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Begreppet palliativ anvands for vard av déende personer, men vad kanneteck-
nar palliativ vard? Syftet med studien var att tydliggéra begreppet palliativ. En
begreppsanalys genomférdes med sokningar i ordbocker och annan litteratur.
Avgransande attribut for begreppet palliativ var att kurativ behandling inte ar
meningsfull, den huvudsakliga uppgiften ar att lindra, varken skjuta upp eller
paskynda ddden, att ha en 6ppen kommunikation om patientens forestaende
dod, en helhetssyn pa patienten, stddja patienten att leva sa aktivt som majligt
att uppratthalla hoppet, att erbjuda stdd till familjen under patientens sjukdom
och efter dodsfallet, och att erbjuda stdd till personalen. Palliativ vard ges till
patienter med en obotlig sjukdom och malet &r patientens livskvalitet och en
vardig dod. Modellfall formulerades for att fortydliga begreppet.

The concept of palliative is widely used for the care of dying persons. Is there a
difference betweenpalliative care, terminal care and hospice care? What cha-
racterizes palliative care? The purpose of this paper was to clarify the content
of the concept of palliative and to promote clarity of the concept’s importance
to nursing science. A concept analysis was undertaken. After a search in dictio-
nary and a review of the literature the defining attributes were determined.
These are that: curative treatment is not meaningful, the main mission is to
relieve, neither postpone nor hasten death, open communication about the
patient’s impending death, have a holistic view of the patient, to support the
patient to live as actively as possible, to maintain hope, to offer support to the
family during the patient’s iliness and in bereavement, and to offer support
to the staff. The antecedent were found to be the diagnosis of an uncurable
disease. The consequences were found to be quality of life from the patient’s
perspective and a death with dignity. Demonstration cases were constructed to
larify the concept. The boundaries of palliative is not enough delineated, that is
a mission for further research.

Artikeln &r tidigare publicerad i Vard i Norden 2002 22(3), 10-14, aterpubliceras hdr med tillstand
fran Vard i Norden.
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Palliativ dr ett alltmer vedertaget be-
grepp. Termen palliativ vard borjade
anvindas 1975 nidr Palliative Care
Service &ppnades vid Royal Victoria
Hospital i Montreal. Sedan dess har
begreppet palliativ vard anvints syno-
nymt med hospicevard eller tidigare
terminalvard (1). Holritz Rasmussen
(2) ifrdgasitter om palliativ vird och
hospicevird dr synonymer eller om
betoningen, som gitt frin hospice till
palliativ vard, innebdr en forskjutning
bort fran déden igen. Att tala om pal-
liation kan leda minniskor bort fran att
tinka pd och tala om att minniskan ska
do. Palliera betyder lindra men ocksé
att bemantla, d6lja, skyla 6ver och dven

tema

bagatellisera, «prata borts. Begrepps-
analys dr ett sitt att konkretisera ett
begrepps innebdrd. Det grundlig-
gande syftet med Walker & Avants be-
greppsanalysmetod ir att skilja mellan
de definierande, avgrinsande och de
ovidkommande attributen (3).

Syfte

Syftet med denna begreppsanalys var
att klargbra innebdrden i begreppet
palliativ och att fortydliga begreppets
betydelse f6r omvardnaden.

Metod
Walker & Avants begreppsanalysme-

Tabell I. Sammanstillning av férklaringar funna i Svenska Akademins Ordbok, 1952 (SAOB)Stora
engelska ordboken, 1989 (SEOB), Nationalencyklopedins Ordbok, 1996 (NEOB) och Nationa-
lencyklopedin, 1994 (NE) (4, 5, 6, 7)

Begrepp

Forklaring

Palliativ (substantiv)

«medel som ger tillfillig lindring eller hjilp utan att angripa det
onda i roten; hjilpmedel eller botemedel eller utvig som tillgripes
i brist pa bittre eller som inte dr riktigt eller f6ga dndamalsenligt
dven surrogat» (SAOB)

eng. palliative (substantiv)

lindringsmedel (SEOB)

Palliativ (adjektiv)

«som ger hjilp eller lindring for tillfillet utan att undanréja det
onda, som dr eller som verkar sisom ett palliativ; motsatt: radi-
kal» (SAOB) «som endast inriktas pa att lindra symptomen pd en
sjukdom », motsatsen dr radikal. Historiskt har det anvints sedan
1755 (NEOB) medicinsk term: lindrande (t.ex. om dtgird som
ar riktad mot symptomen t.ex. smirta) av en sjukdom utan att
péverka sjukdomens férlopp» (NE)

ty. palliativ, fr. palliatif

lat. palliatus (adjektiv)

bemantlad (SAOB)

eng. palliative (adjektiv)

1. lindrande (for tillfillet),
2. 6verskylande, férmildrande (SEOB)

Palliera (verb) fr. pallier

1. bemantla, ddlja, skyla Gver och dven bagatellisera, «prata
bort»

lat. palliare och pallium

2. verka som palliativ for eller mot (nigot), dven verka lindrande
for tillfallet

eng. palliate

1. lindra for tillfallet
2. skyla (slita) 6ver, (f6r)mildra»

lat. pallium (substantiv)

kappa, ett slags mantel eller drikt (SAOB)
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tod (3) kan beskrivas i foljande atta

punkter:

1. Vilj ett begrepp.

2. Bestim syftet och ange anvind-
ningsomrade.

3. Identifiera alla anvindningar av be-
greppet.

4. Bestim de avgrinsande attributen.
Dessa dr kidnnetecken som 4r néd-
vindiga men ocksa tillrickliga f6r
att begreppet ska bestimmas.

5. Konstruera fallbeskrivningar med
attributen som utgangspunkt. Den
torsta fallbeskrivningen ska vara ett
modellfall, med alla avgridnsande
attribut.

0. Utveckla ytterligare fallbeskrivning-
ar: Ett grinsfall innehaller vissa,
men inte alla de kidnnetecknande
attributen. Ett niraliggnade fall dr
ett exempel som dr besliktat med
begreppet, men inte innchéller alla
de kritiska attributen. I ett motsatt
fall anvinds begreppet pd fel sitt.
Vad det dn dr sd dr det inte dettal
I ett illegitimt fall anvinds begrep-
pet sa att de definierande attributen
inte ingar.

7. Identifiera antecedentier och konse-
kvenser. Antecedentier, forutsitt-
ningar eller féregangare, ir orsaken
till att begreppet finns. Konsekven-
ser visar vad som hinder nir be-
greppet anvinds.

8. Bestim empiriska referenter. Em-
piriska referenter dr kliniska kén-
netecken, med vars hjilp man kan
mita hur begreppet ter sig i verk-
ligheten. Ofta sammanfaller de kri-
tiska attributen och de empiriska
referenterna.

Resultat

Anvindningar av begreppet
palliativ

Palliativ kan vara bidde substantiv och
adjektiv. Som verb kan palliera anvin-
das. Olika sammansittningar fOre-
kommer, saisom palliativ vird och pal-
liativ medicin. Utgangspunkt i denna
begreppsanalys ér palliativ, men den
tordjupas mot palliativ vard. I tabell 1
visas férklaringar som kommit fram ur
s6kning i ordbécker och lexikon. Dir
framkommer tva delvis olika riktning-
ar: Dels lindra utan att bota och dels-
skyla 6ver, bemantla, dolja.

Palliativ vard

Palliativ vard definieras av WHO (8)

som: «en aktiv total vird av patienter

1 ett skede nir sjukdomen inte lingre

svarar pa kurativ (botande) behandling.

Kontroll av smirta eller andra symp-

tom och problem av psykologisk, soci-

al och existentiell art dr av storsta vikt.

Det &vergripande maélet med palliativ

vard dr att uppnd bista mojliga livskva-

litet f6r patienten och dennes familj.

Minga aspekter av palliativ vard kan

anvindas tidigare i sjukdomsforloppet

1 anslutning till anticancerbehandling.

Palliativ vard:

e inbegriper en livssyn som bejakar li-
vet och betraktar déendet som en
normal process.

* varken uppskjuter eller paskyndar do-
den;

e innebir att tonvikt liggs pa att lind-
ra smirta och andra besvirande
symptom.

* integrerar psykologiska och andliga
aspekter i virden av patienten.

e erbjuder ett system av stoditgirder
for att hjilpa patienten att leva ett
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sa aktivt liv som moijligt till livets
slut

e ger ett stodsystem fOr att hjilpa fa-
miljen att orka med situationen un-
der patientens sjukdom och under
sitt sorgearbete.

Nationalencyklopedins (7) forklaring
av palliativ vird anger att den har vixt
fram ur hospicerérelsen, men utgar an-
nars frain WHO:s definition. Palliativ
vard dr ett internationellt vedertaget
begrepp som inte betecknar en virdni-
va utan en sammanfattande benimning
pa den vard som ges i livets slutskede
nir ingen bot lingre dr moijlig (9). En-
lig Kaye (10) ér palliativ vard till for
patienter for vilka ingen bot dr méjlig;
Malet med varden dr symptomkontroll
och att forldnga livet genom kirurgi,
radioterapi, kemoterapi eller hormon-
preparat.

Palliativ (medel)

Eftersom manga nutida referenser ut-
gar frin WHO:s definition, kan Brings
«Svenskt ordférrad ordnat i begrepps-
klasser (11) ge nya infallsvinklar. Dir
aterfinns palliativ (medel) under tva be-
grepp: Mattfullhet och botemedel. Un-
der dessa dr det lindring som star pal-
liativ ndrmast. Lindra finns med under
flera begrepp. De mest relevanta for
palliativ dr hjilp, mildhet, littnad och-
medkinsla, men aven lindra under be-
greppet befrielse i betydelsen férsona-
kan ha med palliativ att gora.

De avgrinsande attributen

Forutsittningarna for kurativ och pal-
liativ vard ér olika. Inom kurativ vard
och behandling kan risker tas och pa-
tienten utsittas for biverkningar, efter-
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som vinsterna ir stora om sjukdomen
botas. Inom palliativ vard maste risker
och biverkningar begrinsas, for att
inte Gverstiga de vinster som uppnds
1 forbittrad livskvalitet (12). Palliativ
vard inbegriper en livssyn dédr man var-
ken uppskjuter eller paskyndar déden.
Jamftér SAOB:s (4) forklaring «..utan
att angripa det onda i roten». Patienten
erbjuds stédatgirder for att kunna leva
ett sa aktivt liv som mojligt till livets
slut (8). En viktig komponent i hospi-
cefilosofin dr en beredvillighet att tala
med patienten om hans sjukdom och
om déendet (13). Glaser och Strauss
(14) kallar detta «open awarenessy, vil-
ket innebdr att patienten vet om sin di-
agnos och prognos samt att han vet att
anhériga och vardpersonal vet detsam-
ma. Detta star dd i motsats till resulta-
tet frin ordbokssokningen: skyla 6ver,
délja. Symptom dr, tillsammans med
undersokningar, viktiga i tidigt skede
av sjukdomen fo6r att stilla diagnos, se-
nare har de inte samma funktion (10).
Kontroll innebir att dvervaka och be-
hirska ett skeende eller en apparat eller
liknande f6r att vid behov gripa in och
reglera (6). Symptomkontroll skulle da
kunna vara «att 6vervaka och behirska
symptomen for att vid behov gripa in
och reglera». Symptomlindring dr en
bittre term 4n symptomkontroll. Att
lindra var det begrepp som bist stim-
de med palliativ enligt Bring (11). Den
medicinska vetenskapen och symptom-
lindring var 1 hospicerérelsens begyn-
nelse ett redskap for att nd livskvalitet
och en god déd, men verkar senare ha
blivit det enda vapnet mot svira symp-
tom (15). Ternestedt (16)beskriver oli-
ka vardkulturer beroende pa om var-
den har som mal att bota (cure) eller att
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lindra (care). Den cureinriktade virden
syftar till att aterfd bista méjliga hilsa.
Inom care-kulturen dr malet i stillet att
lindra symptom 1 syfte att uppna bista
mojliga livskvalitet. Cicely Saunders
(17) har myntat uttrycket «total pain». I
total smirta ingér fysisk, psykisk, social
och andlig smirta. Den tanatologiska
litteraturen handlar mycket lite om den
fysiska sidan av ddendet. Detta kan
bero dels pa att kunskaper om psy-
kosociala aspekter dr viktiga f6r dem
som vardar déende och dels att minga
forskare tar for givet att det medicin-
ska omhindertagandet dr av hog kva-
litet (18). Forskningen inom hospice-
rorelsen innefattar dven de kroppsliga
forindringarna. Psykisk dimension av
smirta innefattar fornekande,
angest, sorg, vrede, depression, uppgi-
venhet och fruktan f6r beroende. Pa-
tienten vixlar mellan hopp om att leva
och en 6nskan att d6 (9). Arbete med
dbende patienter ar tvafaldigt, dels att
ge patienten sa mycket kontroll och

oro,

oberoende som mdijligt och dels att
hjilpa patienten att forlika sig med sitt
beroende (19). Déendet dr inte bara en
tysiologisk process. Ju nirmare déden
vi kommer desto mer avtar betydelsen
av de medicinskbiologiska aspekterna,
medan de psykosociala aspekternas
betydelse ¢kar (17). Till social smirta
hor att forlora de roller man haft i li-
vet, samt oro f6r hur de nirstiende ska
klara sig emotionellt och ekonomiskt.
Man kan vara ridd att férlora kontrol-
len Gver sin kropp och sin livssituation.
Sviktande kroppskrafter, trétthet och
férindrat utseende kan gbra att man
drar sig undan fran vinner (9). Andlig-
heten var viktig redan i hospicerérel-
sens borjan. Till andlig eller existentiell
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smirta hér de stora livsfraigorna, om
livets och lidandets mening och ett
eventuellt liv efter déden, samt frigor
om framgéing och misslyckanden, om
forsummelser och forsakelser under
livet. De andliga eller existentiella be-
hoven hos bade patient och nirstiende
toérsummas ofta (16,18). Andligheten
kan indelas i en allmidnminsklig och
en religios del. Den allmdnminskliga
delen innefattar tankar om mannis-
kans existens och livsvillkor. Den be-
hover inte vara knuten till en bestamd
trosuppfattning. Den religidsa delen
av andligheten innefattar tron pd en
hogre makt (9). Andligheten inom en
minniska kan ses som drivkraften som
ger livet mening (21). Lindra under be-
greppet befrielse i betydelsen férsona
(11), kan hinféras till andlighet. I alla
dimensionerna kommer hjilp, mildhet,
littnad och medkinsla in. I en intervju-
studie med cancerpatienter inom pal-
liativ hemsjukvard fann Benzein (22)
att deras viktigaste hopp var en 6nskan
att bli botad och att fortsitta leva trots
att de intellektuellt visste att doden var
nira forestdende. Att bemantla, dolja,
skyla 6ver (4), 1 detta fallet fakta, var
en betydelse av palliera. Man har ock-
sa en Onskan att leva si normalt som
mojligt. Feigenberg (23) beskriver att
minniskor kan ha en odédlighetstanke,
som ett sitt att forhalla sig till livet och
déden. Denna odédlighetsforestill-
ning kan halla sig levande dven nir livet
domineras av svir sjukdom. Qvarn-
strtém (24) indelar 1 ett realistiskt och
ett orealistiskt hopp och understryker
att den palliativa varden maste grun-
das pa ett realistiskt hopp. I WHO:s
definition (8) av palliativ vard sigs att
den ska innehalla ett stédsystem for att
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hjilpa patientens familj. De nirstiende

bor erbjudas deltaga i virden och sjilva

fa stéd under patientens sjukdomstid

och efter dodsfallet. Parkes (25) beto-

nar att personalen behéver stdd, bade

fran arbetskamrater och professionellt

stéd utifrdn. Med utgingspunkt frin

ovanstiende ses foljande attribut for

begreppet palliativ:

e att botande behandling inte dr me-
ningsfull

e att den huvudsakliga uppgiften ir att
lindra

e att varken uppskjuta eller paskynda
déden

* att kommunicera 6ppet om att pa-
tienten dr déende

e att ha en helhetssyn pa patienten, i
vilken ingar fysisk, psykisk, social
och andlig, existentiell dimension

e att hjilpa patienten att leva sa aktivt
som moijligt

* att bevara hoppet

* att ge stod till nirstdende under sjuk-
domstiden och efter dodsfallet

e att ge stod till personalen

Modellfall

Herr A hade malignt melanommed
skelettmetastaser och virdades pa en
hospiceavdelning. Han hade en tid
svira smartor, men fick hjilp for detta.
Herr A hade sina svira stunder nir han
funderade hur det skulle ga f6r hans
familj. Detta och annat kunde han
samtala om med pristen i arbetslaget.
Herr A:s hopp forindrades och inrik-
tades senare alltmer pd att fd uppleva
en smartfri dag eller f6rmiddag. Herr
Ats fru kinde personalen vil, fick den
information hon ville ha och kom pa
anhorigtriffar. Nér herr A blev simre
och inte kunde férmedla sina 6nske-
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mil kinde personalen honom si vil
att de kunde varda honom enligt hans
vilja. Han avled stilla med hustrun vid
sin sida. Hustrun och personalen tog
hand om honom efter dédsfallet och
klidde honom i den groéna flanellskjor-
ta han trivdes sa bra i. Avdelningens
prist holl en andakt tillsammans med
familjen och personalen. Efterat sam-
lades man och talar om vad som varit
och vad som ska komma. Efter tvi
minader fick hustrun en inbjuden till
samtal med den ansvariga sjukskoter-
skan.Sjukskéterskan forvissar sig om
att sorgearbetet fortskrider och frun
far tillfdlle att stilla frigor om varden.
Senare inbjuds hon till anhdrigtriffar.
Personalen har regelbunden handled-
ning, for att bearbeta svara kinslor och
situationer. Kommentar: Hir finns alla
de avgrinsande attributen med: Herr
A dr en minniska med en sjukdom
dir det inte finns nigon bot. Han dr
medveten om detta eftersom han sékt
sig till en hospiceavdelning, dvs. den
Oppna kommunikationen finns. Han
far lindring for sina symptom, men
inte ndgon botande behandling, Man
har en helhetssyn pa patienten, han far
bevara sitt hopp 1 dess olika tidsaspekt-
er. Han far hjilp att leva ett aktivt liv.
De nirstiende far stéd under och efter
sjukdomstiden. Stéd ges dven till per-
sonalen.

Ovriga fallbeskrivningar

Grinsfall

Fru B har brostcancer med skelettme-
tastaser och vardas pa sjukhuset. Hon-
har ont men klarar sig med virktable-
ter, men har forvissats om att det finns
andra medel om smirtorna skulle tillta.
Fru B:s make 4r informerad om hennes
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sjukdom. Fru B dr ridd for att do, vil-
ket hon har nimnt fér personalen. Nir
man beror detta foérnekar hon ridslan
och siger att hon kinner sig battre och
snart ska dka hem. Fru B har erbjudits
kontakt med prasten men avbojt. Nar
hon blir utskriven fir hon kontakt med
distriktskoterska. En 16rdagkvill far
fru B brostsmirtor och andningssva-
righeter. Maken ringer till avdelningen,
men hinvisas till akutmottagningen.
Herr och fru B blir oroliga, brostsmir-
torna tilltar och de tillkallar ambulans.
Pa akutmottagningen férsimras fru
B hastigt och avlider under kvillen i
lungemboli. Herr B fir med sig fru B:s
klider i en svart sopsick och anmodas
kontakta begravningsbyra. Han dker
hem mycket bedrévad. Kommentar:
Fru B har en obotlig sjukdom och inser
att hon ska do. Hon har fitt lindring
for smartor. Man ndr inte hennes rads-
la, men man har visat henne att man
sett den. Aven den andliga och sociala
dimensionen har uppmirksammats.
Hon hoppas att kunna dka hem. Hon
far hjilp att leva ett bra liv hemma.
Omstindigheterna gor att fru B inte
kan komma tillbaka till avdelningen
och herr B blir inte omhindertagen i
samband med fru B:s dod eller efterat.
Det attribut som saknas dr stod till an-
horiga efter dodsfallet.

Ndiraliggande fall

Fru C har brutit lairbenshalsen och ir
inlagd pd en rehabiliteringsavdelning,
Vid inkomsten hade hon svira smir-
tor och fick smirtlindring. Fru C var
ridd for operationen, men blev lug-
nad av sjukskéterskans information
och medkinsla. Dagen efter operatio-
nen pabdrjas rehabilitering, Fru C ser

12

framemot att komma hem. Fru C har
mycket besék och trinar upp sin ror-
lighet dessemellan. Fru C:s dotter har
fatt information om virden och vid-
tagna atgirder. Efter ndgra veckor dr
det dags att planera fru C:s hemging.
Sjukskéterskan samlar fru C, dottern,
kurator, sjukgymnast, bistindsbedo-
mare och distriktskoterska till samord-
nad vérdplanering och efter ytterligare
tva dagar kommer dottern och himtar
hem sin mamma. Det dr en glad och
Oppen stimning bland personalen. De
kidnner att de far stod av varandra och
av sin chef i svira situationer. Kom-
mentar: P4 denna avdelning bedrivs
vard med helhetssyn pa patienten. Man
beaktarfysisk, psykisk, social och and-
lig dimension, man inger hopp, man
ger hjilp att leva ett aktivt liv, man ger
stéd till nirstiende. Aven personalen
fir det stod de behover. Men for fru
C:s sjukdom dr botande behandling
meningsfull, ddrfér dr detta inget mo-
dellfall. Motsatt fall Herr D, som roker
20 cigaretter per dag, har linge haft
hosta. Han 4r ridd att det ska vara na-
got farligt och vagar inte scka likare,
men Overtalas till slut av hustrun. Herr
D ir sa instdlld pé att det ska vara can-
cer att han inte tar till sig informatio-
nen att det r6r sig om allergi. Eftersom
han inte har forstitt den information
han fatt, képer han inte heller ut de
mediciner han fatt utskrivna. Oron gor
att han Okar sin cigarettkonsumtion
och hostan 6kar. Nar herr D kommer
pa dterbes6k mirker doktorn att han
inte blivit battre och skriver ut en an-
nan sorts medicin. Herr D tar mod till
sig och fragar hur lang tid det dr kvar.
Doktorn har inte forstatt att herr D
inte tagit till sig hans information utan
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svarar att medicinen ricker i tre mana-
der. Niar herr D kommer ut frin mot-
tagningen funderar han Gver vad han
ska gora de tre dterstiende mdnaderna
av sitt liv. Infor tanken att ha s kort tid
kvar grips herr D av panik, drar sig allt-
mer inom sig sjilv och blir handlings-
forlamad. Nir de tre minaderna har
gatt och herr D fortfarande lever vet
han inte vad han ska tro. Hostan har
blivit ndgot bittre, men dodsiangesten
har han kvar. Hans hustru har inte tagit
del av vad doktorn sagt till herr D om
allergi och inte heller av herr D:s farha-
gor om sjukdomen. Doktorn och pet-
sonalen pd mottagningen vet inget om
vad som forsiggatt inom herr D. Kom-
mentar: Detta 4r en minniska som inte
har en obotlig sjukdom, men som tror
detta. Han fir ingen lindring for sina
symptom. Han méts inte av nagon hel-
hetssyn. Han fir ingen hjilp att leva
ett aktivt liv. Han har inget hopp infor
framtiden. Det ges heller inget st6d till
hustrun. Alla attribut f6r begreppet
palliativ saknas.

Llegitimt fall

Fru E har arbetat hela dagen och inte
hunnit 4ta lunch. Hon dr mycket hung-
rig och ska nu dka hem och laga mid-
dag. Nir hon star och vintar pa bussen
koper hon en chokladbit for att palliera
den virsta hungern. Kommentar: I
detta exempel anvinds palliera, lindra
tor tillfillet, pa ett sitt som saknar an-
knytning till attributen.

Antecedentier

Det som foregar palliativ vard dr diag-
nos av en livshotande sjukdom, som
det inte finns bot f6r. Med bota menas
att astadkomma en sd lang sjukdomsfti
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tid att patienten sannolikt avlider av en
annan sjukdom (12). Overging till pal-
liativ 4rd kan ibland innebdra byte av
vardform, men behdver inte gbra det.
Antecedent till palliativ vérd dr darfor:
e att patienten lider av en livshotande-
sjukdom, som det inte finns bot f6r.

Konsekvenser

Det som hir benimns konsekvenser
ses ofta som mal for palliativ vard, men
uppnas malen sd blir dessa konsekven-
ser. En konsekvens av palliativ vard dr
livskvalitet utifrin patientens perspek-
tiv. WHO-definitionen (8) betonar vik-
ten av storsta mojliga livskvalitet i livets
slutskede. Vid en genomging av vari-
abler 1 mitinstrument av livskvalitet
anvinda i Sverige kan dessa variabler
ndelas i fysisk, psykisk och social di-
mension (18). Ofta saknas existentiell
dimension. Manga livskvalitetsaspekter
ir gemensamma for alla minniskor,
men f6r den som snart ska d6 forskjuts
tidsaspekten. Enligt Jones (26) dr upp-
levelsen av att ha kontroll 6ver sitt liv
den faktor som mest Sverensstimde
med livskvalitet. En annan konsekvens
av palliativ vard 4r en virdig dod. Bade
Feigenberg (20) och Beck-Friis (27) be-
tonar att en minniskas déd ir individu-
ell. I en studie av hur hospicepatienter
upplevde medpatienters déd kunde
dessa definiera en «god déd» som still-
sam, fridfull, virdig och smirtfri (28).
I en undersokning av hur hospicesjuk-
skoterskor uppfattade begreppet «den
goda doden» talar sjukskoterskorna
om utomordentlig standard pa virden
och adekvat symptomlindring, De ville
ge vird med en helhetssyn pa patiente-
noch trést till bade patient och nirstd-
ende och vara med under hela déen-
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deprocessen. Kontrasten till den goda
déden ansig sjukskoterskorna vara
den medikaliserade,
rade varden. De ansag att de flesta som
dog pa hospice upplevde en god dod
(29). Feigenberg (23) menar att den
déende minniskan har ett behov att
bevara och understryka sin individua-
litet, att tillitas d6 i enlighet med sin
personlighet. Avery Weisman (30) har
priglat uttrycket «appropriate deathy,
vilket Qvarnstrém (24) har Oversatt
med «den goda déden». Weisman har
genom retrospektiva undersékningar
av patienter som avlidit definierat be-
greppet genom sex kritereier f6r den
goda déden. Dessa innefattar adekvat
vard och smirtlindring, sjilvstindig-
het, bevarandet av viktiga relationer,

institutionalise-

acceptabel sjdlvbild och kinsla av per-
sonligt virde, konfliktlésning och sam-
tycke till att d6. Aven hir kan vi urskilja
de fysiska, psykiska, sociala och andli-
ga dimensionerna, samt den palliativa
vardens viktigaste uppgift och ett av
attributen: att lindra. Konsekvenserna
av att anvinda begreppet palliativ med
ovanstiende attribut blir alltsé:

e livskvalitet ur patientens perspektiv

* en virdig déd

Palliativ och naraliggande

begrepp

Niraliggande begrepp dr hospice,
hospicevird, terminalvard och vard i
livets slutskede. Ytterligare en benim-
ning, som blev namnet pé Sveriges fo1-
sta hospice, dr helhetsvird 1 livets slut-
skede. Ar dessa niraliggande begrepp
synonyma med palliativ och 4r innehal-
let i varden dr densamma (2)? Natio-
nalencyklopedin (7) beskriver hospice
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som en «vardform fér svart sjuka och
dbéende minniskor baserad pad respekt
for personlig integritet, god omvard-
nad och symptomlindring samt psyko-
socialt stoéd for hela familjen» medan
terminalvird férklaras som «foraldrad
term fOr vard av svart sjuka och do-
ende minniskorm. Systemen for aktiv
palliativ vird och terminalvird under
ett skede 1 sjukdomen kan Overlappa
varandra och att inriktningen mot pal-
liativ vard 6kar nir det inte finns nagon
bot (1, 17). Virden som ges den sista
tiden kallades tidigare terminalvird,
vilket var den vanligaste beteckningen i
bérjan av den tanatologiska forskning-
en (18). Motiv for att anvinda begrep-
pet palliativ var att man inte bara ville
fokusera pd den allra sista tiden och
inte bara péa cancerpatienter. Terminal-
vard handlar om vard som ges nir livet
terminerar, slutar. Detta kan uttryckas
«vard 1 livets slutskede » (16). I hospice-
rorelsen talas mycket om att tillgodose
medicinska, sociala, psykologiska och
andliga behov hos den sjuke. I Hel-
hetsvirdsprojektet ville man inte fixera
tankarna i traditionella virdtermer utan
gav den nya virdformen beteckningen
Helhetsvard (31). Enligt Kaye (10) dr
skillnaden mellan palliativ vard och
hospiceviard att man inom palliativ
vard med olika dtgirder kan forlinga
livet, vilket vid «hospicevard» dr omoj-
ligt, da det viktiga dr livskvalitet. Gli-
melius (12) menar att palliativ vard dr
all vird som inte har till syfte att bota,
det vill sdga inte bara vard i livets slut
skede. Detta antyder en skillnad mellan
begreppet palliativ i allmidnhet och var-
den den allra sista tiden, dven om an-
tecedentier, attribut och konsekvenser
tor dessa dr desamma som for pallia-
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tiv. Detta visar att varden fir en annan
inriktning den sista tiden och det blir
da relevant att tala om ett tidigt och ett
sent palliativt skede. Det sena palliativa
skedet motsvarar det som kallas hospi-
cevird, terminalvird och vard i livets
slutskede.

Empiriska referenter

Vart och ett av attributen i denna be-
greppsanalys skulle kunna bli foremal
for en egen begreppsanalys. De skulle
ocksa kunna mitas bade kvalitativt och
kvantitativt. Indelningen i tidigt och
sent palliativt skede skulle ocksd kunna
analyseras vidare.

Diskussion

Begreppsanalys ér ett sitt att klargora
innebéren av begrepp. Denna analys
kan ses som en borjan till ett klarlig-
gande av innebérden i begreppet pal-
liativ. En begrinsning med Walker &
Avants metod dr att den endast beto-
nar lingvistiken (32). Det finns andra
metoder for begreppsanalys (33, 34),
men ocksa andra angreppssitt, sisom
kritisk litteraturanalys eller kvalitativ
undersokning (35). Morse et al. (35) har
satt upp kriterier f6r hur ett begrepps
mognad ska bedémas. Dessa kriterier
giller definition, attribut, anteceden-
tier, konsekvenser och grinser. Jimfors
dessa kriterier med ovanstiaende analys
finner vi féljande: WHO:s definition dr
klar och virldsvitt accepterad. Attribu-
ten 4dr klart beskrivna. Antecedentier
och konsekvenser dr beskrivna. Grin-
serna ar ddremot inte klara, inte mot
kurativ vird och inte mellan tidigt och
sent skede. Hir behdvs en férdjupning.
Begreppet palliativ star for att lindra,
vilket dr en viktig del av all omvérdnad.
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Overgingen frin kurativ till palliativ
vard dr en Overgang frin botande till
lindrande. I virden av de svért sjuka
och déende dr omvirdnaden som mest
grundliggande (15). Man kan ifraga-
sitta om det verkligen behdvs ett eget
begrepp for de dbende patienterna.
Ternestedt (16) foreslir vird i livets
slutskede eller vard av doende, enkla
termer som direkt visar vad det hand-
lar om. Det dr genomgaende 1 denna
analys att man maste ha en helhetssyn
pa patienten, dir fysisk, psykisk, social
och andlig dimension beaktas. Det vi
tigaste dr att 6ka medvetenheten om
andliga virden och hjilpa patienten till
férsoning med livets dndlighet. Den
palliativa varden far inte ses som sa spe-
cialiserad och avancerad att vardperso-
nalen inte ser den déende minniskan.
Att indela den palliativa varden i ett
tidigt och ett sent palliativt skede kan
askadliggora att olika mal dr mdjliga
att uppna i olika skeden. De praktiska
uppgifterna kommer vi alltid att kunna
lira oss, men den trygghet och omsorg
dbende patienter behover handlar inte
om teknik, utan om nirvaro. Det blir
inte bittre bara for att vi byter benim-
ning pé det vi gbér. Men om begreppet
palliativ g6r att virden av de déende
uppmirksammas och uppvirderas har
termen ettexistensberittigande.
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