoddiskussion

Syftet med den hér uppsatsen var att beskriva fysioterapeuters upplevelser och erfarenheter av
att arbeta livskvalitetsframjande i den palliativa varden. Da studiens syfte var
uppleveseorienterat valdes en kvalitativansats dar genomforda intervjuer analyserades utifran
Graneheim och Lundmans modell for innehallsanalys (22). Vi ville lara oss mer om
fysioterapeuternas konkreta, subjektiva erfarenheter av hur de arbetar med livskvalitet i
praktiken. Men ocksa deras personliga reflektioner kring palliativ vard och livskvalitet samt
de subjektiva varderingar som paverkar det praktiska arbetet. For att 6ka studiens
trovardighet, palitlighet och dverforbarhet har forfattarna efterstravat transparens. Samtliga
intervjuer lastes och analyserades av bada studiens forfattare. Analysprocessen innebar
mycket dialog mellan studiens forfattare, men ocksa med handledaren, vilket ledde till
ombearbetningar av koder, subkategorier och kategorier. Detta for att sakerstélla att nyanser i
materialet inte gick forlorade och att bredden i underlaget framkom i studiens resultat.
Resultatet presenterades pa gruppniva, men genom att skriva ut vilket citat som kommer fran
vilken intervju synliggjordes att samtliga intervjuer utgjort underlaget for analysen. Samtliga
intervjudeltagare citerades i uppsatsens resultatdel men antalet citat per intervju ar inte jamnt
fordelade. Materialet som helhet har utgjort underlaget for resultatets 16ptext.

Studiens intervjudeltagare var fysioterapeuter med olika lang arbetslivserfarenhet inom den
palliativa varden, fran tva olika regioner. Samtliga deltagare i studien var kvinnor i olika
aldrar. Att endast kvinnor ingick i studien kan uppfattas som en svaghet. Men da majoriteten
av fysioterapeuterna inom den palliativa varden i de tillfragade regionerna faktiskt ar kvinnor
menar Vi att urvalet ar representativt for den berérda gruppen. Arbetslivserfarenheten fran
palliativ vard bland fysioterapeuterna varierade fran nagra manader till 6ver 20 ar, detta gav
en bredd i materialet vad géller det palliativa forhallningssattet och de fysioterapeutiska
interventionerna. Aven kontrasten till fysioterapeutiskt arbete inom andra verksamheter
synliggjordes, da flera av intervjudeltagarna hade tidigare erfarenhet fran andra typer av
verksambhet.

Tidsperioden under vilken data samlas in samt vilka fragor som stallts kan paverka studiens
palitlighet om den pagar under for lang tid (22). Samtliga intervjuer genomférdes under en tva
veckors period och en semistrukturerad intervjuguide anvandes. En semistrukturerad intervju
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ger méjlighet att folja med i samtalet genom att stélla foljdfragor, andra ordningsfoljd osv.
Under samtliga intervjuer upplevde vi att vi berort samtliga fragor i intervjuguiden aven om
formuleringarna kan ha skiljt sig at. Nagra av intervjuerna genomfordes pa fysioterapeuternas
arbetsplatser och nagra digitalt via Zoom. Forfattarnas upplevelse av de tva olika
intervjusituationerna var att det fysiska maétet underlattade samtalets dynamik med
foljdfragor. Via Zoom upplevdes en viss fordrojning i svar, vilket paverkade samtalets rytm.
Vid ett tillfalle hande det ocksa, i den digitala intervjusituationen, att tekniken slutade
fungera, men samtalet kunde aterupptas.

Den kvalitativa innehallsanalysen fokuserar pa subjekt och den kontext i vilken subjektet
befinner sig. Analysmetoden fokuserar pa skillnader och likheter i materialet (22). Att
metoden har den utgangspunkten paverkar ocksa resultatets generaliserbarhet. Da vi
genomforde atta intervjuer och upplevde att vi uppnadde en mattnad i resultatet, samt da
tidigare forskning sammantaget visat pa liknande upplevelser uppfattar vi att resultatet kan
vara generaliserbart till andra palliativa verksamheter dar arbetet &r organiserat pa ett likartat
satt, alltsa dar kontexten &r snarlik. Det som skiljde vara resultat fran tidigare forskning var
studiens fokus pa livskvalitet.

Klinisk relevans och forslag till vidare forskning

Uppsatsens resultat beskriver en palliativ vard som utgar fran en helhetssyn pa manniskan i
syfte att framja livskvalitet och lindra symtom. Den har helhetssynen innebar ocksa enligt
studiens resultat, att forhalla sig till en standigt foranderlig verklighet genom ett har-och-nu-
tank samt en stark arbetsallians. Arbetssattet som beskrevs upplevdes skilja sig fran ett mer
traditionellt fysioterapeutiskt rehabiliterande arbetssatt. Vi ser att andra patientgrupper, dér
det hélsorelaterade lidandet &r stort, skulle kunna gynnas av ett storre livskvalitetsfokus. Det
arbetssatt som fysioterapeuter i den palliativa varden har i sitt omhandertagande skulle kunna
fungera som inspiration for varden av exempelvis skora aldre och allvarligt kroniskt sjuka.
Detta behover utvarderas av vidare forskning. Vidare ar beskrivningen av livskvalitet som en
konstant process av omvardering baserad pa fysioterapeuternas upplevelser och erfarenheter.
Huruvida detta stimmer 6verens med palliativa patienters subjektiva upplevelse behtéver
undersokas vidare.

Konklusion

Studien visar att ett livskvalitetsframjande arbete inom palliativ vard innebar att man i allt
man gor utgar fran ett individperspektiv och en helhetssyn pa manniskan. Det
fysioterapeutiska arbetet kan ses som en dynamisk process dar patientens behov star i
centrum. Da livskvalitet upplevdes som nagot foranderligt spelar samtalet/alliansen och
foljsamheten till patientens situation en nyckelroll i det fysioterapeutiska arbetet. Studien
visar den livsbekraftande potential som fysioterapin har for palliativa patienter, genom att
stOtta det friska och bevara det som &r viktigt for patienten.
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Bilaga 1: Brev till verksamhetschef

Datum 2022-09-23
MEDICINSKA
2 FAKULTETEN INFORMATIONSBREV TILL
LUNDS VERKSAMHETSCHEF/MOTSV.

UNIVERSITEY

Institutionen for halsovetenskaper

Forfragan om tillstind att genomfora studien “Livskvalitet ull livets slut
- En kvalitativ intervjustudie om fysioterapeuters erfarenheter frin den palliativa varden™

Syftet med vart arbete ar att beskriva fysioterapeuters upplevelser och erfarenheter av att arbeta
livskvalitetsfrimjande 1 den palliativa varden.

Vi vill gora en kvalitativ intervjustudie dir insamlad data analyseras genom en innchillsanalys. Vi stravar
cfter att fa intervjua 8-12 fysioterapeuter som har olika erfarenheter av palliativ vard. Inklusionskriteriet
ar att intervjupersonen, vid intervjutillfillet, ska vara anstilld och arbeta som fysioterapeut inom den
palliativa varden. Intervjuerna beritknas ta ca 60 minuter. Vi énskar om mojligt genomfora intervjuerna 1
ctt enskilt rum pé arbetsplatsen alternativt via en digital plattform. Vidare énskar vi fa kontakt med en
mellanhand som kan formedla informationsbrevet till fysioterapeuter inom palliativ vard. Intresserade
fysioterapeuter kan darefter kontakta oss.

Studien kommer att granskas av VEN (Virdvetenskapliga etiknamnden vid Lunds universitet), for
radgivande yttrande innan den planerade studien genomfors. Deltagandet 1 studien bygger pa frivillighet
och intervjupersonerna kommer att informeras om att de nir som helst kan avbryta sitt deltagande utan att
uppge orsak. Vidare kommer de att fa lamna in ett skriftligt samtycke om att delta.

De inspelade och transkriberade intervjuerna kommer endast att vara tillgingliga for arbetets forfattare
och handledaren. Insamlad data kommer att sparas ner pa ett USB-minne och forvaras inlast. All data
kodas innan analysarbetet pabérjas for att vama om deltagamas integritet.

Studien ingar som ctt examensarbete i fysioterapeutprogrammet.

Om Du har nagra fragor cller vill veta mer, kontakta gima oss eller var handledare.

Med vinlig hilsning
Trine Dam Ottosen Anna Westerlund Rosengren Handledare
Studerande pa Studerande pa Handledare
fysioterapeutprogrammet fysioterapeutprogrammet Catharina Sjodahl Hammarlund
c-post: tr4408da-s@student.lu.se  c-post: and775we-s@student.luse  Docent
Health Sciences Center,
Box 157, 221 00 Lund
c-post:
catharina.sjodahl_hammarlund@
med.lu.se
Bilagor:

1. Medgivandeblankett
2. Preliminar projektplan

Postadress: Institutionen for hiilsovetenskaper, Box 157, 221 00 Lund. Besdksadress: Baraviigen 3, Lund
Telefon: 046-222 00 00 vx. Telefax 046-222 18 08



Bilaga 2: Brev till studiedeltagare

Datum 2022-09-23
MEDICINSKA
A FAKULTETEN INFORMATIONSBREV TILL
LUNDS STUDIEDELTAGARE

UNIVERSITEY

Institutionen for hélsovetenskaper

Livskvalitet till livets slut - En kvalitativ intervjustudie om fysioterapeuters erfarenheter
fran den palliativa varden

Du tillfrigas om deltagande 1 ovanstaende intervjustudie.

Syftet med vart arbete ar att beskniva fysioterapeuters upplevelser och erfarenheter av att arbeta
livskvalitetsfrimjande 1 den palliativa varden.

Vi skulle vilja gora en intervju med Dig. Den beriiknas ta cirka 60 minuter och genomfors av Trine Dam
Ottosen och Anna Westerlund Rosengren. Intervjun dr tankt att genomforas i ett avskilt rum pa din
arbetsplats alternativt pa en digital plattform. Intervjuema planeras att genomforas 1 v 42-44.

Med Din tillatelse vill vi girna spela in intervjun. Inspelningen kommer att goras med en telefon for att
sedan transkriberas och avidentifieras. Inspelningen kommer att foras till ett separat USB-minne och
forvaras inlast och endast forfattarna och handledaren har tillgéng till materialet.

Deltagandet ar helt frivilligt och Du kan avbryta nir som helst utan att du behdver ange varfor. Den
information Du lamnar kommer att behandlas konfidentiellt, d.v.s. si att inte nagon obehorig far tillgang
till den. Resultaten fran intervjuerna kommer att redovisas pa gruppniva.

Om Du vill delta ber vi Dig att meddela oss senast 19 oktober 2022 pa nigon av mejladresserna som star
angivna lingst ner 1 brevet. Vi onskar ocksa att du skniver ut och undertecknar samtyckesblanketten.
Blanketten dverlamnas till Trine Dam Ottosen och Anna Westerlund Rosengren 1 samband med
intervjutillfallet. Om intervjun genomfors digitalt behover du posta medgivandeblanketten till vir
handledare pa adress nedan.

Studien ingdr som ctt examensarbete i fysioterapeutprogrammet.
Om Du har nagra frigor eller vill veta mer, kontakta gima oss eller var handledare.

Med vinlig hilsning

Trine Dam Ottosen Anna Westerlund Rosengren Handledare

Studerande pa Studerande pa Catharina Sjodahl Hammarlund
fysioterapeutprogrammet fystoterapeutprogrammet Docent

c-post: tr4d08da-s@student.luse  e-post: and775we-s@student.lu.se  Health Sciences Center,
Box 157,221 00 Lund
c-post:
catharina sjodahl _hammarlund@
med.lu.se

Postadress: Institutionen for hiilsovetenskaper, Box 157, 221 00 Lund. Besdksadress: Baraviigen 3, Lund
Telefon: 046-222 00 00 vx. Telefax 046-222 18 08



Bilaga 3: Intervjuguide - Livskvalitet till livets slut
Intro:

Innan vi borjar skulle vi vilja be dig att skriva under den har samtyckesblanketten som du har
fatt via mejl tidigare.

Da kor vi igang! Forst och framst vill vi séga tack for att du stéller upp pa den har intervjun.
Det &r jag, (namn), som kommer att halla i intervjun och (namn) kommer att sitta med som
observatdr och fora anteckningar. Vi forvantar oss att intervjun tar cirka 60 minuter och vi
kommer att spela in den med den har telefonen i flygplanslage. Du kan narsomhelst avbryta
eller avhaja fragor. Vi vill ocksa paminna om att du vid exempel fran ditt eget arbete
utelamnar eventuella personuppgifter fran patienterna.

Sa med detta sagt, har du nagra fragor innan vi satter igang?
Da startar vi inspelningen och pabérjar intervjun!

Fragestallning 1: Hur upplever fysioterapeuter att livskvalitet definieras av palliativa
patienter?

Intervjufragor
Vi har uppfattat livskvalitet som ett centralt begrepp inom den palliativa varden.

e Hur upplever du innebdrden av begreppet livskvalitet?
e Vad innebar livskvalitet for dig?
e Utifran din erfarenhet, vad upplever du &r livskvalitet for palliativa patienter?
e Finns det generella drag?
e Kan du beskriva dina upplevelser av hur synen pa livskvalitet eventuellt utvecklar sig
under de olika palliativa faserna? Tidig/sen/livets slutskede.
e Kan du beskriva hur du samtalar med patienten for att forsta vad som ar livskvalitet
for hen?
e Kan du beskriva hur du samtalar med patienten om hens prioriteringar under den sista
tiden i livet?
e Utan att ge nagra persondetaljer, kan du ge ett exempel pa situationer dar det kan
uppsta svarigheter nar det galler hansyn till patientens livskvalitet och autonomi?
e Hur gor du da?

Fragestallning 2: Hur upplever fysioterapeuter att de bidrar till en 6kad livskvalitet for
patienterna inom den palliativa varden?

Intervjufragor

o Vilka fysioterapeutiska insatser upplever du kan bidra till 6kad livskvalitet?
e P4 vilket satt? Kan du ge exempel?
e Kan du beskriva det fysioterapeutiska arbetet i tidig och sen fas av det palliativa
forloppet?
e Hur upplever du att det du bidrar med skiljer sig/sammanfaller med 6vriga teamet?
e Kan du beskriva situationer dar du maste omprioritera din behandling, sa det bidrar till
Okad livskvalitet?



Fragestallning 3: Hur upplever fysioterapeuter det palliativa forhallningssattet inom
den palliativa varden?

Intervjufragor

e Kan du beskriva det palliativa forhallningssattet som anvands inom palliativ vard?

e Hur upplever du att det palliativa forhallningssattet paverkar de insatser och de
prioriteringar du gor i ditt arbete?

e Hur upplever du att patienternas sjalvbild och psykiska maende har betydelse for i ditt
arbete?

e Hur bemoter du existentiella tankar och svara kanslor hos patienten som kan dyka upp
under ditt arbete?

Avslut:

e Auvslutningsvis skulle jag bara vilja fraga dig; Hur manga ar du har arbetat inom den
palliativa varden?

Ar dér ndgot annat som du skulle vilja berétta som du tycker att vi missat att friga om? Eller
har du nagot att tillagga pa nagon fraga?

Da avslutar vi inspelningen!



Bilaga 4: Kategorier, subkategorier och koder

Huvudkategori

Subkategori

Kod

Det fysioterapeutiska
arbetet utgar fran en

helhetssyn for att 6ka
patientens livskvalitet

Fokus pa insatser
som framjar
livskvalitet

Fysioterapeutiska interventioner - saker
som kénns skont

Fysioterapeutiska interventioner - social
delaktighet

Fysioterapeutiska interventioner -
symtomlindring

Planerade aktiviteter - vardet i processen
mot ett mal

Fysioterapeutiska interventioner -
anhorigstod

Fysioterapeutiska interventioner -
anpassningar

Fysioterapeutiska interventioner -
bibehalla funktion

Upplevelsen av ett
annorlunda syfte
och arbetssétt

Fysioterapeutiska interventioner - syfte,
mal och utvérdering

Palliativa forhallningsséttet - helheten

Palliativa forhallningsséttet - helheten
(smaérta)

Palliativa forhallningsséttet - kontrast till
rehabtank

Palliativa forhallningssattet - utga fran
patientens situation

Teamsamarbete
framjar en
helhetssyn

Medicinsk personals roll och synsatt

Samtal om livskvalitet i teamet

Fysioterapeutens roll i teamet

Palliativa forhallningssattet -
teamsamarbete

Fysioterapeutens roll - helheten och det
friska

Livskvalitet &r en

individuell och dynamisk
process for patienten

Livskvalitet &r
subjektivt

Livskvalitet individuellt

Livskvalitet individuellt — fysio.
interventioner/fysisk aktivitet

Livskvalitet individuellt - hemmet
centralt

Livskvalitet individuellt - meningsfullhet

Livskvalitet individuellt - nara relationer

Livskvalitet individuellt - sjalvstandighet

Livskvalitet individuellt - social
delaktighet




Livskvalitet individuellt - vardagliga
saker

Att fortsatt kunna gora saker som ar
viktiga for en, fast anpassat

Patientens identitet och sjalvbild

Livskvalitet ar en

individuell och dynamisk
process for patienten

Betydelsen av
acceptans och
avslut

Acceptans av situation

Sorg over forlorad funktion

Acceptans av doden

Att fa ett avslut

Livskvalitet
omvarderas

Att ha ork till att gora det viktiga -
hushalla med energin

Att angra livsval och omvérdera

Livskvalitet férandras med
livssituationen

Livskvalitet &r anpassningsbart (pa
patientens egna villkor)

Samtalet och alliansen &r
en forutsattning for det
fysioterapeutiska arbetet

Betydelsen av

Samtal om livskvalitet

samtal om - . -
livskvalitet med Fysioterapin som Oppnare for djupa
patienten samtal

Svarigheten nar
samtal med
patienten inte ar
mojligt

Patientens autonomi bristande - andra
vardgivare

Patientens autonomi bristande - anhérigas
roll

Patientens autonomi bristande -
kroppssprak

Relationen mellan
fysioterapeut och
patient medfor
ansvar och
emotionell
paverkan

Jobbiga kanslor hos vardgivaren

Teamet som trygghet

Att fortsatta traffas, sa att patienten inte
kanner att man gett upp

Vikten av ett
empatiskt
bemotande

Palliativa forhallningssattet - empati

Palliativa forhallningsséttet - hantera
svara kanslor - lyssna och bekréfta

Patientens autonomi — respekten for

Palliativa forhallningsséttet - psykiskt
maende

Patientens autonomi — behov for kontroll
Over kroppen




