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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Behandling med parenteral nutrition innebar att naringsbehovet tillgodoses
utan fortiring av foda. Behandlingen ses av anhoriga som livsavgorande och av
sjukskoterskor som avancerad och resurskriavande. Syfte: Att beskriva patienters
upplevelser av sin livssituation i samband med parenteral nutritionsbehandling i hemmet.
Metod: En systematisk litteraturstudie med kvalitativ ansats och beskrivande syntes, dar tio
artiklar analyserades. Resultat: Analysen resulterade i tva teman och fem subteman. De
teman som framkom i resultatet var Att uppleva fordndringar i vardagen och Att hantera
den nya vardagen. Patienterna upplevde fysiska och sociala begransningar samt att de var i
behov av stod fran anhoriga och sjukvarden. De upplevde dven en oro och radsla for
komplikationer. Trots detta var patienterna tacksamma till behandlingen da den medf6rde en
storre frihet och kontroll. Slutsats: Behandling med parenteral nutrition i hemmet medfor
forandringar i det dagliga livet. Det innebar bade mojligheter och begransningar dar
patienterna uttrycker 6kat behov av stod inom flera omraden. Darmed ar det av betydelse for
sjukskoterskor att skapa en okad forstdelse om hur patienterna upplever sin livssituation for
att kunna erbjuda god omvardnad.

Nyckelord: Anpassning, Autonomi, Begransningar, Parenteral Nutrition, Rorelsefrihet



ABSTRACT

Background: Treatment with parenteral nutrition means that the nutritional need is
satisfied without eating. The treatment is viewed upon by relatives as life-saving and by
nurses as advanced and demanding. Aim: To describe patients” experiences of their life
situation in association with home parenteral nutrition. Method: A qualitative systematic
literature study with descriptive approach, where ten articles were analyzed. Results: The
analysis resulted in two themes and five subthemes. The themes that emerged was To
experience changes in the daily life and To handle the new daily life. The patients
experienced that they were physically and socially restricted and in need of support from
relatives and healthcare. They also experienced anxiety and fear of complications. The
patients were grateful despite all of this because the treatment offered them more freedom
and control. Conclusion: Treatment with home parenteral nutrition resulted in changes in
their everyday life. This brings possibilities and restrictions where the patients expressed an
increase of support in many different areas. It is therefore important for nurses to increase
their knowledge of how the patients perceive their life situation to be able to offer better care.

Keywords: Adaptation, Freedom, Independent, Parenteral Nutrition, Restrictions
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1 INLEDNING

Naring ar en vital del hos manniskan som kravs for 6verlevnad och ger energi till att utfora
vardagliga aktiviteter. Nar behovet av niaring inte langre kan tillgodoses oralt kravs andra
metoder som ersédttning, exempelvis via parenteral nutrition. Forfattarna till detta
examensarbete soker en fordjupad kunskap om hur patienter paverkas vid behandling av
parenteral nutrition i hemmet. Av erfarenheter fran verksamhetsforlagd utbildning och av
tidigare arbetslivserfarenhet har det observerats att behandlingen kan stilla omfattande krav
och restriktioner for patienterna dagligen. Darav finns ett intresse av att skapa en okad
forstaelse for hur det ar att vara i behov av behandlingen i hemmet och dess inverkan pa det
vardagliga livet. Intresset uppkommer till f6ljd av en otillracklig kunskap hos forfattarna
inom omradet och dess paverkan pa individen. Inspiration till det valda intresseomrade “Att
varda patienter med parenteral naringstillforsel — sjukskoterskans ansvar beskrivet ur ett
omvardnadsperspektiv’ kommer fran en intresselista av forskning fran Milardalens hogskola
inom akademin for hilsa, vard och vilfard som efterlyser mer kunskap inom omrédet.
Ambitionen med examensarbetet dr att forstaelsen for patienternas upplevelse av behandling
med parenteral nutrition i storre utstrackning ska uppméarksammas och att det ska
tillkomma en 6kad forskning inom omrédet. Detta kan pa sa vis ge en 6kad insikt for hur
behandlingen paverkar patienters livssituation och kan darmed starka autonomi, integritet
och delaktighet i virden. For patienter som behandlas i hemmet utgor hemsjukvarden en stor
del av deras vardagliga omsorg, vard, stod och behandling. Forhoppningen ir att denna
kunskap ska leda till 6kad forstaelse och medvetenhet hos sjukskoterskor samt ge en
vagledning i omvardnadsarbetet.

2 BAKGRUND

Bakgrunden inleds med en definition av centrala begrepp som ar dterkommande i
examensarbetet. Vidare kommer sjukskoterskors ansvar utifran lagar och styrdokument att
presenteras samt ett en beskrivning av vad parenteral nutrition innebar. Fortsattningsvis
kommer tidigare forskning inom omradet att redovisas, foljt av det valda vardvetenskapliga
perspektivet. Avslutningsvis presenteras problemformuleringen.

2.1 Definition av centrala begrepp

I detta avsnitt kommer centrala begrepp dterkommande for examensarbetet att definieras.



2.1.1 Parenteral nutrition

Nationalencyklopedin (2017) definierar parenteral nutrition som naringstillforsel direkt till
blodbanan. Detta ges i de fall da det inte 4r mojligt att tillféra naring via mag-tarmkanalen,
exempelvis vid fortrangningar i tarmpassagen eller vid andra sjukdomstillstdnd. Parenteral
nutrition kan dven vara aktuellt da fortaring inte ticker hela naringsbehovet hos patienten.

2.1.2 Hemsjukvard

Socialstyrelsens (2017) termbank definierar hemsjukvard som “hélso- och sjukvard nar den
ges i patientens bostad eller motsvarande som dr sammanhéngande 6ver tiden”.
Hemsjukvarden skall 4ven ges i ordinart boende som sirskilt boende. Hemsjukvarden ska
vara skild fran 6ppen vard. Socialstyrelsen (SOSFS 1997:14) inkluderar hemsjukvard som
insatser av medicinska, rehabilitering och omvardnad som utfors av legitimerad
sjukvardspersonal. Enligt Hilso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) 12 kap. 2§ ska
kommunen erbjuda patienter som bor inom kommunen hemsjukvard i ordinart boende.

2.1.3 Anhdriga

I detta examensarbete kommer anhoriga anviandas enligt Socialstyrelsens definition.
Begreppet beskrivs som en familjemedlem eller néra sldkting till patienter (Socialstyrelsen,
2004a). Ofta kan svart sjuka patienter vara beroende av sina anhoriga for att kunna fortsitta
sitt livi hemmiljo, vilka da definieras som anhorigvardare (Socialstyrelsen, 2004b).

2.1.4 Patient

I detta examensarbete kommer begreppet patient att anvindas utifrdn en person som vardas
med parenteral nutrition i hemmet. Enligt Socialstyrelsen (2007) definieras begreppet
patient som en person vilken erhaller hilso- och sjukvard.

2.2 Sjukskoterskors ansvar utifran lagar och styrdokument

Enligt Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) ska god vard ges pa lika villkor med respekt
for den enskilda méanniskans vardighet. Vardpersonal, lokaler och utrustning for att bedriva
god vard ska finnas lattillgdngligt. Vidare ska de behandlingsmetoder som har inverkan pa
den enskilde individens integritet eller ménniskovirde innan behandlingsstart bedomas
utifran individ- och samhalleliga aspekter (SFS 2017:30). Enligt Kompetensbeskrivning for
legitimerad sjukskoterska (Svensk sjukskoterskeforening, 2017) ansvarar sjukskoterskor for
att erbjuda manniskor mojligheter till att forbattra, bibehalla eller aterfa hilsa, hantera
sjukdomar eller problem samt striva efter uppratthéllandet av vilbefinnande och en god
livskvalitet. Arbetet ska praglas av respekt for manskliga rattigheter, varderingar,
sjalvbestimmande, vardighet och integritet. Utifran patienternas berittelse ska
sjukskoterskor identifiera den subjektiva upplevelsen av hilsa samt hur den kan framjas.



Sjukskoterskor ska i samrad med patienter och eventuella anhoriga bedoma, planera,
genomfora och utviardera omvardnaden. Vidare ska sjukskoterskor gora riskbedomningar
och arbeta for att forebygga vardskador, som exempelvis underniring, fall och vardrelaterade
infektioner (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Enligt Patientsdkerhetslagen (SFS
2010:659) ska sjukskoterskor bedriva sitt vardarbete i enlighet med beprovad erfarenhet och
vetenskap. Varden ska i storsta utstrackning genomforas i samforstand med patienterna samt
med hansyn och respekt till dennes 6nskemal. Fortsattningsvis har sjukskoterskor ett ansvar
for att arbeta mot att hog patientsikerhet vidhalls och har darmed skyldighet att rapportera
vardskador samt handelser som hade kunnat medfora vardskada (SFS 2010:659).

2.3 Beskrivning av parenteral nutrition

Nar niringsbehovet inte ldngre kan tickas via oralt intag kan behandling med parenteral
nutrition bli aktuellt, antingen som stod till enteral nutrition eller som total parenteral
nutrition (Bjuresater, Cornelius & Persenius, 2016). Enteral nutrition anviands vid bristande
niringsintag och administreras direkt till mag-tarmkanalen via sond eller PEG (perkutan
endoskopisk gastrostomi). Total parenteral nutrition innebar att patienternas totala
naringsbehov tillfredsstills genom energi- och niaringsamnen som ges via blodbanan
(Bengtsson & Klintman, 2016). Behandling med enteral nutrition innebér farre risker i form
av infektioner i jamforelse med parenteral nutrition. Vid behandling med parenteral
nutrition ar det dock viktigt att om mojligt ge en liten mangd sondmat direkt till tarmen for
att stimulera tarmslemhinnan, detta for att undvika fortvining eller 6verviaxt av bakterier.
Behandlingen kan ges via perifer eller central venkateter, vilket innebar att naringsdmnen ges
via en tunn slang som placeras i ett blodkarl. Den parenterala nutritionen ska ges med
sarskild forsiktighet och kan vara kontraindicerat med exempelvis grav njursvikt, hjartsvikt,
akut lungodem, chock eller vid 6verviatskning. Det kan dven 6ka risken for illaméende och
obehag vid vatskebrist eller uttorkning (Bjureséter et al., 2016). Behandling med parenteral
nutrition kraver flera tekniska moment i form av aseptisk teknik och hantering av venkateter
samt infusionspump. Brister i de tekniska momenten kan leda till livshotande
komplikationer i form av infektioner, stopp i venkateter, vitske- och elektrolytrubbningar
samt leverskada (Dreesen et al., 2013).

Enligt Bjuresiter et al. (2016) ar det viktigt for sjukskoterskor att undervisa och informera
patienterna om syftet med behandlingen, hur den gar till samt hur ldnge den forvintas paga.
Sjukskoterskor har ocksa ett ansvar for skotseln av infarten och uppfoljning av patienternas
tillstand for att undvika uppkomst av komplikationer. Behandlingen kan dven ges i hemmet
med hjilp av hemsjukvarden, dir korrekt information och dokumentation ar centrala delar
for att uppratthélla sakerheten. Fortsattningsvis ar det viktigt for sjukskoterskor att vara
noggrann med och uppméarksamma munhélsan hos dessa patienter som erhaller behandling
med parenteral nutrition. Detta dd patienter som inte kan dta normalt ofta besviras av
muntorrhet och nedsatt salivproduktion, vilket 6kar risken for sjukdomar i munhalan
(Bjuresiter et al., 2016). Beslut om nar behandling med parenteral nutrition ska sittas in
paverkas av flera faktorer, bland annat av patienters olika behandlingsméjligheter.
Indikationer for nar och hur parenteral nutritionsbehandling ska anvindas ar begriansad, da



etiska forskningsprinciper medfor att mojlighet inte finns att utfora randomiserade studier
(Holmdahl, Savenstedt & Imoni, 2014).

2.4 Tidigare forskning

I detta avsnitt kommer tidigare forskning om parenteral nutritionsbehandling hos patienter
att presenteras utifran ett sjukskoterske- respektive anhorigperspektiv.

2.4.1 Sjukskoterskors erfarenheter

Sjukskoterskors arbete utgor en grundldggande del i varden av patienter som behandlas med
parenteral nutrition. Detta i form av materialhantering och den specifika omvardnaden kring
patienterna samt att vara uppmarksam pa eventuella komplikationer. Samtidigt finns
ytterligare en viktig aspekt i deras arbete som innebar att stodja patienter och deras anhoriga
i de problematiska foljder som behandlingen kan medféra (Wyer, 2017). Sjukskoterskor
beskriver att bristfalliga mojligheter ges till patienter att tala om de psykosociala aspekter
som uppkommer i samband med behandlingen, och skulle dirmed foredra mer frekventa
hembesok pa grund av bristen pa tid betraffande stod for patienterna (Huisman-de Waal, van
Achterberg, Jansen, Wanten & Schoonhoven, 2011). Sjukskoterskor inom hemsjukvarden
upplever tidvis svarigheter i sitt arbete, dar ensamhet ihop med ett stort ansvar beskrivs som
bidragande faktorer. De papekar hur ett forbattringsarbete inom hemsjukvarden skulle bidra
till en mer individualiserad vard samt dven ge en 6kad personlig trygghet. Att forbattra
vardplaneringen vid behandlingsstart av parenteral nutrition skulle underlitta arbetet for
sjukskoterskorna gillande syfte, uppfoljning och framtida avslutning av behandlingen
(Holmdahl et al., 2014). Sjukskoterskor beskriver vidare att de har en viktig del i att utbilda
patienter och anhoriga i behandling med parenteral nutrition samt vilka komplikationer som
kan uppkomma (Winkler & Guenter, 2014). Att skapa fortroende for patienter och anhériga
betonas som en viktig del i arbetet men kan samtidigt erfaras svart da sjukskoterskor
emellanat uppfattar sig sjalva otillrackliga i relation till tid och resurser (Holmdabhl et al.,
2014).

Enligt Holmdahl et al. (2014) uttrycker sjukskoterskor ett 6kat behov av stod i vardandet. Att
varda patienter i hemmet kan ofta erfaras utmanande och kraver bade resurser, kunskap och
erfarenhet. Vidare framhévs att sjukskoterskor lagger stort fokus pa att utveckla en vardande
relation med patienter och deras anhoriga for att bedriva god omvéardnad samt att kunna
hantera kanslomassigt svara diskussioner (Holmdahl et al., 2014). Sjukskoterskor ansvarar
vidare for att Overvaka och rapportera till likaren samt handha det medicinska arbetet, vilket
kraver kontinuerlig utvardering for att behandlingen fortsatt ska fungera i hemmiljo
(Winkler & Guenter, 2014). Fortsattningsvis papekas uppratthallandet av en god arbetsmiljo
for sjukskoterskor ofta medfora att patienternas hemmiljo tvingas anpassas efter behovet av
material och utrustning. Detta kan av sjukskoterskor upplevas orsaka ett intrang pa
patienternas personliga egendom och ett bidragande till en mer sjukhuslik miljo (Holmdahl
et al., 2014).



2.4.2 Anhdrigas erfarenheter

Anhoriga har en betydande roll i omvardnaden av patienterna, bade i form av fysiskt och
emotionellt stod. De tar bland annat stort ansvar 6ver hushallssysslor och inhandlandet av
klader och mat. Dock upplever anhoriga med tiden en forsamrad livskvalitet i relation till det
okade ansvaret (Silver & Wellman, 2002). Samtidigt upplever anhériga till patienterna att de
paverkas av dennes funktionshinder, exempelvis i form av oro kring patienternas behandling
och vilbefinnande (Cadogan, 2015). De beskriver en skyldighet av att varda patienterna i den
utstrackning att det slutligen blir 6vervildigande och dar patienterna kan upplevas som en
borda. Detta paverkar anhoriga i form av fysisk och mental trotthet, vilket ibland bidrar till
minskad arbetstid och i vissa fall sjukskrivningar for att klara av vardagen (Silver & Wellman,
2002). Anhoriga uppger dven minskade sociala aktiviteter, paverkade familje- och
vanskapsrelationer samt depression (Nelson et al., 2017; Silver & Wellman, 2002; Winkler &
Smith, 2014). Denna sociala isolering bidrar till kanslor av bland annat stress, ilska,
frustration, &ngest och sorg. Aven fysiska problem har yttrat sig i form av ryggsmirtor, hogt
blodtryck, forandrad aptit samt kronisk utmattning (Silver & Wellman, 2002).

Enligt Orrevall, Tishelman, Herrington och Pelmert (2004) uttrycker dven anhoriga att
patienternas forandrade fodointag bidragit till att hela familjens vardag paverkats och att
maltidssituationen inte langre ar lika tillfredsstillande som forut. Detta da anhoriga visat sig
uppleva ett mindre behov av att sjdlva dta efter patienternas insjuknande. Det kan vidare
innebara att umginge kopplat till middagar och sociala ssmmanhang uteblir. Anhériga
beskriver kéanslor av maktloshet och frustration angaende patienternas begransade fodointag,
da de kanner ett ansvar over att naringsbehovet tacks. Dock upplever anhoriga inga
svarigheter att acceptera behandlingen i sig, da den anses som nodvandig for patienternas
overlevnad (Orrevall et al., 2004). Anhoriga beskriver att vetskapen kring
behandlingsformens naringstickande syfte hos patienterna bidrar till ett 6kat vilbefinnande.
Aven ur kulturella aspekter har behandlingen beskrivits som betryggande for anhoriga, med
ett viarde av att ge patienterna den niring och omsorg som kravs for ett fortsatt gemensamt
liv (Santarpia & Bozzetti, 2018). Aven anhériga genomgar flera livsomstillningar till f6ljd av
patienternas forandrade tillstdnd, vilket medfor att stodet fore och under behandlingen i
storre utstrackning bor prioriteras och f6ljas upp av sjukvarden (Orrevall et al., 2004).

2.5 Vardvetenskapligt perspektiv

I detta avsnitt kommer det vardvetenskapliga perspektivet for arbetet tas upp. Katie
Erikssons omvardnadsteori anvands som utgangspunkt dar tva konsensusbegrepp beskriver
hilsa och lidande som en helhet. Valet av vardvetenskaplig utgangspunkt motiveras genom
att Erikssons teori beskriver en helhetssyn av manniskan med dess subjektiva dimensioner
som grund for vardandet. Att belysa bemarkelsen av att hilsa inte dr synonymt med
avsaknad av sjukdom betonas av storsta del. For patienter som behandlas med parenteral
nutrition kan férandringen bade innebira en paverkan av hilsan och lidande. Upplevelser
utifran bada begreppen ar unika och bor darfor betraktas som paverkbara och dynamiska,
vilket innebar att de ar i standig forandring. Det innebar vidare att sjukskoterskors
vardhandlingar behéver individualiseras for att kunna forebygga och lindra lidande hos



patienterna. Det virdvetenskapliga perspektivet kommer vidare att diskuteras mot resultatet
i resultatdiskussionen.

2.5.1 Hiélsa

Eriksson (2000) definierar hilsa som ett integrerat tillstand av sundhet, friskhet och
vilbefinnande hos individen och maste inte innebira franvaro av sjukdom. Sundhet och
friskhet innebar hilsobegreppets objektiva dimension och dar vilbefinnande utgor dess
subjektiva dimension. Sundhet symboliserar det psykiska, friskhet det kroppsliga och
vilbefinnande det upplevda tillstindet av vilbehag. Hilsan ar relativ och kan endast forstas i
sitt ssmmanhang eller i sin kontext, dir sammanhanget for hilsa utgors av manniskan som
helhet och dennes miljo (Eriksson, 2000). Eriksson (2014) beskriver hilsan som individuell
och personlig, det vill siga att hédlsan ses och tolkas endast utifran méanniskans egna
uppfattning av hilsa. God hilsa forekommer ddrmed da méanniskan upplever ett
vilbefinnande. Vidare framstills hilsa som en dynamisk process som paverkas av flera
faktorer. Halsan paverkas delvis av kulturella, samhalleliga och miljomassiga faktorer, dar de
faktorer som péaverkar hilsan negativt och skapar ohilsa bendmns som hilsohinder.
Halsohinder kan existera savil inom méanniskan som i miljon och kan dven aterfinnas i
medvarlden, det vill sdga utrymmet dar relationen mellan manniskor finns (Eriksson, 2014).

2.5.2 Lidande

Eriksson (1994) beskriver lidande som ett begrepp och fenomen, diar begreppet avspeglar ett
uppfattat tankeinnehdll som kan formuleras i ett antal termer. Begreppet patient betecknas
som den lidande manniskan, med dels en objektiv som en subjektiv form. Patientbegreppet
har da fatt definiera en manniskas sjukdom och diagnos, dar manniskan bakom ibland
glomts bort i ssammanhanget. Lidandet beskrivs fortsattningsvis som en strid mellan det
onda och det goda. Lidandet skildras som en intensiv kamp beroende av livssituationen, dar
samtidigt rorelse i lidandet medfor hopp och vilja och dar lycka inte kan uppnés utan ett
lidande. Att finna svar pa varfor lidande existerar, likvil som att forsoka lindra det, skiftar at
mellan olika utgdngspunkter. Detta kan dven urskiljas med forstéelsen i att varje lidande ar
individuellt. Lidandet behover ses utifran flera dimensioner som orsakas av olika faktorer.
Lidandet kan utga fran en kinsla av otillracklighet i forbindelse till det liv som var avsatt att
uppna och leva (Eriksson, 1994).

Eriksson (1994) menar att lidandet bestar av olika dimensioner, vilka beskrivs som goérande,
varande och vardande. Gorande ar nar manniskan forsoker undkomma lidandet genom
fysiska handlingar. Varande innebéar att manniskan stravar efter en inre balans och
vilbefinnande, dar slutligen vardandets dimension innefattar en inre kamp mellan liv och
dod. Lidande ar individuellt och skapas av manniskan och den miljo som omfattar henne.
Eriksson beskriver dven lidandets former som sjukdomslidande, vardlidande och livslidande.
Sjukdomslidande innebar det lidande som sjukdomen eller behandlingen for med sig,
exempelvis funktionshinder, smirta eller biverkningar. Livslidande &dr det lidandet som
paverkar det existentiella hos ménniskan och som ar beroende av var i livscykeln manniskan



befinner sig. Vardlidandet innefattar det lidande som orsakas av varden, till exempel
maktutovning av vardpersonal eller att som patient inte bli tagen pé allvar (Eriksson, 1994).

2.6 Problemformulering

I de fall da naringsbehovet inte kan tickas via oralt matintag kan behandling med parenteral
nutrition bli aktuellt. Tidigare forskning visar att sjukskoterskor inom hemsjukvarden ofta
upplever att bristfilliga majligheter ges for patienter att tala om de psykosociala aspekter
som behandlingen kan medfora. Sjukskoterskor beskriver det ofta utmanande att varda
patienter i hemmet, di de upplever avsaknad av resurser, kunskap och erfarenhet. Tidigare
forskning visar dven att anhoriga paverkas av patienternas behandling. Anhériga upplever
forandringar i vardagen i form av minskade sociala aktiviteter samt paverkade familje- och
vanskapsrelationer. Det vardvetenskapliga perspektivet avspeglar att upplevelsen av hilsa
innebar en kinsla av helhet och vilbefinnande, vilket inte behover betyda franvaro av
sjukdom. Detta kan vidare kopplas till det lidande som hélsan samspelar med. Enligt
riktlinjer har sjukskoterskor ett ansvar i sitt arbete att fraimja hilsa och lindra lidande, vilket
grundas i en helhetssyn av patienterna och deras omgivning. Med 6kad kunskap om hur
patienter upplever sin livssituation i samband med parenteral nutritionsbehandling i
hemmet kan det bidra till battre forutsattningar for sjukskoterskor att tillgodose
vardbehovet. Sjukskoterskor har en central roll i omvéardnaden av patienter med parenteral
nutrition och behover kunskap i hur de finner sin egen trygghet i vardandet for att kunna
bedriva god omvardnad. Ambitionen ar att resultatet ska bidra till en djupare forstaelse for
patienters upplevelse och livsomstéllning vid behandling med parenteral nutrition i hemmet.

3 SYFTE

Syftet med examensarbetet ar att beskriva patienters upplevelser av sin livssituation i
samband med parenteral nutritionsbehandling i hemmet.

4 METOD

I metodavsnittet motiveras val av metod, foljt av datainsamling och urval. Vidare beskrivs
analysmetod och avslutningsvis presenteras de etiska 6verviaganden som vidtagits i
examensarbetet.



4.1 Val av metod

Den metod som anviandes i detta examensarbete var en systematisk litteraturstudie med
kvalitativ ansats utifran en beskrivande syntes enligt Evans (2002). Metodvalet motiveras
genom att den ger en djupare forstaelse av upplevelser (Friberg, 2017), da detta ansags passa
studiens syfte vil. Metoden har sin uppkomst i den holistiska traditionen och syftar till att
studera manniskors erfarenheter av ett fenomen (Henricson & Billhult, 2017). En kvalitativ
metod tillampas for att skapa en 6kad forstaelse genom att sammanstilla tidigare forskning
till en ny helhet, for att sedan kunna anvindas som praktisk kunskap i vardarbetet (Friberg,
2017). Evans (2002) beskriver att kvalitativa data kan analyseras enligt tvd metoder; en med
beskrivande syntes och en med tolkande syntes. Vid en beskrivande syntes anges det
objektiva resultat som uppkommit efter analys av samtliga studier och bestar av fyra steg. I
det forsta steget gors en sokning av relevanta artiklar utifran &mnesomradets syfte. Det andra
steget innefattar att genom upprepad lasning identifiera olika nyckelfynd ur varje studie. I
det tredje steget sammanstills gemensamma teman och subteman utifran de identifierade
nyckelfynden. I det fjarde steget beskrivs slutligen det fenomen som uppkommit utifran
samtliga teman och subteman for att stodja syntesen (Evans, 2002).

4.2 Datainsamling och urval

Insamling av data genomfordes via databaserna CINAHL Plus och PubMed som bada
innehaller ett brett utbud av vardvetenskaplig forskning. Sokprocessen paborjades enligt
Evans (2002) forsta steg, vilket innebar att finna relevanta studier och fa en forstaelse for hur
mycket forskning som har bedrivits inom omrédet. Artiklar soktes fram som kunde svara pa
syftet med hjilp av inklusionskriterier och exklusionskriterier. Inklusionskriterierna
innefattade peer-review, vilket innebar att artikeln blivit kritiskt granskad, att fulltext fanns
och att artikeln var utgiven pa det engelska spraket. Fortsattningsvis kriavdes att artiklarna
var av kvalitativ ansats och med ett publikationsdatum inom &rtalen 2008—2018 samt inneha
patientperspektivet, inkluderat man och kvinnor. Fler inklusionskriterier bestod av att
patienter, oavsett bakomliggande sjukdom eller problem, behandlades med parenteral
nutrition i hemmet. Dirav blev inneliggande patienter pa sjukhus ett av
exklusionskriterierna. Kvantitativa artiklar och artiklar vars fokus lag pa sjukskoterskors eller
anhorigas perspektiv och medicinska artiklar om behandlingsformen ingick i
exklusionskriterierna. Aven artiklar vars studier baserades pa enbart patienter under 18 ar
ingick i exklusionskriterierna, detta da omradet oftast behandlas av en specialistutbildning.

Sokorden hittades genom att via Svensk MeSH o6versitta relevanta svenska ord till engelska
for att undvika tolkningsfel. For att beskriva en manniskas uppfattning av forandringar och
forstarkning av livsfaktorer anviandes MeSH-termen Quality of life (Svensk MeSH, 2018). I
databasen CINAHL Plus anvindes forutom CINAHL Headings 4ven MeSH-termer for att 6ka
traffsakerheten ytterligare. De s6kord som inte kunde aterfinnas som CINAHL Headings eller
MeSH-termer fann forfattarna inspiration till att anvinda genom att ldsa andra studiers
titlar, dar vanligt forekommande termer av intresse kunde identifieras. Sokorden anvindes i
kombination med varandra for att begransa sokresultatet tillsammans med inklusions- och



exklusionskriterierna for att fa fram visentliga artiklar for studiens syfte. Till hjilp anvindes
den booleska operatorn “AND” for att inkludera flera termer i sokningen (Ostlundh, 2017).
Manga artiklar innefattade bade patienternas och anhorigas perspektiv men da det tydligt
gick att skilja pa de olika perspektiven anvindes dven dessa artiklar. Till hjalp vid
granskandet av artiklar fran databasen Pubmed anvindes dven hemsidan Ulrichweb for att
forsakras om att de tidskrifter som valdes ut var peer-reviewed. Artiklarna bedomdes utifran
titel och abstrakten laste dven hos de artiklar som var av intresse for arbetet, darefter lastes
aven fulltexten och sedan valdes tio artiklar fram som svarade pa examensarbetets syfte.

I CINAHL Plus utférdes foljande sokningar med begriansningarna peer-review, ar 2008—
2018 med sokorden “home parenteral nutrition” [MeSH] AND patients [CINAHL Headings]
AND experience, vilket resulterade i 39 traffar, dar samtliga titlar och 20 abstrakt listes, sju
artiklar granskades i fulltext, varav en artikel valdes ut. Vidare gjordes en s6kning med
begransningarna peer-review, ar 2008—2018 bestaende av s6korden “total parenteral
nutrition” [CINAHL Headings] AND “quality of life” [CINAHL Headings] AND experience
AND adult [CINAHL Headings], vilket resulterade i nio traffar, diar samtliga titlar och sex
abstrakt lastes samt dir en artikel granskades i fulltext, vilken ocksa valdes ut for vidare
analys. Manuella sokningar gjordes i Google Scholar vilket resulterade i tva valda artiklar
som patraffades i andra studiers referenslistor. Da dessa var av intresse for besvarandet av
examensarbetets syfte men inte kunde aterfinnas vid angivna sokningar redovisas de som ett
resultat av manuella sokningar. Dessa tva artiklar frangick dock ett inklusionskriterium och
hade ett dldre publikationsdatum. Utover det ansag forfattarna att artiklarnas relevans for
examensarbetet var hog nog for att ignorera inklusionskriteriet. I PubMed utférdes foljande
sokning med begransningen ar 2008—2018 med sokorden “home parenteral nutrition
[MeSH]” AND patients AND daily life, vilket resulterade i 15 traffar, dar samtliga titlar och 11
abstrakt lastes, varav fyra artiklar granskades i fulltext, vilket slutligen resulterade i tva valda
artiklar. Ytterligare en sokning gjordes med begransningen ar 2008—2018 med s6korden
“home parenteral nutrition” [MeSH] AND qualitative research [MeSH], detta gav ett
resultat av 13 traffar, dar samtliga titlar och nio abstrakt lastes, varav sju artiklar granskades i
fulltext och dar slutligen fyra av artiklar valdes ut som svarade pa examensarbetets syfte.

Totalt gav sokningarna ett resultat av 48 artiklar i CINAHL Plus och 31 artiklar i Pubmed.
Detta gav ett slutligt resultat av 79 artiklar, varav 50 abstrakt och samtliga titlar lastes.
Slutligen aterstod 21 artiklar som granskades i fulltext. Inkluderat tvd manuella s6kningar
genererade dessa i tio artiklar som med tydlighet kunde svara pa syftet och dirmed anvandas
i resultatet. De kvarstiaende tio artiklarna redovisas i bilaga A och i bilaga B. De tio artiklarna
som valdes ut har kvalitetsgranskats, detta genomfordes med hjilp av Fribergs (2017)
fragestallningar for kvalitetsgranskning. Det valdes ut 12 kriterier av 14 mgjliga. Detta
motiveras genom att majoriteten av artiklarna inte kunde besvara de tva 6vriga kriterierna
och ansags da kunna exkluderas. For varje kriterium som kunde besvaras av artiklarna gavs
ett poang. Hog kvalitet innebar en poidngsumma av minst 9 poing, 5—8 poang for
medelkvalitet och 1—4 for 1ag kvalitet. De fragestillningar av Friberg (2017) som anvindes
som underlag for kvalitetsgranskningen av de utvalda artiklarna aterfinns i bilaga C.



4.3 Dataanalys och genomforande

Utifran det forsta steget enligt Evans (2002) beskrivande syntes vid en systematisk
litteraturstudie soktes tio kvalitativa vardvetenskapliga artiklar fram som svarade pa
examensarbetets syfte. I det andra steget lastes de utvalda artiklarna flera ganger for att
skapa en helhetsuppfattning, diarefter identifierades flera nyckelfynd ur varje artikel.
Nyckelfynd innefattar de fynd som kunde urskiljas ur texten i form av meningar som svarade
pa examensarbetets syfte. Vidare togs de olika nyckelfynden ur de valda artiklarna och
samlades i ett dokument, vilket resulterade i 160 nyckelfynd ur de tio valda artiklarna. Varje
nyckelfynd bevarades pa originalsprak och numrerades utifran ursprungsartikeln, for att pa
sa vis underlitta den slutliga jimforelsen och sammanstillningen. Dokumentet av nyckelfynd
brot ned artiklarna till deras nyckelkomponenter och lastes flera gdnger for att fa en
overblick. I det tredje steget granskades nyckelfynden noggrant for att fa en djupare
forstaelse av dess innebord. Darefter grupperades de utifran likheter och skillnader som
skapade olika subteman. Utifran de olika subteman som identifierades skapades teman,
vilket gav en mer tillvixande forstaelse for fenomenet och som diarmed kunde stodja
syntesen. I det fjarde steget kontrollerades de olika teman tillbaka till originalartikeln for att
avstimma noggrannheten. Slutligen beskrivs samtliga teman och subteman i resultatet for
att stodja syntesen. Nedan presenteras ett exempel av nyckelfynd, subtema och tema utifran
patienters upplevelser av parenteral nutritionsbehandling i hemmet, se tabell 1.

Tabell 1: Exempel pa nyckelfynd, subtema och tema.

Nyckelfynd Subtema Tema

“...the respondents felt dependent on others. In many cases,
this was the partner who had to help with the housekeeping
or sometimes assist with the HPN.” (Huisman-de Waal et

al., 2006, s. 219) Upplevelsen av
att vara i behov
“Seeing and meeting other people who were living and av stod

thriving was helpful for preparing for a life with HPN and
calming overwhelming feelings of anxiety, fear, frustration,

and even abandonment of “doing parenteral nutrition at Att hantera
home”.” (Winkler & Smith, 2015, s. 294). den nya
vardagen

“While many participants viewed the HPN regimen as a
restriction to their lives, HPN provides freedom and ability
to control their own lives in a certain way.” (Tsang & Carey,

2015, s. 19). Upplevelsen av
att aterta

“The majority agreed that HPN is a life-saving technology kontrollen 6ver

that they needed. Some of them happily accepted HPN, det dagliga livet

while some thought of HPN as something they ‘have to do’
and they had to accept it although HPN was a burden.”
(Tsang & Carey, 2015, s. 19).
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4.4 Etiska overvaganden

I detta examensarbete har forskningsetiska antaganden tagits i beaktande utifran Codex
(2018) riktlinjer vad géller att inte bidra till oredlighet i forskning. Detta innebar att inte med
ohederlighet forvranga, bidra till stold eller plagiering av data. Avseende sprakbegransningar
har endast artiklar med engelskt innehall valts ut for analys. Som Codex (2018) vidare
betonar som en betydande del av processen har de artiklar som anvénts varit granskade
enligt Peer-review, vilket pavisar en garanti for forskningens kvalitet. Samtliga artiklar som
anviants i examensarbetet har genomgatt en noggrann kvalitetsgranskning enligt Friberg
(2017), vilket innebar att de uppfyller de vetenskapliga krav som finns inom omrédet for
forskning. Fortsittningsvis framhaver Polit och Beck (2017) vikten av att forhalla sig objektiv
och saklig vid analys avinsamlad data. Detta sker genom att utesluta personliga virderingar
och tolkningar for att undvika risk for missvisande eller vilseledande i redovisningen av
resultatet.

5 RESULTAT

Syftet var att beskriva patienters upplevelser av sin livssituation i samband med parenteral
nutritionsbehandling i hemmet. Utifran analysen av tio vardvetenskapliga artiklar framkom
tva teman och fem subteman. Nedan kommer resultatet att presenteras utifran den analys
som utforts. En oversikt redovisas i Tabell 2.

Tabell 2: Teman och Subteman.

Teman Subteman

Upplevelsen av att vara fysiskt begrdnsad

Att uppleva forandringar i
vardagen Upplevelsen av att kdnna oro och rddsla

Upplevelsen av att vara socialt begrdnsad

Upplevelsen av att vara i behov av stod
Att hantera den nya vardagen

Upplevelsen av att aterta kontrollen over det dagliga livet
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5.1 Att uppleva forandringar i vardagen

Under temat Att uppleva fordndringar i vardagen beskrivs upplevelser av hur behandling
med parenteral nutrition i hemmet paverkade patienterna fysiskt, psykiskt och socialt.
Patienterna upplevde att deras vardag forandrades genom att de hindrades fran att utféra
tidigare vardagliga aktiviteter. De upplevde dven oro och riadsla 6ver behandlingsformens
eventuella komplikationer och biverkningar. Patienterna upplevde vidare att deras sociala
umginge paverkades, vilket skapade kanslor av utanférskap. De subteman som framkom var
Upplevelsen av att vara fysiskt begrdnsad, Upplevelsen av att kdnna oro och rddsla och
Upplevelsen av att vara socialt begrdnsad.

5.1.1 Upplevelsen av att vara fysiskt begransad

Patienterna upplevde att den parenterala nutritionsbehandlingen medforde restriktioner i
det dagliga livet i form av fysiska begransningar, vilket hindrade dem fran att aka pa semester
eller att resa. Detta bidrog till att de kinde sig bundna till hemmet (Ennis, Ablett, Taylor &
Lal, 2018; Heaney, et al., 2018; Huisman-de Waal, et al., 2006; Tsang & Carey, 2015).
Begriansningarna bidrog till att patienterna upplevde kénslor av forlorad kontroll 6ver den
egna kroppen och minskad sjilvstiandighet (Heaney, et al., 2018; Wong, Lucas & Wood,
2017). Patienterna upplevde dven begransningar i att de inte kunde spendera sin ledighet
som de sjilva 6nskade, mycket pa grund av risk for komplikationer och bristen pa tillginglig
sjukvard. Nar de val planerade att resa iviag kravdes mycket planering och forberedelser
(Ennis et al., 2018; Heaney et al., 2018; Huisman-de Waal et al., 2006; Tsang & Carey, 2015).
Att behova ta med all utrustning vid resor fran hemmet upplevdes ofta som problematiskt
och medforde en forlust av sjialvstandighet och valmgjligheter (Tsang & Carey, 2015; Wong et
al., 2017).

Manga patienter uttryckte att ett yrke bidrog till ett mél och var ett skal till att kliva upp ur
sangen pa morgonen. Dock hindrades de oftast fran en fast anstéllning pa grund av fysiska
begransningar, vilket paverkade deras livskvalitet (Heaney et al., 2018; Winkler et al.,
2010a). De uttryckte missngje over sin fysiska formaga och sin orkesloshet. Detta hanterades
genom kontinuerlig &terhamtning och att fokusera pa vad de kunde astadkomma, istallet for
att grubbla 6ver vad de inte var kapabla till (Winkler et al., 2010a). En del patienter upplevde
aven att de inte langre kunde uppratthélla sin roll i hemmet pa grund av minskad
rorelseforméga och trotthet. Patienterna sag ett samband mellan de fysiska problemen och
att vara oférmogen till hushallssysslor, vilket upplevdes som ett omfattande problem och
skapade kanslor av frustration (Heaney et al., 2018; Huisman-de Waal et al., 2006). De
negativa erfarenheter var ofta relaterade till aspekter gillande infusionsrutinen, som bade tog
léng tid och var frekvent. Detta medforde problem vad giller rorelsefriheten, vilket bidrog till
att de kinde sig begransade till hemmet (Tsang & Carey, 2015; Winkler et al., 2010a; Wong et
al., 2017).

Hur val patienterna accepterade behandlingen varierade beroende pa hur flexibla de kunde
vara med att anpassa deras rutiner och livsstil. Att anpassa infusionen efter deras vardag
bidrog till upplevelser av storre frihet (Winkler et al., 2010a; Winkler & Smith, 2015). Att veta
om behandlingen var temporir eller permanent bidrog till hur vil patienterna tolererade de
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begransningar som uppstod (Ennis et al., 2018; Winkler & Smith, 2015). Den centrala vendsa
infarten paverkade patienternas majligheter till aktiviteter i det dagliga livet. Eftersom det
var viktigt att halla infarten torr och ren, hindrades de fran att exempelvis bada eller duscha
utan vidare forberedelser (Tsang & Carey, 2015). Patienterna upplevde dven begransningar i
valet av klader, dar de var noga att dolja infarten for att undvika att dra till sig
uppmairksamhet. Den 6kade risken for infektioner bidrog dven till valet av att inte ha husdjur
och begriansade deras maojligheter for resor (Heaney et al., 2018).

5.1.2 Upplevelsen av att kdnna oro och radsla

Trots att patienterna kidnde oro och radsla 6ver sin livssituation pa grund av de medicinska
omstindigheterna forstod de hur viktig behandlingen var for att leva (Tsang & Carey, 2015;
Winkler et al., 2010a). Flera hade problem med hur deras situation sag ut och manga
upplevde att det var en obehaglig daglig rutin att behova administrera nutritionen.
Patienterna upplevde oro kring eventuella komplikationer med behandlingen, vilket
uttrycktes som ett stort problem (Huisman-de Waal et al., 2006). Processen att administrera
nutritionsbehandlingen kravde aseptisk teknik, vilket upplevdes som en pafrestning da det
tog tid fran deras dagliga liv. Att hélla hander, utrustning och omgivningen steril for att
undvika infektioner i blodbanan skapade kénslor av oro och riadsla. Trots oron for infektioner
forsokte patienterna att leva ett normalt liv (Tsang & Carey, 2015; Winkler & Smith, 2015).
Smarta, diarré, kramper i hinderna, leverskada och kognitiva svarigheter var andra
komplikationer som patienterna uttryckte en oro och frustration 6ver. Det paverkade vidare
deras livskvalitet och medforde att de ofta stannade i hemmet (Heaney et al., 2018;
Huisman-de Waal et al., 2006; Orrevall, Tishelman & Permert, 2005; Winkler & Smith,
2015). En patient beskrev det som: “I am afraid of complications with the catheter. I am
afraid that I will be left on my own. Afraid that one day it will be the end; I am afraid of
dying.” (Huisman-de Waal et al., 2006, p.218). Vissa av patienterna uttryckte dven en oro for
framtiden och en radsla for att do (Huisman-de Waal et al., 2006).

En del patienter beskrev hur behandlingen hade péaverkat deras sjilvbild, dar negativ
sjalvkansla och brist pa sjalvfortroende grundades i kanslor av oro och radsla. Sjalvbilden
forsamrades pa grund av infusionsslangen och ryggsiacken med naringspasen som de
tvingades bara (Heaney et al., 2018; Wong et al., 2017). En del patienter beskrev dven att de
upplevde sig osynliga for omgivningen, vilket skapade kéanslor av radsla och frustration
(Huisman-de Waal et al., 2006). Vetskapen om att behandlingen kunde vara permanent
hjilpte patienterna att hantera de psykosociala pafrestningar som kunde uppkomma. Nagra
liknade behandlingen med en arbetsuppgift, vilket gav det en mer bekant form och minskade
kanslor av obehag (Ennis et al., 2018; Winkler & Smith, 2015).

5.1.3 Upplevelsen av att vara socialt begransad

Manga patienter upplevde sociala begriansningar som en problematisk f6ljd av behandling
med parenteral nutrition i hemmet, vilket bidrog till utebliven socialisering (Heaney et al.,
2018; Huisman-de Waal et al., 2006; Orrevall et al., 2005). De beskrev att begriansningarna
berodde pa behandlingsformen som paverkade forméagan och viljan att delta i sociala
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sammanhang (Heaney et al., 2018; Huisman-de Waal et al., 2006). Patienterna beskrev ofta
kanslor av stress eller orkesloshet efter deltagande i aktiviteter eller sociala sammanhang
(Heaney et al., 2018; Winkler et al., 2010a). Vidare uppmarksammade patienterna de
svarigheter som fanns vid att delta i tillstdllningar som involverade maéltider. Att avboka
planer i sista minuten eller att ignorera inbjudningar var forekommande (Heaney et al.,
2018; Winkler et al., 2010b). Patienterna sag ett samband mellan deras kanslor och sociala
begransningar. Nar de inte lingre kunde delta i sociala ssmmanhang upplevde de sig inlasta,
vilket medforde kénslor av sorg. Dessutom upplevde flertalet av patienterna emellanat att de
blev lamnade i utanforskap eller att de inte lingre raknades med (Heaney et al., 2018;
Huisman-de Waal et al., 2006).

Till f6]jd av forandringar i matvanorna skapade patienterna strategier for att dta ute,
exempelvis genom att bestilla in en forratt istillet for varmritt eller att be om att {4 ta med
den bestillda maten hem for att inte behova 4ta pa plats (Tsang & Carey, 2015; Winkler et al.,
2010b). Manga patienter ville trots det gora sina anhoriga lyckliga genom att delta vid
restaurangbesok och andra sociala tillstdllningar. Vissa foredrog att inte dta alls nir de var
ute med familj och vinner, men dir de i andra sammanhang kénde sig tvungna att bestilla in
nagot litet for att tillfredsstilla sallskapet (Tsang & Carey, 2015; Winkler et al., 2010b).

If it was a friend, like really close friends, I probably wouldn’t eat. I'll just, you know, have
a drink. And I wouldn’t worry about it. But if it was somewhere else when there was, you
know, like my husband’s work Christmas party or get-together with them, I'll try and eat
something. I really don’t want people asking “why aren’t you eating?” I don’t want them
think that I'm not eating because I don’t like the food or something like that. I just try and
find something (Tsang & Carey, 2015, p.20).

Vissa patienter upplevde inga forandringar i aptiten medan andra upplevde en minskad
respektive 6kad matlust. Kommentarer fran omgivningen gillande deras intag av mat kunde
darfor emellanat uppfattas som problematiskt (Heaney et al., 2018; Orrevall et al., 2005).
Gemensamt hos patienterna var uppskattandet av smorgasbord och bufféer, vilket
resulterade i farre kommentarer gillande deras val av mat eller portionsstorlek. De
uppskattade inbjudningar till ssmmankomster och restaurangbesok, dven om de sjilva inte
alltid kunde ata (Winkler et al., 2010b). Dock beskrev patienterna det ofta utmanande att
besoka restauranger da det skiljde sig vad de bestillde in och vad de kunde 4ta i jamforelse
med andra, vilket gjorde att de fokuserade mer pa atmosfaren samt det sociala
sammanhanget dn sjialva maten (Tsang & Carey, 2015; Winkler et al., 2010b).

5.2 Att hantera den nya vardagen

Under temat Att hantera den nya vardagen beskrivs upplevelser om hur behandling med
parenteral nutrition i hemmet paverkade patienternas behov av stod samt hur de anpassade
sin nya vardag. Patienterna uttryckte ett 6kat behov av stod inom flera omraden, vilket
hjilpte dem att hantera den nya situationen. Patienterna anpassade livet efter deras
forutsattningar och kunde skapa strategier for att bemastra den nya vardagen. Patienterna
kunde dven acceptera behandlingen utifran dess positiva effekt pa hilsan. De subteman som
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framkom var Upplevelsen av att vara i behov av stéd och Upplevelsen av att aterta
kontrollen over det dagliga livet.

5.2.1 Upplevelsen av att vara i behov av stéd

Patienterna upplevde sig ofta beroende av andra, vilket i manga fall innebar anhoriga, som
hjalpte till med hushéllssysslor och skotseln av behandlingen (Dreesen et al., 2014; Huisman-
de Waal et al., 2006). Patienterna upplevde det ofta problematiskt att behova be om hjalp,
vilket emellanat var svart att acceptera, da de inte ville uppfattas som en borda for andra
(Heaney et al., 2018; Huisman-de Waal et al., 2006). Det beskrevs av en patient som: “I feel I
should be able to do them myself because I used to. I used to be able to do it all and it's
frustrating when you have to ask somebody else to do it.” (Heaney et al., 2018, p.37). Manga
patienter hade regelbundna besok fran anhoriga och uppskattade det stod och den forstaelse
som de ingav (Dreesen et al., 2014; Wong et al., 2017). Stodet fran anhoriga beskrivs som
viktigt for att uppratthélla en god livskvalitet (Winkler et al., 2010a). Stodet fran anhoriga
upplevdes speciellt som viktigt nar det kom till diskussioner mellan sjukskéterskor och
patienterna dir en tydlig kommunikation med sjukskoterskor var viktigt for att undvika
uppkomst av problem. Ibland uppfattades kommunikationen med sjukskoterskor som
bristfillig, vilket kunde leda till onédiga konflikter (Dreesen et al., 2014; Ennis et al., 2018).

Patienterna upplevde ibland skuld till f6ljd av att deras anhorigas liv blev begransat av
behandlingen med parenteral nutrition, vilket bidrog till en forsdmrad livskvalitet och dar de
uttryckte ett okat behov av st6d (Tsang & Carey, 2015). Att triaffa och bemota andra
manniskor med liknande livserfarenheter upplevdes av patienterna som nyttigt for att
forberedas infor en ny tillvaro med behandlingen, vilket stillade kanslor av ovisshet inf6r
framtiden. Patienterna uttryckte dven ett gott sjalvfortroende nar de fick stod i form av
utbildning om behandlingen frén sjukvarden och nar erfarenheter kunde delas med andra
(Dreesen et al., 2014; Winkler et al., 2010a; Winkler & Smith, 2015). En del patienter
upplevde brister i stodet och kommunikationen fran sjukvardspersonalen nir problem
uppstod, exempelvis vilka atgarder som skulle vidtas vid lackande péasar (Dreesen et al.,
2014; Huisman-de Waal et al., 2006). Manga patienter upplevde att de var i behov av stod
fran en utbildad och erfaren sjukskoterska, dar behandlingen sags som avgorande for deras
overlevnad (Dreesen et al., 2014; Winkler et al., 2010b). Patienterna uttryckte uppskattning
over det stod som sjukvardspersonalen ingav, da de ofta fanns lattillgangliga och var villiga
att lyssna (Dreesen et al., 2014; Orrevall et al., 2005). Majoriteten uttryckte att
sjukskoterskors narvaro bidrog till upplevelser av sikerhet och befrielse fran alla tekniska
forfaranden (Dreesen et al., 2014: Ennis et al., 2018). De patienter som var i behov av stod
fran hemsjukvarden for paborjandet av infusionen upplevdes ha mindre flexibilitet vid behov
av eventuella andringar géillande infusionsstart (Orrevall et al., 2005; Wong et al., 2017).
Brister i stodet fran sjukvardspersonalen bidrog till negativa erfarenheter hos patienterna.
Detta upplevdes som en besvikelse och bidrog till att patienterna forminskade de problem
som uppstod for att undvika konflikter. Att vara i behov av stod och vard i hemmet uttrycktes
ibland av patienterna som ett inkriktande av den privata sfaren (Ennis et al., 2018; Orrevall
et al., 2005). En del patienter uttryckte dock ensamhet trots det stod de fick. De var tvungna
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att hantera besvikelser och brist pa forstdelse fran andra manniskor samt avsaknad av
vanner, vilket resulterade i kidnslor av sorg och ilska (Huisman-de Waal et al., 2006).

5.2.2 Upplevelsen av att aterta kontrollen éver det dagliga livet

Manga patienter upplevde behandlingen som en begransning i vardagen, men som samtidigt
bidrog till upplevelser av frihet, sjalvstandighet, forbattrad livskvalitet samt en mgjlighet att
kontrollera det egna livet (Dreesen et al., 2014; Heaney et al., 2018; Tsang & Carey, 2015).
Patienterna upplevde sdkerhet kring att deras naringsbehov tillgodosdgs med behandlingen
och att de kunde 6ka i vikt och aterfa styrka utan att ata, vilket forbattrade

livskvaliteten (Orrevall et al., 2005; Winkler et al., 2010a; Winkler et al., 2010b; Winkler &
Smith, 2015). Detta 6kade mgjligheterna till dagliga aktiviteter och de kidnde en tacksamhet
till behandlingen som gjorde det majligt att aterigen leva ett normalt liv (Orrevall et al, 2005;
Winkler & Smith, 2015). Behandlingen bidrog dven till att patienterna kunde bo kvar i det
egna hemmet istillet for att behova vardas pa sjukhuset (Orrevall et al., 2005; Tsang & Carey,
2015). Att bli mer sjilvstiandiga i behandlingen innebar att patienterna var mindre beroende
av sjukskoterskor och upplevde en 6kad frihet. Dock avstod vissa patienter fran denna
sjalvstandighet pa grund av ridsla for 6kad risk for komplikationer (Ennis et al., 2018;
Orrevall et al., 2005).

Patienterna behovde anpassa och integrera behandlingen till deras dagliga aktiviteter och
sociala liv (Winkler, et al., 2010a; Wong et al., 2017). Tillforseln av naringsamnen som
behandlingen gav gjorde det mojligt for dem att delta i aktiviteter, arbete och hushallssysslor.
Detta bidrog till att patienterna kiande sig vilméaende, speciellt di behandlingen kunde startas
over natten (Orrevall et al., 2005; Tsang & Carey, 2015; Winkler et al., 2010a). Patienterna
etablerade nya rutiner som att exempelvis justera infusionsschemat till att passa deras
sociala planer och fick dirmed fler mojligheter att delta i aktiviteter (Winkler et al., 2010a;
Winkler & Smith, 2015). Behandlingen blev en integrerad del i patienternas liv, dar de kunde
finna vagar att minimera dess inverkan pa livskvaliteten. De forklarade hur de integrerade
behandlingen till en daglig rutin, i jimforelse med att exempelvis borsta tdnderna.
Majoriteten av patienterna sdg behandlingen som hjalpsam och inte som en borda (Ennis et
al., 2018; Winkler et al., 2010a; Winkler & Smith, 2015). Patienterna accepterade
forandringar i vardagen genom att anpassa sina mal och forvantningar. Det var vanligt att
hora patienterna prata om detta med en positiv attityd (Winkler et al., 2010a). Patienterna
beskrev hur viktigt hélsa och energi var for att delta i aktiviteter (Winkler et al., 2010a;
Winkler & Smith, 2015). Manga uttryckte tacksamhet 6ver den forbattrade livskvaliteten nar
de jamforde med sitt tidigare livinnan behandlingen (Tsang & Carey, 2015).

It’s like a miracle ‘cos I was bed-ridden basically. And now, you know, I've been able to
walk around. I was going back to cooking, going back to a little bit of cleaning. I can drive
now as well. And they’re things that I haven’t done for years ‘cos I was just too ill (Tsang &
Carey, 2015, p.19).

Majoriteten av patienterna beskrev behandlingen som en livraddning och som
livsuppehéllande (Tsang & Carey, 2015; Winkler et al., 2010a; Winkler & Smith, 2015). De
larde sig uppskatta vad de fortfarande kunde klara av och de uttryckte tacksamhet for
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behandlingens funktion (Huisman-de Waal et al., 2006). Patienterna upplevde flera positiva
forandringar i den generella hilsan av behandlingen med parenteral nutrition, vilket
resulterade i att de aterfick kontroll 6ver det dagliga livet (Tsang & Carey, 2015; Wong et al.,
2017).

6 DISKUSSION

I detta avsnitt kommer examensarbetets metoddiskussion, resultatdiskussion samt
etikdiskussion att presenteras. Resultatdiskussionen ger en anknytning till tidigare forskning
utifran sjukskoterskors och anhorigas perspektiv. Resultatet diskuteras vidare mot det
vardvetenskapliga perspektivet samt sjukskoterskors ansvarsomraden utifran lagar och
styrdokument. I metoddiskussionen framfors styrkor och svagheter i relation till den valda
analysmetoden. I etikdiskussionen diskuteras de etiska overviganden som vidtagits for
arbetet.

6.1 Metoddiskussion

Den metod som anviandes i detta examensarbete var en systematisk litteraturstudie med
beskrivande syntes enligt Evans (2002). Valet av metod baseras pa examensarbetets avsedda
syfte som var att beskriva patienters upplevelser av sin livssituation i samband med
parenteral nutritionsbehandling i hemmet. Detta grundas i en kvalitativ ansats, som syftar till
att ge en Okad forstaelse for det fenomen som ar valt att undersokas (Friberg, 2017).

De databaser som anviandes for inhdmtande av artiklar var CINAHL Plus och PubMed, vilka
béada innehaller ett stort utbud av vardvetenskaplig forskning. Ett kriterium som tillimpades
i urvalet av kvalitativa artiklar var funktionen peer reviewed, detta for att aktivt uppratthalla
en god kvalitet i datainsamlingen. Fortsattningsvis innefattade inklusionskriterierna att
artikelns utgivningssprak var pa engelska med fokus pa patientperspektivet, inkluderat man
och kvinnor samt med utgivningsar 2008-2018. Forfattarna valde att exkludera barn under
18 ar da barns upplevelser ansags skilja sig fran vuxnas, och dar omradet bor utforskas
franskilt och under specialisering. Att urvalet begransades till tio &r motiveras genom att
bristande aktuell kvalitativ forskning pétraffades inom omrédet. Till f6ljd av de svarigheter
som uppstod i att hitta artiklar som svarade till examensarbetets syfte kravdes ett vidare
tillvigagéngssatt for att finna relevanta studier. Detta gjordes med hjilp av manuella
sokningar, utifran ett granskande av andra studiers referenslistor, dir tva artiklar fanns av
intresse. Det medforde vidare att tva artiklar inkluderades som frangick de ovanstidende
begransningarna, med ett publikationsdatum ar 2005 samt 2006. D4 artiklarna ansags som
val anviandbara for besvarandet av examensarbetets syfte aterfinns de som ett resultat av
manuella s6kningar. De sokord som anvindes i databaserna CINAHL Plus och PubMed
kombinerades med varandra for att ge ett sndvare resultat. Sokningarna paborjades med
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sokord som forfattarna skapade utifran intresseomradet, vilka sedan kunde anviandas som
CINAHL Headings och MeSH-termer. Ovriga sokord hittades genom att tilligna noggrann
uppmairksamhet at de valda studiernas titlar, abstract och subjects for att fa inspiration.

Samtliga kvalitativa artiklar som anvints i examensarbetet har genomgétt en
kvalitetsgranskning utifrn Fribergs (2017) fragestillningar for kvalitativ forskning. Varje
artikel granskades och poangsattes utifran de fragestillningar som tydligt kunde besvaras.
Samtliga artiklar ansags vara av hog kvalitet efter granskningen. Gemensamt hos artiklarna
var en bristfillig beskrivning av de teoretiska utgangspunkterna, men da detta var
utmirkande for majoriteten av studierna bedémdes det inte som ett problem i relation till
dess kvalitet. For att forskning ska bedomas inneha god kvalitet anvinds fortsattningsvis ett
antal kvalitetskriterier. For kvalitativ forskning bendmns dessa som overforbarhet, giltighet
och trovirdighet. Overforbarhet beskrivs av Polit och Beck (2017) som i vilken utstrickning
forskningsresultatet skulle kunna 6verforas till andra grupper eller i liknande sammanhang,.
Giltighet beskrivs som hur vil sanningen i resultatet stimmer 6verens med verkligheten och
vilken héllbarhet studiens resultat har. Begreppet trovardighet syftar till studiens sanning i
relation till insamlad data, dar det ska vara mojligt att genomf6ra en upprepad studie och
aterfa ett liknande resultat (Polit & Beck, 2017).

Examensarbetets 6verforbarhet stiarks genom att bade mén och kvinnor i olika aldrar fran
olika ldnder intervjuats. De ldnder studierna genomforts inom ar Belgien, Storbritannien,
Nederlanderna, Sverige, Australien och USA. Utifran studiernas resultat identifierades flera
likheter som kunde styrka 6verforbarheten, dock skulle detta starkas ytterligare om flertalet
lander hade inkluderats. Samtidigt finns ytterligare en viktig aspekt i beskrivandet av
upplevelser. Alla upplevelser ar unika och bidrar darmed till att en definitiv 6verforbarhet
inte 4r mojlig. Examensarbetets giltighet stiarks genom att vardvetenskaplig kvalitativ
forskning inhamtats fran databaserna CINAHL Plus och PubMed. Vidare har relativt aktuell
data samlats in, med ett tidsintervall inom tio ar, bortsett fran tva valda artiklar. En av de
svarigheter som uppkom var just att finna aktuell kvalitativ forskning inom omradet.
Forfattarna valde medvetet ett stort aldersspann hos deltagarna i studierna som analyserades
for att oka giltigheten. Examensarbetets trovardighet starks genom att forfattarna noggrant
foljt stegen i den systematiska litteraturstudien enligt Evans (2002). De nyckelfynd som
samlades in var utifrin patientperspektivet och baserades pa intervjuer. Aven citat anvindes
for att stirka troviardigheten i resultatet, vilket gav en djupare forstelse av fenomenet.
Vidare anviandes Fribergs (2017) kvalitetskriterier vid urvalet av studier, for att uppratthélla
en god kvalitet av insamlad data. For att oka tillforlitligheten ytterligare kravs fler studier
inom omradet med grund inom kvalitativ forskning.

De kvalitativa artiklarna som valdes ut for analys i examensarbetet medger bade styrkor och
svagheter. De styrkor som identifierades var att studierna inkluderade bade man och kvinnor
i varierande aldrar fran olika ldnder. Dock fanns svagheter i begransningen av analyserad
data, dar endast 10 artiklar valdes for vidare analys. De svarigheter som framkom under
examensarbetets genomforande var tillgangen av kvalitativa artiklar inom omradet med ett
publikationsdatum inom de senaste tio aren. Aktuell kvantitativ forskning aterfanns vid
sokningar, men da dessa exkluderades noterades svarigheter i att finna just kvalitativ data.
Detta resulterade i en vald artikel som frangick inklusionskriteriet inom ramen for tio ar,
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men dar dess innehall ansags vil anvandbart for besvarandet av examensarbetets syfte.
Ytterligare svarigheter uppstod i sammanforandet av teman och subteman, dd ménga av
artiklarnas nyckelfynd uppfattades ha flera samt liknande inneborder. Problemet kunde dock
minimeras genom upprepad ldsning och gemensam diskussion kring artiklarnas innehall.
Genom att varje nyckelfynd markerades med ett nummer till originalstudien kunde ocksa en
enkel hirledning tillbaka goras.

Intressant for examensarbetets syfte hade ockséa varit att anvinda en empirisk studie med
mojlighet till intervjuer som metod. Fordelarna med en empirisk studie hade dirmed kunna
visa sig genom inhdmtandet av ny kunskap inom omrédet for patientperspektivet, vilket dock
valdes bort av forfattarna pa grund av tidsbrist. Under examensarbetets genomférande har
arbetet fordelats lika mellan forfattarna. Att skriva examensarbetet tillsammans har erfarits
positivt da djupare diskussioner bidragit till att feltolkning kunnat undvikas och ett mer
rattvist resultat kunnat framforts.

6.2 Resultatdiskussion

Resultatdiskussionen innehaller patienters upplevelser av sin livssituation i samband med
parenteral nutritionsbehandling i hemmet. D4 examensarbetets syfte inkluderade artiklar av
bade man och kvinnors perspektiv inom varierande aldrar gav detta ett brett och utforskat
slutresultat. Forfattarna ville lyfta hur patienter paverkas i det dagliga livet av behandlingen,
vilket ocksa gav information om hur viktig sjukskoterskors och anhorigas roll var. Det
framkom att patienterna bade upplevde begriansningar som nya mgjligheter i vardagen till
resultat av behandlingen. Resultatet diskuteras mot den tidigare beskrivna forskningen samt
det vardvetenskapliga perspektivet utifran Erikssons (1994, 2000, 2014) teori om hilsa och
lidande. Vidare kommer resultatet d4ven diskuteras mot de lagar och styrdokument som varit
av relevans for examensarbetet.

I resultatet framkom det att patienter som vardas med parenteral nutrition i hemmet
upplevde begransningar i form av fysiska restriktioner i det dagliga livet. Detta medforde
problem vad giller rorelsefrihet och vid planer pé att resa bort. Begransningarna bidrog till
kanslor av forlorad kontroll 6ver det egna livet och paverkade deras livskvalitet och upplevda
halsa. Som Eriksson (2014) beskriver kan hilsan paverkas av kulturella, samhélleliga och
miljomassiga faktorer, vilka kan utgora hilsohinder och orsaka ohilsa hos ménniskor.
Upplevelsen av minskad rorelsefrihet kunde utgora ett halsohinder for patienterna, da de var
oférmodgna att spendera sin ledighet som de sjdlva 6nskade. Tidigare forskning visar att 4ven
anhoriga upplever begransningar i form av minskade sociala sammanhang och péverkade
familje- och vianskapsrelationer till f6ljd av behandlingen (Winkler & Smith, 2014; Nelson et
al., 2017). Detta kan relateras till att det beskrivs som viktigt av sjukskoterskor att stodja
patienter och deras anhoriga i de problematiska foljder som behandlingen kan medfora
(Wyer, 2017). Som Kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017) beskriver har sjukskoterskor i sitt arbete ett ansvar att
forbattra, bibehélla eller aterskapa hilsa samt bidra till uppratthéllandet av god livskvalitet.

19



Resultatet visade dven att patienterna upplevde oro och riadsla kring eventuella
komplikationer och biverkningar av behandlingen. Radslan for infektioner och andra
biverkningar medforde att de ofta stannade i hemmet. Vissa av patienterna beskrev dven en
oro for framtiden och en radsla for att do. Detta kan kopplas till Erikssons (1994) beskrivning
av sjukdomslidande, vilket innebar det lidande som sjukdomen eller behandlingen for med
sig. Hos patienterna har detta yttrat sig i form av ridsla och oro for eventuella
komplikationer. Eriksson (1994) beskriver dven begreppet livslidande dar lidandet paverkar
det existentiella hos manniskan. Den parenterala nutritionsbehandlingen kan dven orsaka ett
livslidande hos patienterna, dar radsla och tankar kring framtiden och déden har uttryckts.
Enligt tidigare forskning upplever sjukskoterskor att det finns brister i stodet for patienterna
att tala om de psykiska pafrestningar som behandlingen kan medféra (Huisman-de Waal et
al., 2011). Samtidigt har sjukskoterskor en viktig del i att utbilda patienter och anhoriga i
behandlingen samt vilka problem, biverkningar och komplikationer som kan uppkomma
(Winkler & Guenter, 2014). Enligt Patientsdkerhetslagen (SFS 2010:659) har sjukskoterskor
ett ansvar for att arbeta mot att hog patientsikerhet vidhélls och arbeta for att forebygga
vardskador, som exempelvis vardrelaterade infektioner. Det framkom &ven i resultatet att
patienterna forsokte att leva ett normalt liv trots radslan for infektioner och andra
komplikationer, dir sjukskoterskor hade en viktig roll vad giller utbildning och information
kring behandlingen.

Vidare i resultatet framkom upplevelser i form av sociala begransningar som en problematisk
foljd av behandlingen. Patienterna uttryckte att behandlingsformen paverkade formégan och
viljan att delta i sociala aktiviteter. Att inte lingre kunna delta i sociala sammanhang kunde
bidra till kanslor av isolering och sorg. Detta kan kopplas till Erikssons (1994) beskrivning av
lidande, dir lidandet skildras som en intensiv kamp beroende av livssituationen och kan utga
fran en kansla av otillracklighet i forbindelse till det liv som var avsatt att uppna och leva. Det
kan jamforas med att behandlingen paverkade patienternas livssituation och orsakade ett
lidande, som i ménga fall grundades i minskad forméga att delta i sociala sammanhang. Att
manga sociala sammanhang var méltidsrelaterade bidrog till ytterligare utmaningar.
Resultatet visade att vissa patienter inte upplevde nagra forandringar i aptiten medan andra
beskrev en minskad eller 6kad matlust. Detta kunde vidare upplevas som problematiskt da
kommentarer fran omgivningen gillande deras begransade matintag var vanligt
forekommande. Tidigare forskning visar att Aven anhoriga upplever maltidssituationer som
mindre tillfredsstillande och kianner ett minskat behov av att sjilva dta. Anhoriga uttrycker
fortsattningsvis maktloshet och frustration 6ver det begransade matintaget hos patienterna,
dar de kénner ett eget ansvar 6ver att naringsbehovet tillgodoses (Orrevall et al., 2004). Det
kan vidare kopplas till sjukskoterskors ansvar att utfora riskbedomningar och arbeta for att
forebygga vardskador, dar framfor allt risken for undernaring ar vanligt hos dessa patienter
(Svensk sjukskoterskeforening, 2017).

I resultatet framkom 4ven att patienter upplevde ett 6kat behov av stod fran anhoriga och
sjukvarden. De upplevde att anhoriga bidrog till god livskvalitet och sikerhet. Genom stodet
fran omgivningen underldttades och anpassades behandlingen till det dagliga livet. Enligt
tidigare forskning beskriver anhoriga att de har en betydelsefull roll som innefattar bade
fysiskt som emotionellt stod. Dock upplever anhoriga att deras livskvalitet forsamras till f6ljd
av det okade ansvaret som tillkommer (Silver och Wellman, 2002). Enligt
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Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (Svensk sjukskoterskeforening, 2017)
ska sjukskoterskor i samrad med patienten och eventuella narstaende bedoma, planera,
genomfora och utvirdera omvardnaden. I resultatet framkom det att interaktioner med
sjukvarden upplevdes som bade positivt och negativt. Patienterna uttryckte en uppskattning
for sjukskoterskorna, dar deras tillvaro bidrog till upplevelser av sikerhet. I tidigare
forskning beskriver sjukskoterskor det som viktigt att skapa ett fortroende och utveckla en
vardande relation for att bedriva en god omvardnad samt for att kunna hantera
kanslomassigt svara diskussioner (Holmdahl et al., 2014). Enligt Halso- och sjukvardslagen
(SFS 2017:30) ska vardpersonal, lokaler och utrustning for att bedriva god vard finnas
lattillgangligt. I resultatet framgick det att négra av patienterna upplevde ett inkraktande av
den privata sfaren vid vard i hemmet pa grund av det material och den utrustning som
behovdes. Samtidigt framgar det i tidigare forskning att sjukskéterskorna upplever att
anpassningen orsakar ett intrdng pa patienternas hemmiljo (Holmdahl et al., 2014). I tidigare
forskning beskrivs anhoriga genomga flera livsomstallningar till f61jd av patienternas
forandrade livssituation, vilket innebar att stodet fran sjukskoterskor fore och under
behandlingen i storre utstrackning bor prioriteras och foljas upp (Orrevall et al., 2004).

Avslutningsvis framkom det i resultatet att patienterna upplevde tacksamhet till
behandlingen trots de begransningar som uppstod. De anpassade sitt liv till behandlingen
och skapade nya rutiner i vardagen. Behandlingen medforde frihet och sjilvstandighet
genom att de aterfick styrka och energi. I tidigare forskning beskriver anhoriga att vetskapen
kring behandlingsformens niringstackande syfte ar betryggande och bidrar till ett okat
vilbefinnande (Santarpia och Bozzetti, 2018). Eriksson (2014) beskriver hilsa som ett
tillstdnd av sundhet, friskhet och vilbefinnande. Sundhet symboliserar det psykiska, friskhet
det kroppsliga och vilbefinnande det upplevda tillstandet av vilbehag. Sundhet kan har
kopplas till patienternas upplevelse av sjilvstandighet. Friskhet kan ses som den styrka och
energi som aterfunnits, och vilbefinnande som den tacksamhet trots begransningarna
behandlingen medfor. I resultatet framkom vidare att det sdgs som betydelsefullt att kunna
bo kvar i det egna hemmet istillet for pa sjukhus, vilket mojliggjordes till f6ljd av
behandlingsformen. I tidigare forskning beskriver sjukskoterskors ett stort ansvar over det
medicinska arbetet och den kontinuerliga utviarderingen av patienternas tillstdnd, vilket ar
forutsattningar for fortsatt behandling i hemmiljé (Winkler och Guenter, 2014). Vidare
framkom det i resultatet att majoriteten av patienterna upplevde behandlingen som en
livraddning och som livsuppehallande. Tidigare forskning visar dven att anhoriga sag
behandlingen som avgorande for patienternas 6verlevnad och hade inga svarigheter i att
acceptera dess syfte (Orrevall et al., 2004).

6.3 Etikdiskussion

Under examensarbetets genomforande har ingen etisk problematik uppstéatt.
Forskningsetiska principer har vidtagits utifran Codex (2018) riktlinjer, vilket innebar att
inte medvetet forvranga, bidra till stold eller plagiering av data. Aktivt har forfattarna under
arbetets genomforande stravat efter att inte anvianda sin forforstaelse. Da bada forfattarna
har viss erfarenhet inom omradet har forforstaelsen bearbetats utifran basta formaga for att
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inte paverka datainsamlingen. Detta har avsiktligt gjorts genom ett kritiskt och objektivt
forhallningssitt, med en medvetenhet om att inte orsaka feltolkning av resultatet. Samtliga
artiklar som inkluderades var dven utgivna pa engelska for att underlitta 6versattning och
forstaelsen. Vid oversittning av engelsksprakiga meningar till svenska har specifik
noggrannhet vidtagits, vilket inneburit en gemensam diskussion samt vid behov har ett
engelskt-svenskt lexikon anvénts vid 6versattande. De citat som medtagits har bevarats pa
sitt originalsprék for att undvika omtolkning av dess innebord. Detta for att kunna stiarka
resultatets innehall ytterligare. Genom en noggrann referenshantering enligt APA (American
Psychological Association, 2018) har ocksa lasaren mgjlighet att spara de ursprungskillor
som examensarbetet utgatt fran for att tydliggora dess slutsatser. Vidare har endast artiklar
av hog kvalitet valts ut for vidare analys, detta har gjorts med hjélp av Fribergs (2017)
kvalitetskriterier for kvalitativ forskning. Fortsittningsvis beskriver samtliga artiklar som
anvants i examensarbetets resultat ett informerat samtycke fran deltagarna innan paborjad
studie. Hade fler kvalitativa studier inom patientperspektivet funnits hade examensarbetet
aven kunnat stodjas av en storre andel data i analysen. Genom att forskningsprocessen
noggrant dokumenterats har ocksa ldsaren majlighet att folja de urval och exklusioner som
gjorts, vilket medfor att stegen inom processen med enkelhet kan harledas. Avslutningsvis
har examensarbetet inte for avsikt att krianka eller foroldimpa nagon persons asikt eller
erfarenhet.

7 SLUTSATS

Syftet med examensarbetet var att beskriva patienters upplevelser av sin livssituation i
samband med parenteral nutritionsbehandling i hemmet. Patienterna upplevde fysiska
begransningar i form av trotthet och oférmaga i utféorandet av arbetsuppgifter samt minskad
rorelsefrihet i vardagen. De beskrev dven begransningar vid att delta i sociala aktiviteter,
vilket ibland kunde leda till ofrivillig isolering. Att skapa strategier vid deltagande i sociala
sammanhang bidrog till att aktiviteter anda kunde uppskattas, trots begransningarna.
Patienterna beskrev dven upplevelser av oro och ridsla for komplikationer som vanligt
forekommande. Behandlingen upplevdes dven paverka sjalvkanslan och sjalvbilden negativt.
Trots detta forsokte patienterna att leva ett s normalt liv som mojligt. Att hantera den nya
vardagen som behandlingen medférde resulterade i bade begransningar som nya
mojligheter. Trots begransningarna uttrycktes en tacksamhet 6ver behandlingen da den
beskrevs som en livriddning och avgérande for fortsatt levnad. Aterfunnen styrka och energi
beskrivs som centrala upplevelser och skapade flera mojligheter till frihet i vardagen.
Betydelsen av stod fran omgivningen beskrivs som viktigt, dir anhoriga var ett viktigt stod i
den nya tillvaron. Det framkom att bristande st6d och forstaelse fran sjukskoterskor bidrog
till att kanslor av besvikelse och ensamhet. Avslutningsvis vill examensarbetet 6ka
medvetenheten hos sjukskoterskor om hur patienter upplever behandling med parenteral
nutrition. Trots att upplevelser ar subjektiva och skiljer sig at kan sjukskoterskor fa en 6kad
forstaelse for hur patienterna paverkas i vardagen. Genom en okad forstaelse kan
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sjukskoterskor utveckla sin omvardnadskompetens och utféra en god, individanpassad
omvardnad utifran en helhetssyn av patienten.

7.1 Forslag till vidare forskning

Ett forslag till vidare forskning inom omradet ar att undersoka mer av patientperspektivet
genom empiriska studier. Detta da det tydligt fanns svarigheter vid insamlandet av
kvalitativa artiklar med utgingspunkt inom de senaste tio &ren. Aven forskning utifran
sjukskoterskors och anhorigas perspektiv medforde vissa svarigheter i datainsamlingen.
Daremot fanns distinkta beldgg for att anhoriga paverkas av patienters funktionshinder till
foljd av behandling med parenteral nutrition. Detta medfor ett forslag till vidare forskning ur
ett anhorigperspektiv, for att pa sa siatt uppmarksamma familjens betydelse for patienternas
forandrade livssituation. Forslagsvis skulle aven framtida forskning kunna fokusera mer pa
hur patienterna paverkas i relation till autonomi, sociala sammanhang och psykiska
pafrestningar da dessa sags som betydande faktorer for livskvaliteten. Vidare forskning inom
omradet skulle dirmed kunna bidra till en 6kad mgjlighet for anpassning av stéd och
forebygga eventuell ohilsa sdvil hos anhoriga som hos patienter. Ytterligare ett intressant
omrade hade varit mer forskning utifran barnperspektivet vid behandling med parenteral
nutrition i hemmet, da omradet noterades som mindre utforskat.
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av HPN for utan behandlingen
skulle de inte Overleva. Att vara
inkapabel; Att inte kunna gora
saker pa egen hand upplevdes
som ett problem.
Komplikationer; Problem med
vardgivare; Andra problem;
somnproblem, finansiella
problem uppgavs dven.




Forfattare/ Titel Syfte Metod Resultat Kvalitets-
Artal/ granskning
Tidskrift/Land
Orrevall, Y., Home Syftet var att Design: Konstant Resultatet redovisades genom fyra 12/12
Tishelman, C., parenteral undersoka jamforelseanalys. teman: Oversikt av positiva och negativa
Permert, J. nutrition: a synen och Ansats: Kvalitativ. egenskaper av HPN; patienterna beskrev

qualitative erfarenheterna | Deltagare: 13 st (+ 11 st). 47 - [ de positiva och negativa aspekterna som
(2005). interview av HPNien 79 ar. Datainsamling: tillkommit av behandlingen med

study of the grupp av Semistrukturerade intervjuer. | parenteral nutrition. Exempelvis
Clinical Nutrition. | experiences of | patienter med | Analys: Orrevall laste upplevde patienterna en lattnad over att

advanced avancerad transkriberingarna flera ganger | veta att deras nutritionsbehov
Sverige. cancer cancer och och samtidigt lyssnade pa tillgodosags. HPNs paverkan pé

patients and | deras intervjuerna for att korrigera matintag och maltider; patienterna

their families | familjemedlem | missforstand och undvika upplevde att aptiten bade kunde oka

mar.

feltolkningar. Datan kodades
sena till 30 enheter baserade
pa liknande substantivt
innehéll. Koderna som var
relevanta for forskningen
undersoktes och grupperades
sedan in i 14 storre kategorier.
Forskningsgrupper
diskuterade sedan kategorierna
for att finna gemensamma
teman.

eller minska med behandlingen, de
upplevde dven att mat innebar mer an
bara niring. Autonomin och
sjalvstandigheten i forhallande till HPN;
patienterna upplevde att de aterfick
energi och styrka med behandlingen,
dock behovde de fortfarande stod fran
anhoriga och hemsjukvard. HPN som en
form av nutritionsstod; patienterna
upplevde att behandlingens fordelar
overviagde de negativa delarna.




Forfattare/ Titel Syfte Metod Resultat Kvalitets-
Artal/ granskning
Tidskrift/Land
Tsang, P. Y., Carey, | Impact of Syftet var att Design: Induktiv tematisk | Resultatet redovisades genom sju teman: 12/12
S. home undersoka innehallsanalys enligt Braun | HPN procedurer; de intervjuade upplevde

parenteral patienters och Clarke. att den aseptiska tekniken vid samtliga
(2015). nutrition on | upplevelser av Ansats: Kvalitativ. moment var en borda. Fysiska

daily life: A HPN:sinverkan | Deltagare: 8 st. 31—65 ar. | restriktioner av HPN; att vara kopplad till
Nutrition & qualitative pa det dagliga Datainsamling: Semi- en maskin i 12 timmar upplevdes som en
Dietetics. study of eight | livet. strukturerade intervjuer. begransning i deras liv. Kontroll och

patients. Analys: Alla intervjuer frihet; trots att HPN var en begransning i
Australien. transkriberades av Tsang livet s& upplevde de att HPN gav mer

och kodades med NVivo. kontroll och frihet till deras egna liv da de

Darefter anviandes tematisk
analys for att identifiera
uppkomna monster fran de
transkriberade intervjuerna.
Intervjuerna kodades av tva
forskare.

annars skulle varit bundna till sjukhuset.
Livskvalitet; de flesta var glada 6ver att
deras livskvalitet hade 6kat i jamforelse
till livet utan HPN. Acceptans; manga holl
med om att HPN var en livraddande
teknologi och accepterade behandlingen.
Forhallande till mat; majoriteten at
fortfarande for att uppleva konsistensen
och smak. Socialt liv; efter att ha forklarat
deras situation for anhoriga och vanner
blev de fortfarande bjudna till sociala
sammanhang diar mat var involverat.




Forfattare/ Titel Syfte Metod Resultat Kvalitets-
Artal/ granskning
Tidskrift/Land
Winkler, M F., An Syftet var att fa en Design: Innehéllsanalys enligt Resultatet redovisades genom 12/12
Hagan, E., Wetle, | Exploration of | storre forstaelse for Hsieh och Shannon. sju teman: Betydelse av HPN,
T., Smith, C., Quality of Life | hur vuxna som lever | Ansats: Kvalitativ. Definition av livskvalitet,
Maillet, JO., and the med parenteral Deltagare: 24 st. Vuxna, Beskrivning av livskvalitet,
Touger-Decker, R. | Experience of | nutrition definierar | specifik alder ej angiven. Paverkande faktorer pa
Living With livskvalitet, beskriver | Datainsamling: Semi- livskvalitet, Laingden av HPN
(2010). Home sin egen livskvalitet strukturerade intervjuer. behandling, HPN-relaterade
Parenteral och behandlingens Analys: Innehélls- och komplikationer, Oley
Journal of Nutrition inverkan pa forklarande fenomenologisk foundation deltagande. Fyra
parenteral and livskvaliteten. analys. Transkriberingarna laste | subteman framkom: “Lackande

enteral nutrition.

USA.

flera ganger for att fa en 6versikt
av de olika &mnen. Koder
deriveras fran
forskningsfragorna eller
nyckelord och fraser som
uppkom frekvent i texten. Ord,
fraser och segment kodas och
kategoriseras.

stomi, Diarré, Magsmartor”,
Mat och att dta, Beroende av
PN, Infusionsschema.




Forfattare/ Titel Syfte Metod Resultat Kvalitets-
Artal/ granskning
Tidskrift/Land
Winkler, M., & The Impact of | Syftet var att beskriva | Design: Innehalls- och Resultatet redovisades genom tva 11/12
Smith, C. Long-Term egenskaper av tolkande fenomenologisk teman: Egenskaper av
Home normalisering i livet | analys enligt Fade. normalisering; de intervjuade
(2015). Parenteral hos HPN beroende Ansats: Kvalitativ. upplevde att HPN var livraddande
Nutrition on vuxna med tarmsvikt. | Deltagare: 24 st. 18 ar eller | och livsuppehallande. De
Journal of the Patient over. Datainsamling: upplevde dven en trygghet och
Infusion Nursing: | and the Ostrukturerade intervjuer. sidkerhet med vetskapen om att
The Official Family: Analys: Intervjuerna deras nutritionsbehov blev
Publication of the | Achieving transkriberades ordagrant. tillfredsstillt. De intervjuade
Infusion Nursing | Normalcy in Varje transkribering kodades | upplevde dven en radsla for
Society. Life. av tva forskare (som inte varit | komplikationer. Anpassning av

USA.

med och intervjuat)
oberoende av varandra.
Péstaende identifierades och
darefter samlades
forskargruppen och
kategoriserade dessa
pastaende till teman.

Shifting Perspectives Model of
Chronic Illness to HPN; de
intervjuade som sag sin sjukdom
eller HPN med storst fokus
upplevde manga ganger HPN som
en borda och uttryckte bristande
energi, fysisk svaghet, sjalvomkan
och social isolation. De
intervjuade som fokuserade pa
behandlingens fordelaktiga
aspekter uttryckte styrka och god
uthéllighet, positiv attityd och fler
sociala interaktioner.




Forfattare/ Titel Syfte Metod Resultat Kvalitets-
Artal/ granskning
Tidskrift/Land
Winkler, M., The Meaning | Syftet var att f4 en Design: Innehalls- och tolkande | Resultatet redovisades genom 11/12
Wetle, T., Smith, of Food and djupare forstaelse for | fenomenologisk analys enligt tva teman; Fynd och
C., Hagan, E., Eating among | hur problem Fade. diskussion, Forhéllandet
O'Sullivan Maillet, | Home relaterade till mat och | Ansats: Kvalitativ. mellan HPN, atande och
J., & Touger- Parenteral atande paverkar Deltagare: 24 st. 28—68 ar. livskvalitet. 10 subteman
Decker, R. Nutrition— livskvaliteten. Datainsamling: Semi- framkom: Deltagande,

Dependent strukturerade intervjuer. Matvanor, Hunger och torst,
(2010). Adults with Analys: Intervjuerna Strategier for

Intestinal transkriberades och lastes flera restaurangbesok, Sloseri av
Journal Of The Failure: A ganger for att fa en generell mat, Niringssikerhet, Ata for
American Dietetic | Qualitative oversikt. Ord, fraser och segment | 6verlevnad, Ata for
Association. Inquiry. kodades och grupperades hilsofordelar, Ata for socialt

tillsammans for att skapa teman. | umginge, Begransningar.

USA. Diagram skapades for att hjalpa

att visualisera interrelationerna
mellan kategorierna och teman.
Experter inom nutritionsstod
bekriftade att de teman som
hittades reflekterade upplevelser
av HPN anvindare.




Forfattare/ Titel Syfte Metod Resultat Kvalitets-
Artal/ granskning
Tidskrift/Land
Wong, C., Lucas, Patients' Syftet var att Design: Grounded theory enligt Glaser Resultatet redovisades 11/12
B., & Wood, D. experiences generera en teori | och Strauss. genom tva teman,;

with home som forklarar Ansats: Kvalitativ. Stomi, HPN. Fyra
(2017). parenteral upplevelser hos Deltagare: 12 st. 20—83 ar. subteman framkom;

nutrition: A vuxna patienter Datainsamling: Semi-strukturerade Stomi - leva med
Clinical Nutrition | grounded som lever med intervjuer. forlust och dess
ESPEN. theory study. HPN och Analys: Den forsta dataanalysen av den koppling till stomi,

komplexa forsta intervjutranskriberingen anvindes | strategier for att

Storbritannien. lakemedelsplaner. | for att styra datainsamlingen. Varje uppehélla dagliga

intervjutranskribering granskades av
forfattarna. Teoretiska
minnesanteckningar var kontinuerligt
uppratthallande for att stodja alstringen av
teman, fenomen, tidiga kategorier och
subkategorier genom en rad olika
kodningstekniker. Den vixande teorin var
forfinad och utvecklad med nya koder som
genererade efterfoljande intervjuer, som
foljde principerna av en konstant
jamforelseanalys. Detta bidrog till att de
intervjuades erfarenhet behalls och att den
genererade teorin var grundad i data.

aktiviteter och sociala
interaktioner, HPN -
Leva med forlust och
dess koppling till
HPN, Strategier for att
uppehélla dagliga
aktiviteter och sociala
interaktioner.
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BILAGA C: KVALITETSGRANSKNING

Nedan foljer exempel pa punkter for kvalitetsgranskning av kvalitativa studier och ar
hamtade fran Friberg (2017). For varje kriterium som kunde besvaras av artikeln gavs ett
poang. Hog kvalitet innebar en poingsumma av minst 9 poang, 5—8 poang for medelkvalitet
och 1—4 for 1ag kvalitet.

Finns ett bestamt problem formulerat och ar avgransat?
e Arteoretiska utgdngspunkter beskrivna?

o Finns ett syfte tydligt formulerat?

e Finns en metod framstalld?

o Arundersokningspersonerna eller situationerna beskrivna?
e Ar dataanalysen tydligt beskriven?

e Hainger metod och teoretiska utgdngspunkter ihop?

e Visar resultatet relevans for syftet?

e Hur har forfattarna tolkat studiens resultat?

e Hur argumenterar forfattarna?

e Finns en metoddiskussion?

e Sker en aterkoppling till det praktiska vardarbetet?
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