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SAMMANFATTNING

Palliativ vard i Sverige bedrivs bade pa sjukhus, Hospice, kommunala boendeformer och i
patientens hem. Oavsett var varden bedrivs spelar de narstaende en central roll och har ratt till
individuellt anpassade stodatgarder. For att kunna ge narstaende detta behovs kunskap om deras
erfarenheter och vilka domaner i livet de behdver stod i. Syftet med studien var att beskriva och
tolka erfarenheter av att vara anharig till en person som i livets slutskede vardas inom avancerad
palliativ hemsjukvard, och dor pa Hospice. Elva kvalitativa intervjuer genomfordes med narmast
anhorig till patienter som vardats vid en enhet for avancerad palliativ vard i sodra Sverige.
Datamaterialet analyserades med en fenomenologisk-hermeneutisk metod, inspirerad av Ricoeur.
Fenomenet att vara anhorig till en person i livets slutskede innebar att delta i ett drama med
okant manus. Tre huvudteman framtradde — forandring, utsatthet och stéd. Fenomenet tolkades i
ljuset av Eriksson teori om lidande, dar lidandet beskrivs som ett drama. Da vardpersonalen var
medaktorer till den anhdrige och bekréftade hennes lidande, lindrades lidandet. Stod innebar att
underlatta for den anhdrige och den sjuke att vara regissorer i sitt eget lidandes drama, aven da
den sjuke fanns pa Hospice. Detta stdd kan utvecklas med hjalp av familjefokuserade

kommunikationsmodeller.

Nyckelord: anhérig, erfarenhet, livets slutskede, avancerad palliativ hemsjukvard, hospice,
lidande, stod



ABSTRACT

Palliative care in Sweden takes place both in hospital, hospice, municipal nursing homes, and in
the patient's home. Regardless of where, family caregivers play a central role and are entitled to
individualized support measures. In order to provide this, we need knowledge about their
experiences and in which domains of life they need support. The purpose of this study was to
describe and interpret the experiences of being next-of-kin to a person who, at the end of life,
was cared for in advanced palliative home care, and died in Hospice. Eleven qualitative
interviews were conducted with next-of-kin to patients in an advanced palliative care setting in
southern Sweden. The data were analyzed using a phenomenological-hermeneutic method
inspired by Ricoeur. The phenomenon of being next-of-kin to a person at the end of life meant
participating in a drama with an unknown script. Three main themes emerged - change,
vulnerability and support. The phenomenon was interpreted in the light of Eriksson's theory of
suffering, where suffering is described as a drama. When caregivers were co-actors to the next-
of-kin and confirmed her/his suffering, suffering was alleviated. Support meant helping next-of-
kin and the ill person to be directors of their own drama, even when the ill person was in

Hospice. This support can be developed by using family focused communication models.

Key words: next-of-kin, experience, end-of-life, advanced palliative home care, hospice,

suffering, support
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BAKGRUND

Palliativ vard i Sverige idag bedrivs bade pa sjukhus, Hospice, kommunala boendeformer och i
patientens hem. Beroende pa var patienten vardas i livets slutskede deltar de narstaende i varden
i olika stor omfattning och pa olika satt. Oavsett var varden sker spelar dock de nérstaende en
central roll och har ratt till individuellt anpassade stodatgarder. | Nationellt vardprogram for
Palliativ vérd fastslas att palliativ vard erbjuder “organiserat stod till ndrstdende” (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2012). | WHO:s definition av palliativ vard star bland annat att
palliativ vard “bekriftar livet och betraktar ddendet som en normal process, syftar inte till att
paskynda eller fordroja doden, samt erbjuder organiserat stod till hjalp for familjen att hantera
sin situation under patientens sjukdom och efter dédsfallet” (6vers. av Nationella Radet for
Palliativ vard [NRPV], 2013). En stor utmaning inom den palliativa varden idag &r att vaga in
bade den sjukes och de narstaendes behov och 6nskningar i planeringen av varden i livets

slutskede.

Magnusson (2000) beskriver hur manniskans syn pa déden och doendet 6vergatt fran ett
traditionellt, religiost satt via ett modernt, professionellt, till ett postmodernt, individuellt satt.
Fram till 1850-talet dog de flesta hemma och ddden var en kollektiv angeldgenhet. Prasten stod
for ritualerna kring déendet och begravningen. | och med industrialismen, och det moderna
samhallets framvéxt, blev doden en privat angeldgenhet, och den gdmdes undan pa sjukhus.
Medicinsk och psykologisk expertis tog 6ver préstens roll. Enligt Magnusson lever vi nu i det
postmoderna samhallet, dar sattet att se pd doden ater forandrats. Nagra av ledorden i ett
postmodernt samhaélle &r individualism, identitet, valfrihet och antiauktoritar hallning. Raunkizer
(2007) havdar i linje med Magnusson att i det postmoderna samhallet blir autonomin allt
viktigare och ratten att fa vara en unik individ havdas allt mer. Hon talar om olika spelare” i den
palliativa kontexten. De kan vara den sjuke, de narstaende och vardpersonalen. Alla har sina
egna intressen att havda, men de olika spelarnas dnskningar maste ocksa passas in i varandra
(ibid.).

Patienters autonomi, det vill séga rétt till sjalvbestimmande, ar reglerad i H&lso- och Sjuk-
vardslagen (HSL 1982:763) och Patientsékerhetslagen (SFS 2010:659). Enligt dessa dokument
ska varden bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande och integritet, och sa langt det &r
mojligt utformas i samrad med patienten. Emellertid séager dessa dokument ingenting om de

narstaendes sjalvbestammande, utom i de fall da patienten inte sjélv kan ta emot information.



Patienten kan aven valja att dverlata sitt sjalvbestammande till narstaende eller till

vardpersonalen, eller lata bli att valja (Sahlberg Blom, 2001).

Om patienten vill vardas och do i det egna hemmet kan det finnas en risk att denna 6nskan
kolliderar med de narstaendes autonomi. Patientens val att fa do i sitt eget hem kan fa
konsekvenser for de narstaende som de upplever att de inte klarar av (Raunkizr, 2007). Patient
och narstaende kan ha kommit olika langt i sin beredskap att tala om doden (Kallenberg &
Ternestedt, 2005). Narstaendes egen situation avseende yrkesarbete, halsa, relation till den sjuke
samt vilja att varda inverkar ocksa (Wennman-Larsen, 2007). Tidigare studier har visat att
patienter i hogre grad an narstaende 6nskar att dodsplatsen blir i det egna hemmet (Brazil,
Howell, Bedard, Krueger & Heidebrecht, 2005; Grande & Ewing, 2008; Gyllenhammar et al.,
2003). Aven om patient och narstaende ar Gverens om att dodsplatsen blir i hemmet, sker ibland
akuta inlaggningar. Orsaker till inldggning kan vara akut uppkomna symtom eller medicinska
problem. Andra orsaker kan vara sociala férhallanden som till exempel nérstdendesvikt i form av
oro, sdmnléshet och kénsla av isolering (Carlsson & Rollison, 2003; Gyllenhammar, 2003). Efter
en akut inldggning kan det vara svart att forflytta patienten till sitt hem igen, om sjukdomen ar
alltfor langt framskriden (Wheatley & Baker, 2007).

Nar en svart sjuk person vardas i hemmet i livets slutskede forandras livet for den narstaende pa
manga plan, praktiskt, emotionellt, socialt och existentiellt (Melin-Johansson, Henoch, Strang &
Browall, 2012). Svarigheter kan uppsta i samband med forandring av dagliga rutiner, mycket
hjalpmedel och vardpersonal i hemmet, samt att hemmet blir praglat av sjukdom och déd. Den
narstaende kan uppleva tidsbrist, stort ansvar, isolering och kanslor av osékerhet, otillracklighet
och skuld. Andra svarigheter kan vara oklarhet kring vad vardpersonalen forvantar sig, och om
det finns mdéjlighet till Hospiceinlaggning eller inte, vilket kan ge upphov till frustration och
otrygghet (Larsen, 2011; Melin-Johansson et al., 2012; Wennman-Larsen, 2007). Samhaéllets
uppfattning om “en god dod” (Weisman, 1974) kan innebara orimliga férvantningar pa den
narstaende (Raunkier, 2007). For den narstaende kan det ocksa finnas positiva konsekvenser av
att den sjuke vardas i hemmet. Det ar lattare att uppratthalla ett vardagsliv, och resor fram och
tillbaka till sjukhuset undviks (Larsen, 2011). Narstaende kan uppleva det positivt att spendera
mycket tid med den sjuke, och pa sa satt undvika den oro det kan innebéra att inte vara nara den
sjuke hela tiden (Larsen, 2011; Wennman-Larsen, 2007).

Aven nar den sjuke tillbringar livets slutskede pa en vardinrattning fortsatter de nérstende spela
en central roll. Andersson (2007) fann att narstaende till &ldre déende personer upplevde sig ha
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huvudansvaret for den sjuke aven efter inlaggning pa sjukhus eller kommunalt boende. Detta
innebar bland annat en oro for att den sjukes behov inte uppfylldes nar den narstaende inte var
nérvarande (ibid.).

Atskilliga studier har beskrivit narstdendes situation da den sjuke vardas och dor i det egna
hemmet (Larsen, 2011; Melin-Johansson et al., 2012; Milberg, 2003; Raunkizr, 2007;
Wennman-Larsen, 2007). Det finns inte lika mycket forskning kring de narstaendes erfarenheter
av processen da den sjuke i livets slutskede 6verflyttas fran avancerad palliativ hemsjukvard till
Hospice eller annan palliativ slutenvardsplats. I ett samhélle som préglas av individualism och
valfrihet kan etiska dilemman uppsta da den anhdriges och den sjukes autonomi kolliderar. |
denna skarningspunkt mellan hemsjukvard och slutenvard, mellan egna behov och den sjukes,
star den narstaende. For att kunna ge varje narstaende ett individualiserat stod till hjélp att
hantera sin situation behdvs kunskap om deras erfarenheter och vilka doméner i livet de behdver

stod i.

SYFTE

Syftet med studien var att beskriva och tolka erfarenheter av att vara anhérig till en person som i

livets slutskede vardas inom avancerad palliativ hemsjukvard, och dor pa Hospice.

Definition av begrepp

| Nationellt vardprogram for Palliativ vard definieras palliativ vard som “hélso- och sjukvard i
syfte att lindra lidande och framja livskvaliteten for patienter med progressiv, obotlig sjukdom
eller skada och som innebér beaktande av fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt

organiserat stod till narstaende” (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012).

I foreliggande uppsats har fortsdttningsvis termen “anhorig” valts framfor “néirstdende” eftersom
deltagarna i studien identifierades via inklusionskriteriet ”den person som patienten vid
inlaggning pa Hospice angav som narmast anhorig”. Narstaende &r ett vidare begrepp som

innefattar anhoriga, familj och vanner (Regionala cancercentrum i samverkan, 2012).

Termen “avancerad palliativ vard” har numera ersatts av “specialiserad palliativ vard”, men den
forstnamnda termen anvénds i denna uppsats, eftersom den var i bruk nér studien genomférdes.
Socialstyrelsen (2011) definierar specialiserad palliativ vard som palliativ vard som ges till

patienter med komplexa symtom eller vars livssituation medfor sérskilda behov, och som utfors

av ett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens i palliativ vard”.
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Med “livets slutskede” asyftas att doden ar oundviklig inom en 6verskadlig framtid och det
huvudsakliga malet med varden &ndras fran att vara livsforlangande till att vara lindrande.
Overgangen till palliativ vard i livets slutskede benamns “brytpunkt” (Regionala cancercentrum i

samverkan, 2012).

METOD

Design

Studien, som ar kvalitativ, utgar fran ett fenomenologiskt-hermeneutiskt perspektiv beskrivet av
den franske filosofen Paul Ricoeur (Ricoeur, 1976, 1988). Fenomenologisk hermeneutik
intresserar sig for manniskans livsvarld, eller levda erfarenhet, uttryckt i text. Ricoeur menar
emellertid att en manniskas levda erfarenhet aldrig helt kan forstas av en annan manniska, men
meningen i erfarenheten kan goras tillganglig genom tolkning av texten. Nér ett samtal eller en
diskurs ar nedskriven som text, ar textforfattarens mening utom rackhall for oss, och lasarens

tolkning vidtar. Tolkningen syftar till att belysa fenomenet som texten talar om (Ricoeur, 1988).

Ricoeur (1976, 1988) anvinder begreppen “forstd” och “forklara”. Begreppet ’forstd” hamtar
han fran humanvetenskaperna, och “forklara” fran naturvetenskaperna. Han menar att dessa tva
begrepp inte utesluter varandra, utan kan anvandas i olika steg i tolkningen av en text. Han
jamfor med ett vanligt samtal — nér det ar nagot man inte forstar, ber man om en forklaring. Den
forklaring man far gor det lattare att forsta. Forklaring dr da detsamma som en forstaelse som

vaxer fram genom fragor och svar.

Enligt Ricoeur (1976) sker tolkningen i tre steg, naiv lasning, strukturanalys och tolkad helhet.
Vid den naiva lasningen uppnas en naiv forstaelse, en gissning vad texten handlar om (eng.
“understanding”). Forklaring sker darefter genom strukturanalysen, som utgér en bro - ”den
hermeneutiska bdgen” - mellan den naiva och den djupa forstaelsen av fenomenet.
Strukturanalysens syfte ar att forklara texten genom att frildgga strukturer i form av narrativa
koder. Forskaren stravar efter att fa grepp om en harva av rorelser, handlingar och aktanter i
berattelsen. Aktanter ar den som handlar, den mot vilken man handlar, den man behandlar och sa
vidare. | tolkad helhet vidtar en kritisk tolkning av texten som helhet, den naiva forstaelsen och
strukturanalysens teman, forankrad i lasarens erfarenhet, och malet ar en djupare forstaelse av
fenomenet (eng. “comprehension”). Den djupa forstaelsen liknas vid en upptackt av vad texten

talar om, dess referens. Denna referens kan nu formedlas vidare i en ny diskurs (ibid.).
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Kontext

Deltagare till studien valdes fran en enhet for avancerad palliativ vard i sédra Sverige. Enheten
ar uppdelad pa tva geografiska omraden, och i varje omrade finns dels en Hospiceavdelning med
fem respektive sex vardplatser, och dels palliativa hemsjukvardsteam. Den avancerade palliativa
hemsjukvarden ar en aktiv vard till svart sjuka och déende patienter med komplexa symtom som
onskar behandling i hemmet i stéllet for tata aterkommande sjukhusvistelser. Majoriteten av
anslutna patienter har en cancerdiagnos men aven neurologiska sjukdomar, hjértsvikt och
kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) férekommer. Verksamheten bedrivs dygnet runt, och
bemannas av lakare, sjukskoterskor, underskoterskor, arbetsterapeuter, sjukgymnaster, kuratorer,
dietister, sekreterare, kokerskor, administratorer och teamchefer. Sjukhuspraster ar anslutna till

verksamheten.

Varden bygger pa frivillighet hos patient och anhériga, det vill sdga ingen ansluts mot sin vilja.
Anslutning av patienter sker efter remiss fran ansvarig lakare inom primarvard eller
specialistvard. Kriterierna for att bli erbjuden avancerad palliativ hemsjukvard &r att patienten ar
fardigutredd, har en avancerad sjukdom, vill och kan vardas hemma, samt &r i behov av

vardinsatser som kommunal hemsjukvard och 6vrig primarvard inte kan erbjuda.

Hospice-avdelningarna &r i forsta hand avsedda for patienter som &r inskrivna i den avancerade
palliativa hemsjukvarden. P4 Hospice kan patienten laggas in for en kortare tids vard, behandling
eller avlastning, samt vid behov av vard i livets slutskede. Inlaggningsmojlighet finns dygnet
runt. Direkt 6verforing av patienter fran slutenvarden till Hospice ar ovanligt. Majoriteten av
remitterade patienter blir i forsta hand erbjudna avancerad palliativ vard i hemmet eller pa
sarskilda boenden. Da patienten vardas i hemmet utfor de anhériga en stor del av omvardnaden,
men det sker oftast i samarbete med kommunal hemtjanst, som i vissa fall &ven kan erbjuda

avlastning for den anhdrige.

Det samtalsstod som enheten erbjuder patient och anhdériga ar, férutom informella samtal och
informationstillfallen, fem typer av strukturerade samtal - inskrivningssamtal, brytpunktssamtal,
narstaendesamtal, familjesamtal och efterlevandesamtal. De tva samtalsformer, férutom
efterlevandesamtalet, som fokuserar pa anhoriga ar narstaendesamtal och familjesamtal.
Skillnaden pa dessa ar att familjesamtal ska erbjudas da det finns minderariga barn som delar
hushall med patienten, eller ofta vistas dar. Narstaendesamtal kan foras utan att patienten ar
narvarande, till skillnad fran inskrivnings- brytpunkts- och familjesamtal. Ett av syftena med

efterlevandesamtalet ar att ta del av narstaendes erfarenheter som grund for kvalitetsutveckling.
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For att mata vardkvalitet i palliativ vard i Sverige, oavsett vardform, anvéands Palliativregistret
(Svenska Palliativregistret, 2012). En av fragorna ber6r huruvida dodsplatsen dverensstamde
med patientens senast uttalade dnskan. I den enhet dar féreliggande studie genomforts ar det
cirka 30 % av de patienter som dor pa Hospice, dar svaret pa fragan om dodsplatsen

overensstamde med patientens dnskan var ”nej” eller ”vet ¢j” (ibid.).

Urval och tillvagagangssatt

Deltagare till studien valdes med hjélp av konsekutiv, kriteriebaserad urvalsprincip, det vill sdga
varje person som uppfyllde inklusionskriteriet, kom ifraga for att bli tillfragad om deltagande i
studien, fran ett visst datum och fram tills ett tillrackligt antal deltagare inkluderats. Antalet
deltagare valdes s att en variation avseende alder, kon, yrke och relation till patienten kunde
uppnas. Konsekutiv urvalsprincip valdes for att minimera tidsperioden da intervjuerna gjordes.
Kriteriebaserad urvalsprincip valdes for att fa studiedeltagare som hade erfarenhet av det
studerade fenomenet (Endacott & Botti, 2005). Inklusionskriteriet var narmast anhorig till patient
som vardats inom avancerad palliativ hemsjukvard och som dott pa Hospice. Med narmast
anhorig avsags den person som patienten sjalv uppgivit som sadan. Exklusionskriterier var
anhoriga som bodde mer &n tio mil fran orten dar Hospice-avdelningen Iag, av
praktiska/logistiska skal, anhdriga under 18 ar, samt anhoriga som inte kunde forsta eller gora sig
forstadda pa svenska spraket. Deltagare till studien inkluderades pa det geografiska omrade dar

forfattaren inte arbetar. Datainsamlingen pagick under tiden mars 2011 till januari 2012.

Godkannande till att genomfora studien inhamtades skriftligt fran verksamhets- och
avdelningschef (bilaga 1-2). De anhdriga informerades om studien av Hospicepersonalen (bilaga
3) samma dag eller upp till ett par veckor efter att patienten avlidit. Personalen lamnade/skickade
da en kort skriftlig information (bilaga 4), och tillfrdgade den narmast anhdrige personligen eller
via telefon om medgivande att bli uppringd av forfattaren. Forfattaren ringde upp tva till fyra
manader efter dodsfallet och tillfragade den anhérige om deltagande i studien. Tidsintervallet
valdes dels utifran att hemsjukvardsteamet/hospicepersonalen hade genomfort sitt
efterlevandesamtal med anhdriga, och dels att intervjun inte skulle komma alltfor tatt inpa
dddsfall och begravning av hénsyn till att de anhdrigas var i sorg. Informerat samtycke
inhdmtades av forfattaren muntligt vid telefonsamtalet och skriftligt vid intervjutillfallet (bilaga
5). Under den aktuella tiden var det 22 anhdriga som uppfyllde inklusionskriterierna. Av dessa
22 deltog 12.
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Orsaker till bortfall var: inte tillfragad av Hospicepersonalen pa grund av
organisatoriska/praktiska skal (t.ex “kort vardtid — mindre dn ett dygn”; “hann inte”) (4), av
etiska/psykologiska skél, sa som personalen bedomde det, (t.ex “det kéiindes inte riitt att frdga™)
(2), anhoriga ville inte ta emot informationsbladet (1), anhorig ej antraffbar per telefon (1),
anhorig avbojt att delta i studien i samband med uppringning (2). Aterstéende tolv anhériga
intervjuades, varav den forsta var en pilotintervju. Syftet med att genomféra en pilotintervju var
att testa frageformuleringarna (Kvale & Brinkmann, 2009). Dessa andrades inte efter
pilotintervjun. Daremot utesléts pilotintervjun ur datamaterialet eftersom den patienten kom
direkt fran slutenvarden till Hospice, och inte hade erfarenhet av avancerad palliativ
hemsjukvard, vilket framkom forst i intervjun. Aterstende elva intervjuer utgjorde

datamaterialet.

Patienterna (5 kvinnor, 6 méan) vars anhoriga intervjuades, vardades pa Hospice i 3 dagar — 6
veckor, och samtliga hade en cancerdiagnos. Alla patienter och anhériga utom en patient och en
anhorig hade svenska som modersmal. Av de anhoriga var 3 man och 8 kvinnor. Anhdrigas
relation till patienten var make/maka (6), dotter/son (4) och syster (1). Aldersférdelning och yrke
framgar av nedanstaende tabeller.

Tabell 1 Aldersfordelning

Alder Patient Anhorig

30-39

40-49

50-59

60-69

70-79

T WOWIFR|W(F-

RO wW| ! (N

80-89

Tabell 2 Yrke

Yrke Patient Anhorig

Egen foretagare

Pedagogiskt arbete

Vard och omsorg

Industri/skog

Handel/ekonomi

Socialt arbete

[ [ CY NI FIVY [ N Y N

Personaladministration

ISR

Restaurang
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Datainsamlingsmetod
En 6ppen kvalitativ intervju genomfordes med samtliga deltagare. Intervjun inleddes med en

oppen fraga, foljd av en uppmuntran att berétta:

"For att kunna forbdttra kvaliteten pa varden av doende patienter anvinder vi ett formuldr ddr
vi bland annat svarar pd frdagan “overensstimde dodsplatsen med patientens senaste uttalade
onskan?” Vi vet att detta inte dr sd enkelt som det ldter, var patienten dor beror pa manga saker.
Personalens kompetens, vilken information man fatt, var man bor, hur hemsituationen ser ut,
vilket stod ni som anhdriga fatt och hur val man lyckats lindra patientens symtom. Hur var det

for er? Vill du beratta?”

Inledningsfragan valdes utifran att studiens syfte initialt var att fokusera pa aspekter av
sjalvbestammande for anhdriga till personer som i livets slutskede vardas inom avancerad
palliativ hemsjukvard, och dor pa Hospice. Emellertid valde informanterna att inte enbart
fordjupa sig i detta &mne under intervjun, utan valde &ven att berétta och reflektera 6ver andra
aspekter av fenomenet att vara anhdrig till en person som i livets slutskede vardas inom
avancerad palliativ hemsjukvard, och dor pa Hospice. Da en av utgangspunkterna for kvalitativa
studier ar att under intervjun forhalla sig oppen, flexibel och féljsam till de innebdrder som
framtrader (Kvale & Brinkmann, 2009), breddades fokus for intervjun till att inte enbart bertra
fragor om sjélvbestammande. Pa sa satt gavs informanternas levda erfarenhet av fenomenet ett

rattvisare utrymme under intervjun.

| syfte att fa forstaelse for informanternas erfarenheter av att vara anhorig till en person som i
livets slutskede vardas inom avancerad palliativ hemsjukvard, och dor pa Hospice, stalldes
fortydligande och fordjupande fragor under intervjuns gang. Det kunde vara fragor som ” Vad
tankte du da? Hur upplevde du det? Hur kandes det? Pa vilket sitt...? Vad var det som gjorde att
du...?”. Intervjuerna varade i 20 — 35 minuter och spelades in pa ljudfil. Intervjuerna skrevs ut
ad verbatim. Deltagarna i studien fick sjalv vélja plats for intervju. Nio valde att intervjuas i sitt

eget hem, en pa sitt arbete och en i forfattaren hem.

Analysmetod

Datamaterialet analyserades med hjalp av en analysmetod som utvecklats av Lindseth och
Norberg (1994). Denna analysmetod &r inspirerad av Ricoeurs filosofi, och i enlighet med hans
tankegangar innehaller den tre moment — naiv lasning, strukturanalys och tolkad helhet. Dessa
tre moment halls isér i det konkreta analysarbetet, men utgér samtidigt en helhet.
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Naiv lasning

Den naiva lasningen av texten genomfordes pa sa satt att varje intervjutext genomlastes av bade
forfattaren och medbeddmaren med en 6ppenhet for vad fenomenet att vara anhdrig till en
person som i livets slutskede vardas inom avancerad palliativ hemsjukvard, och dor pa Hospice,
bestod i. Den forsta genomlasningen utmynnade i en naiv forstaelse av texten, som skrevs ner av
forfattaren och medbeddmaren, for var intervju for sig. Dérefter sammanfattades de elva
deltexterna till en enda text. Forfattaren och medbeddmaren mottes sedan for att jamfora sina
respektive naiva forstaelser av texten, och resultatet av denna genomgang skrevs ner som en ny

naiv forstelse.

Strukturanalys

Strukturanalysen inleddes med att samtliga 109 sidor av intervjutext genomlastes i sin helhet i
syfte att forsoka finna monster av inneborder som framtrédde i texten. Darefter delades texten in
i meningsenheter (Lindseth & Norberg, 2004). En meningsenhet kunde vara allt ifran en del av
en sats till ett helt stycke som férmedlade en enda innebdrd av fenomenet. De cirka 1370 stycken
meningsenheterna l&stes igenom och reflekterades mot syftet. Endast utsagor som beskrev tiden
fran den brytpunkt da den sjuke anslots till den avancerade palliativa hemsjukvarden, och fram
till dodsfallet togs med i strukturanalysen. Forfattaren stravade efter att inta en objektiv hallning,
och betrakta meningsenheterna fria fran sin kontext. Darefter studerades meningsenheterna av
bade forfattaren och medbedémaren tillsammans utifran likheter och skillnader. De sorterades i
cirka 70 olika Kluster, dar varje kluster representerade en specifik aspekt av anhdrigas
erfarenheter. Dessa kluster grupperades och abstraherades darefter till subteman utifran vilken
innebdrd av fenomenet de representerade, till exempel ”f6randrade roller”, att leva med
ovisshet”, etc. Subtemana sammanfordes till ett fatal dvergripande teman. Slutligen lastes
temana i forhallande till den naiva forstaelsen, i syfte att undersoka om de validerade denna eller
ej. Proceduren fran sortering av meningsenheter fram till identifiering av teman gjordes darefter
om ett flertal ganger. | en fenomenologisk-hermeneutisk textanalys pendlar fokus pa detta satt
mellan delarna och helheten, den sa kallade hermeneutiska cirkeln (Ricoeur, 1976). Forfattaren
och medbeddmaren hade en aktiv dialog under detta skede. Slutligen utmynnade
strukturanalysen i nio subteman som sammanfordes till tre teman (se tabell 3). Exempel pa

strukturanalys — se bilaga 6.
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Tolkad helhet

En 6évergripande tolkning gjordes i forhallande till studiens syfte och kontext. Texten lastes som
en helhet med bade naiv forstaelse och validerade teman i atanke. Forfattarens forforstaelse
anvandes for att finna ett 6vergripande monster. Slutligen associerades den tolkade helheten med
relevant omvardnadslitteratur och diskuterades med medbeddmare och forskarkollegor i syfte att

revidera, vidga och fordjupa forstaelsen av fenomenet.

Forforstaelse

Ricoeur (1988) menar att forstaelsen foregar, ledsagar och avslutar, det vill séga innesluter
forklaringen. Infor den naiva lasningen har lasaren en forforstaelse, som satts at sidan i
strukturanalysen, och som sedan ater integreras i den tolkade helheten, sa att en ny djupare
forstaelse véaxer fram. Forfattarens forforstaelse for fenomenet grundas pa erfarenhet av arbete

som specialistsjukskoterska pa bade Hospice och i avancerad palliativ hemsjukvard.

Forfattarens inledande reflektioner var att diskussioner inom arbetslaget ofta handlade om hur
mycket den sjuke och de anhdriga hade forstatt av situationens allvar, det vill saga det faktum att
den aterstaende livslangden var mycket kort. En iakttagelse var att olika familjemedlemmar hade
kommit olika langt i sin insikt. Det fanns dven en risk att vardpersonalen tog parti for olika
aktérer om det fanns oenighet kring planeringen av varden i familjen, eller i arbetslaget. Det
begransade antalet vardplatser pa Hospice gjorde ocksa att vardpersonalen tvingades prioritera
vem som skulle fa plats, och i den meningen fanns det ingen fullstandig valfrihet for den sjuke
eller de anhoriga. Skillnaderna i de anhérigas insats och roll i hemmet respektive pa Hospice var
ocksa ett omrade av intresse, och darfor inkluderades inga anhériga till patienter som kommit
direkt fran slutenvarden till Hospice.

Medbedémarens forforstaelse for fenomenet grundar sig inte pa egen erfarenhet av palliativ
sjukvard, men pa erfarenhet av att som sjukskoterska méta déende patienter och deras anhoriga,

samt av att sjalv ha varit anhorig till personer som avlidit, dock ej inom palliativ vard.
Forskningsetiska 6vervaganden

Godhets- och icke-skadaprinciperna

Risk for skada fanns i form av att intervjuerna kunde ge upphov till kénslor av sorg, ilska,
obehag eller skuld hos intervjupersonerna. Den anhérige och den sjuke kunde ha varit oeniga
angaende platsen for varden. Anhoriga kunde uppleva skuldkanslor for att de inte orkat varda sin

anhorige i hemmet sista tiden i livet eller for att de brutit sitt 16fte till den sjuke. Det fanns ocksa
14



en risk med att informera anhériga om studien redan samma dag som den sjuke avlidit. Det
kunde upplevas som en krankning av anhdrigas integritet, vilket ocksa papekades av
Hospicepersonalen. Allteftersom studien fortskred hade forfattaren en kontinuerlig dialog med
Hospicepersonalen, och rutinen fér 6verlamnandet av den forsta informationen andrades. Tids-
intervallet mellan dddsfallet och intervjun valdes for att intervjun inte skulle komma alltfor tétt

inpa dodsfall och begravning, av hansyn till anhorigas kanslor.

En annan risk var att intervjupersonerna kande ett tvang att delta i studien eftersom de hade varit
i en beroendestallning till vardpersonalen, eller kande tacksamhetsskuld. Ytterligare en risk var
att personalen pa den aktuella Hospiceavdelningen skulle kunna identifiera enskilda personer i

materialet.

Nyttan med studien var att forhoppningsvis fa en storre forstaelse for hur det ar att vara anhorig
till en déende person, och genom det kunna utforma ett béattre stéd till anhériga. En annan nytta
var att intervjupersonerna kunde uppleva det vélgorande att fa tala om en svar tid, eftersom
intervjun hade terapeutisk karaktar (Kvale & Brinkmann, 2009).

Integritetsprincipen

Autonomin varnades genom att informerat samtycke inhamtades vid tre tillfallen, pa Hospice
eller via telefonsamtal fran Hospicepersonalen, via telefon fran forfattaren samt skriftligt vid
intervjusituationen. Den skriftliga informationen (bilaga 5) beskrev syftet med studien, att
medverkan var frivillig och att informanterna nar som helst kunde avbryta sin medverkan, utan

konsekvenser for dem sjalva.

Konfidentialitetskravet tillgodosags genom att materialet avidentifierades och presenterades pa
ett sadant satt att citat eller uttalanden inte kunde kopplas till en enskild person. Endast
forfattaren till denna studie har tillgang till identitetsuppgifter och material med
identitetsuppgifter forvaras inlast i arkivskap pa forfattarens arbetsplats. Endast forfattaren,
medbeddmaren och, om behov finns, examinatorn har tillgang till de avidentifierade

intervjuutskrifterna i sin helhet.

Nyttjandekravet tillgodosags genom att insamlade data inte kommer att anvandas eller utlanas

for kommersiellt bruk eller andra icke-vetenskapliga syften.

Etiskt godk&nnande inhdmtades enligt gallande riktlinjer for studentarbete vid Hogskolan i

Kristianstad.
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RESULTAT

Naiv lasning

Att vara anhorig till en person som i livets slutskede vardades inom avancerad palliativ
hemsjukvard, och dog pa Hospice, forstods som ett drama med den sjuke i huvudrollen. Dramat
inbegrep olika akter, handlingar, aktorer och regissorer. Akterna var tiden fran anslutning till
avancerad palliativ hemsjukvard fram till Hospiceinlaggning, tiden pa Hospice, dodsdgonblicket
och tiden efter dodsfallet. Regissoren/aktorerna kunde vara den sjuke, de anhoriga eller

lakaren/vardpersonalen.

Att vara anhdrig till den sjuke i livets slutskede forstods som en tid praglad av kaos, med snabba
forandringar av den sjukes tillstand, och forandringar i roller och praktiska arrangemang kring
den sjuke. Det beskrevs som en krisreaktion hos den anhdrige, vilket hindrade denne fran att ta
till sig den information vardpersonalen gav, och som en anpassning till situationen oavsett om
den sjuke befann sig hemma eller pa Hospice. Det viktigaste var att fa hjalp och att fa vara

tillsammanes.

For den anhdrige var livets slutskede dven en tid med svarigheter att tala om doden, den sjuke
och den anhorige emellan. Anhdriga ville ha hjalp fran vardpersonalen med “det svara samtalet”,
det vill saga samtal om déden och om var den sjuke ville vardas och do. Anhdrigas situation
praglades av ovisshet och kunskapsbrist, en brist pa information om vilka vardalternativ och
resurser som stod till buds, vilket blev ett hinder for beslutsfattande i fragan om var den sjuke
skulle vistas sista tiden i livet. Detta var nagot som kunde ge upphov till skuldkanslor hos
anhoriga, till exempel Gver att inte ha orkat arbeta for att den sjuke skulle fa vara kvar hemma till

livets slut.

Att vara anhorig till en person som i livets slutskede vardades inom avancerad palliativ
hemsjukvard, men dog pa Hospice, forstods ocksa som en tid av beroende, av praktiska resurser i
form av hjalpmedel, samt hjalp med tillsyn och omvardnad av den sjuke. De anhériga uttryckte
en kansla av tillit till vardpersonalens formaga att avgora vad som var bast for den sjuke och den

anhorige.
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Strukturanalys

Foljande teman och subteman framkom i strukturanalysen:

Tabell 3 Teman och subteman

Tema Subtema

Forandring Att inte kénna igen den sjuke och sig sjalv

Forandrade roller

Forandrad installning

Utsatthet Att uppleva eget lidande, fysiskt, emotionellt och
existentiellt

Att k&nna otillracklighet

Att leva med ovisshet

Att k&nna sig maktlos

Stod Att ge hjélp och stod

Att fa hjalp och stod

Forandring

Att inte kédnna igen den sjuke och sig sjalv

Att som anhorig leva néra en familjemedlem i livets slutskede innebar att leva i standig
forandring. Med att leva i standig forandring menades till exempel att inte k&nna igen den sjuke.
Den fysiska och mentala forsamring som intradde hos den sjuke nér den botande behandlingen
avslutades upplevdes som att den sjuke blev till ndgon annan an den hon/han tidigare varit.
Exempelvis forandrades den sjuke fran att ha klarat sig sjalv till att behdva mer och mer hjalp.
Awven den sjukes yttre forandrades sa att hon/han blev svar att kanna igen. Dessutom &ndrades

den sjukes beteende néar exempelvis forvirring intrddde.

“jag blev ju ndstan chockad ndr jag sdg henne, for da hade jag inte trdffat henne sen

midsommar”A10
“pa slutet, da tyckte de nog det var lite labbigt for da var det ju inte riktigt pappa Al

En annan innebord av foréandring var att inte k&nna igen den egna livssituationen. Detta
upplevdes till exempel da den sjukes forsamring skedde snabbt. Det beskrevs av den anhérige

som en upplevelse av att hamna i chock eller kaos.

“Det var den sista mdnaden ddr som hon slutade med sina cellgifter, och dd... bara skenade

allting, sd allting bara... flog runt”A3
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“da var jag fortfarande i san chock sa att jag kunde inte tdnka ordentligt” Al

Forandrade roller
En annan innebdrd av forandring var att rollférdelningen mellan den sjuke och den anhérige
forandrades da den sjukes fysiska och mentala tillstand férsamrades. Exempelvis kunde den

anhorige skifta roll fran att ha varit maka till att bli vardare.

”sd pd ndgot vis kom jag ju in i den hdr rollen som sjukvardare ocksd, gér man ju... men sen
ibland dr det ju svart for en mdnniska som dr sjuk att sjilv ocksa bestdmma, kinde jag ibland...
om dom kommer och fragar, da sager jag nej till ndgonting som kanske ar bra for mej, men jag

kanske inte forstar der sjilv"A11

En innebdrd av forandrade roller var en forskjutning av formagan till sjalvbestammande fran den
sjuke till den anhdrige. Detta beskrevs av den anhérige som att handla mot den sjukes vilja, till

exempel att utféra lagesférandringar, med motiveringen att den sjuke inte visste sitt eget basta.

En annan innebord av férandrade roller var att bli foralder till sin egen féralder nar denne blev

sjuk. Det kunde beskrivas som att ha total kontroll och insyn i den sjukes livssituation.

“jag har ju haft kontrollen 6ver henne under hela hennes sjukdomstid, och var ju valdigt insatt i
alltihopa”A2

Ytterligare en innebdrd av forandrade roller var att ta pa sig rollen som den sjukes talesman. Med
att vara talesman menades att vara stéllforetradare for den sjuke. Detta erfors till exempel da den
sjuke inte kunde kommunicera verbalt 1angre, och den anhérige fick tyda och tolka den sjukes

kroppssprak och formedla detta till vardpersonalen.

"for mig var det som en bok, jag kunde lisa det (hans ansikte)... att han behdver mer sant, man

sag det, s& att man upplevde sig lite som tjatig ibland nar man holl pa ”A4

Forandrad installning

Ytterligare en innebord av fordndring for den anhdrige var att &ndra installning till sin och den
sjukes livssituation. Med att dndra installning menades exempelvis att fa insikt. Att fa insikt
kunde exempelvis erfaras da lakaren informerade om att den botande behandlingen avbrots och

att livets slutskede intrddde. Anhoriga beskrev denna insikt som en vandpunkt.
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“dom skulle bryta medicineringen och bara ge henne orosdampande, for det fanns liksom nog
inte nanting och gora... sd dnda fidn den dan har det liksom varit... jag har ju vetat att det inte

kom till och bli bra, det har jag ju vetat ju”A9

En annan innebord av forandrad instéllning var att acceptera vardpersonalens forslag,
exempelvis pa var den sjuke skulle vardas. Detta beskrevs av anhoriga som att boja sig for

lakarens auktoritet eller att foga sig i det som lakaren/vardpersonalen bestamde.

“jag visste knappt vad det var for nagot, det har med Hospice utan det férklarade ju den har

personalen... att det var det alternativet, och det accepterade vi med en gang”A5

“han var sd dalig sd att de sa 'vi tar in honom’... det var ldkaren (som tog beslutet)... (det

kéndes) bra ”A4

Ytterligare en innebord av fordndrad installning var att slappa forestallningen av hur livets
slutskede skulle gestalta sig. De anhoriga beskrev hur de fick ge upp sina planer och intentioner

for sig sjélva och den sjuke. Detta upplevdes som en forlust eller en besvikelse.

"vi hade ju ordnat alla grejor, syrgas och alltihop vet du... men det gick inte, det sprack... Det
var bara synd att det skulle spricka sd hdr vet du, men jag hade ju riknat med att... ta hand om

henne hela tiden A6
“Fan, att hon inte fick komma hem!”A11
Utsatthet

Att uppleva eget lidande, fysiskt, emotionellt och existentiellt

Att som anhorig leva nara en familjemedlem i livets slutskede innebar utsatthet. Utsattheten var
for de anhdriga ett lidande. Med detta menades exempelvis att det var emotionellt smértsamt for
den anhorige att se den sjuke lida av smarta eller oro och inte kunna gora nagot for att lindra
detta. Det upplevdes som en plaga for den anhorige. Anhorigas lidande kom ocksa till uttryck i
kanslor av frustration och vanda da hjalp erbjods av vardpersonalen, men den sjuke tackade nej

till symtomlindring.

“for vi mddde ju vildigt daligt av att se henne ha ont som hon hade”A3
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”Alltsa jag tyckte de dygnen dar var for djavliga, jag menar detta och veta detta, usch, det ska
liksom bara ga utfor... bara ligga dér och vinta, usch... kan du inte tycka det dr skont att ta en

spruta och gd in i dimmor, men det tyckte hon ju inte. Nej. ”A2

Med lidande menades dven att leva med oro. Det kunde till exempel vara oro for att den sjuke

skulle falla i hemmet eller oro for att hon/han inte ville &ta. Detta upplevdes som ett hot.

“for jag hade varit sa orolig de sista veckorna, jag sag ju liksom att han inte orkade och inte

ville dta, dah, tdanker man, hur ska detta ga, man sov inte med ndn reda”A5

En annan innebord av lidande var radsla. Det kunde till exempel vara skrack for att den sjuke
skulle skickas hem fran Hospice for att hon/han inte var tillrackligt sjuk for att fa stanna. Det
kunde ocksa vara angslan for att ta hem den sjuke fran Hospice om nagot dramatiskt intraffat
hemma som féranledde inlaggningen. Det fanns en farhaga for att det hemska skulle kunna

hénda igen.

“vi var rddda att de skulle skicka hem henne for att hon inte var tillrdckligt dalig... det var ett

skréckscenario att hon skulle hem och att det blev dnnu tyngre att dka in igen” 43

En innebo6rd av lidande var obehag infér det fraimmande. Att ha frammande ménniskor i sitt hem,
eller att vistas i en frammande miljo, nar den sjuke var inlagd pa Hospice, upplevdes som ett

obehag.

“det dr vdl sa om man trdffar atta stycken sd dr det vil kanske ndagra som man inte tycker lika

bra om som dom andra ju, det dr ju mdnskligt ju”A7

Annu en innebord av lidande var att leva med vetskapen om den forestiende separationen. Detta
upplevdes som en forlust av den framtid den anhdrige och den sjuke forestallt sig tillsammans.

"sd sdger hon att ’jag kan inte ta hand om barnbarnen, du far se till att de far ha det bra’... det

var jobbigt, fruktansvdrt jobbigt” A6

Ytterligare en innebord av lidande var att forsaka sina egna behov, nar den sjuke kravde vard och
uppmaérksamhet. Detta upplevdes som en inskrankning av det egna livsutrymmet och kunde till
exempel beskrivas som att inte ges tillféalle att kdnna och reflektera. Det fanns inte utrymme for
de anhoriga att bearbeta sin egen krisreaktion. Det kunde ocksa vara att forsaka fysiska behov

som sémn och vila. Inskrankning av det egna livsutrymmet upplevdes ocksa som en ofrihet, till
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exempel da den sjuke var helt beroende av den anhériges hjélp och stéd. Den anhérige upplevde

sig mer eller mindre bunden till hemmet.

“man packade ihop alla sina kdnslor, la i en ryggsdck ddrbak, for det hade man inte tid med, det

var sd mycket annat”A1
“jag menar sista tiden gadr ndstan i en dimma ddr”A7

“men visst fick man vara alert och pa spénn, hela tiden, och om nditter och allt... for att jag vet

Jju ibland, man var tvungen och sticka ut och handla, det var kvickt pd cykeln, ivig”A5

Att kanna otillracklighet

En annan innebord av utsatthet var otillracklighet. Med otillracklighet menades till exempel att
vara ofrivilligt beroende av hjalp med varden av den sjuke. Det kunde uppsta da den anhérige
inte hade majlighet varda den sjuke 24 timmar om dygnet. Ofrivilligt beroende erfors ocksa da
det fanns brist pa fysiska forutsattningar hos den anhorige sjalv.

“men jag dr ju inte stor och stark, sa att jag... det gick liksom inte om inte han sjdlv kunde ga...

dd blev han ju for tung, och sa foll han en gang hdr hemma”A5

En annan innebdrd av otillracklighet var okunskap. En erfarenhet av okunskap var att inte vara
informerad. Det kunde till exempel vara att inte vara informerad om vilka resurser som stod till
buds for den sjuke i livets slutskede och vilka kriterier som géallde for att laggas in pa Hospice.
Anhoriga beskrev ocksa sin okunskap som en blockering fran att ta in information pa grund av

sin egen pressade situation.

“ska jag som anhorig pusha pa, jag vet ju inte vad jag kan begdra av er, jag begdrde ju
duschning med av henne... och de dr ju inte odvna, men jag vet ju inte vad jag kan begara av

dem sd. Sa det kinde jag lite att de kunde gdrna varit lite tydligare i vad de har och erbjuda’”A2

“man vet inte var grdnsen for att vara ddlig dr ndr man inte varit med om det tidigare... vi

forstod sen att man ska vara riktigt dalig for att komma till Hospice A3

Ytterligare en innebdrd av otillrdcklighet var att ha en vilja att samtala om déden med den sjuke,
men uppleva att de inte kunde. Det upplevdes av anhdriga som en frustration, och de efterfragade
hjalp fran vardpersonalen med detta.
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“Ddr tyckte jag att dom kunde... alltsa gdtt in och stottat alltsa, inte kanske mej men, just med

samtal om doden, lite mer med henne”A2

Annu en innebdrd av otillracklighet var en ofullstandig tillit till vardpersonalen och upplevdes
framforallt da personal ofta byttes ut, eller hade ett forhallningssatt som inte ingav fortroende hos

den anhdrige.

“alltsd jag var orolig ndr hon jobbade, jag tinkte ’bara det inte hinder nat i natt, bara det inte

hdnder ndt i natt’. Jag litade inte pa henne, och det var jdttejobbigt. "A11

Att leva med ovisshet
Med att vara utsatt menades dven ovisshet. Ovissheten erfors som att framtiden var holjd i

dunkel, till exempel da anhdriga inte visste hur prognosen for den sjuke sag ut.
“jag fattade ju aldrig att det var sa kort kvar, tid kvar”A1

Ytterligare en innebdrd av ovisshet var att inte riktigt veta vad den sjuke ville. Det beskrevs som
kanslor av osakerhet och ambivalens. Osékerhet erfors som en borda till exempel da den
anhorige tvingades fatta beslut for den sjukes rakning, och samtidigt inte riktigt visste varken var
den sjuke dnskade vardas och do, eller vilket stod som fanns att tillga. En annan erfarenhet av
osakerhet var den oklarhet som uppstod néar olika representanter ur vardpersonalen sa olika

saker.

”De ringde frdn Hospice for S. ville prata om sin begravning, sa tankte jag — det stammer inte,
for S. ville inte prata om sin begravning, tinkte jag. Det enda hon ville ha sagt var "Jag vill hem
till N-stad’. Jaa, sen, hon sa ju ingenting och, och jag hade svdrt for och prata om det med, sa

jag sa inte mycket jag heller "A10

“det dr ett sar hos mej, att det lades pa mej utan att ha fdtt alla fakta om att det faktiskt gick (att
ta hem den sjuke) Det kindes inte bra att han... att jag skulle liksom vara den som sa det sista

dar. Det sitter lite grand som en tagg.” Al

“dar var nagon som fragade mig att jag var val medveten om att [Hospice] inte var nagot

boende. Det har jag funderat mycket pa efterdt sen, varfor sa hon si?”’ A9

Att kédnna sig maktlos
Ytterligare en innebord av utsatthet var maktloshet. Maktloshet upplevdes som att vara asidosatt,
till exempel nar den anhdrige inte hade inflytande 6ver var den sjuke skulle vardas.
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”jag vet inte hur han kande sig, men jag hade kint mig precis som ndt... ndt gods eller ndnting,

‘nej du far inte plats hdr, du ska hem’... alltsd bara skickas hit och dit ju” A8

Maktloshet upplevdes dven som att inte bli trodd, till exempel da personalen inte tog dem pa
allvar da de forsokte tolka och patala den sjukes symtom.

“de sprang ju inte jamt d, for jag kunde ju kalla om det var ndt sd ddir... man sdg néir han fick

kramp och man ville bli tagen pd allvar ocksad dd alla ganger ... och inte bara ’det ser bra ut’”A4

En innebdrd av maktloshet var att bli avvisad. Det erfors till exempel da den sjuke inte ville ta
emot den anhoriges hjalp. En annan innebord av maktlGshet var att inte forsta. Det kunde till

exempel erfaras dd kommunikationen forsvarades av den sjukes tillstand.

“jag var vdl liksom, kidnde mej maktlos 6ver att jag inte kunde forsta vad det var hon

Menade A9

Ytterligare en innebord av maktloshet var att inte kunna paverka sjukdomsforloppet. Det erfors

som att vanmaktigt vanta pa det oundvikliga slutet.

“Ja for det var liksom utrdknat. Linge. Det dr bara det att det blev sd vansinnigt lang vintan pd

det oundvikliga. A4
Stod

Att ge hjalp och stod

En innebo6rd av stod i livets slutskede var for den anhorige att ge hjalp och stod. Med detta
menades bland annat att ha standigt fokus pa den sjukes vélbefinnande. Tiden i hemmet, innan
inlaggning pa Hospice beskrevs av anhdriga som en tid av utgivande, av vardande. Det kunde till
exempel vara att hjélpa den sjuke med forflyttningar och hygien, skéta mediciner, och ibland
aven utfora medicinska atgarder. Det kunde ocksa vara att ordna hemmet rent praktiskt, sa att
den sjuke kunde vardas dar. Det kunde aven vara att skota kontakter med vardpersonalen, till

exempel nér den anhorige beddmde att det egna stddet till den sjuke var otillréckligt.

“jag fick ju skota om, alltsa ringa om mediciner och allt det har vet du, alltihop vet du, hela, alla
bitar... For du vet da pd ndtterna da hade vi kommit overens om det att.. sd lag jag ju ddr inne
och hon Iag i det andra rummet, och sa hade vi en spade, sa hon slog i séngen, sa jag skulle

vakna da det var dags att hon skulle gd pd toaletten” A6
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En innebo6rd av att ge hjalp och stdd var att kénna tillfredsstallelse. Framforallt upplevdes detta
ndr stodet de gav resulterade i att vardagslivet fungerade val for bade den sjuke, den anhorige

och 6vriga familjemedlemmar.

En annan innebdrd av att ge stdd var att ta egna initiativ med avsikt att 6ka den sjukes
valbefinnande, till exempel att ta initiativ till att ta hem den sjuke fran Hospice. Det beskrevs av

den anhdrige som att ta den sjuke i forsvar.

“det var litet och smatt och trangt och frammande och n&a, tankte jag, har ska inte N vara, jag

tar hem honom igen, det far gd hur det vill, tiankte jag”A5

Med hjalp och stdd menades dven att vara nara den sjuke i tid och rum. En aspekt av att vara
nara var att vaka. Detta beskrevs framforallt under Hospicevistelsen. Det var viktigt for den
anhorige att vara dar och bevittna den sjukes tillstand, ofta dygnet runt. Att vara nara kunde dven
beskrivas som att vara ett skydd for den sjuke, till exempel da det forekom bristande tillit till
vardpersonalen. Att skydda den sjuke kunde ocksa vara att skona den sjuke fran samtal om
doden. Ytterligare en aspekt av att vara ndra var svarighet att vara skild fran den sjuke, dven om
det fanns vardpersonal som erbjod avlastning.

“jag var ju ddr egentligen dygnet runt den sista tiden, helt. Innan sd var det dagarna och sov

hemma, men sen sd sov jag ddr ocksd dd ndr det... "A4

“jag kdnde lite, det blir for mycket for mamma, det dr inte bra det hdr liksom... jag hade ju inte
velat frdga en massa nar jag vet att mamma ligger dar, ja hur blir det med henne sen och sa dar,

gor man ju inte, utan det gor man ju om man dr i ett annat rum A2

’sd jag var faktiskt ledig en dag. Men jag for ju upp och var inte ddir mer dn fyra timmar, du vet

Jjag orkade ju inte vara ddr uppe, det fanns inte en chans vet du, sen for jag ju hem.” A6

Att fa hjalp och stod
En annan innebord av stod i livets slutskede for den anhorige var att fa hjalp och stod. Med att fa
hjélp och stod menades till exempel att vardpersonalen behandlade den sjukes symtom. Denna

hjalp upplevdes som en lindring i lidandet.

“hade ju san ddr morfinpump och sd... det var ju mycket medicinering, men det var ju bra for

hon hade ju vildigt ont... jag menar hon holl ju nere det med den hér (morfinpumpen)”A7
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En innebdrd av att fa hjalp och stod var trygghet. Trygghet erfors till exempel nér
vardpersonalen tog dver hela eller delar av ansvaret for den sjukes behandling och vard. Det
kunde exempelvis vara att vardpersonalen tog ansvar for den sjukes medicinering i hemmet. Den
anhorige upplevde det som en avlastning att slippa ansvara fér nagot som varit betungande och
oroande. Det kunde ocksa vara avlastande att nagon annan hade uppsikt 6ver den sjuke dygnet
runt, nar den sjuke lades in pa Hospice. En annan aspekt av trygghet var att det fanns en
alternativplan, till exempel da Hospice fanns som en backup, om nagot skulle intraffa som

omdjliggjorde vard i hemmet.

“ndr mamma hon blev inskriven under [hemsjukvarden]sa tyckte jag det kindes som en
trygghet, for da hade dom koll pa medicineringen pa ett annat satt, och man slapp se den har

enorma mdngden pillerburkar som jag tyckte var jdttejobbiga” A9

"Att hon inte skulle vara sjilv hemma om det hinde nagonting, for hon var ju ensam. Och det

var en trygghet att ha folk omkring sig liksom, tyckte hon ocksa”A10

En innebord av hjalp och stod var tillganglighet. Tillganglighet upplevdes som en sékerhet. Det
kunde till exempel erfaras genom att personalen var nabar dygnet runt. Detta blev sarskilt viktigt
nar den sjuke vistades i hemmet. Det upplevdes som en sékerhet att det fanns kunnig personal till

hands som snabbt kunde komma och ge stdd nar akuta situationer uppstod.

“hon (ldkaren) ringde hem hdr och var liksom bara, ring precis ndr det dr ndgonting, om ni har
minsta lilla fundering eller sa har och var valdigt engagerad i oss hur vi madde, och hur vi tog
det”A3

Ytterligare en innebord av hjélp och stod var att ha en bundsforvant, exempelvis nagon ur
vardpersonalen, om det fanns olika asikter bland vardpersonalen huruvida den sjuke skulle
laggas in pa Hospice eller g]. Ett annat exempel var nar den sjuke hade svart for svenska spraket
och det fanns nagon ur personalen som kunde tala den sjukes modersmal. Att ha en bundsforvant

upplevdes som en styrka fér anhdriga.

“jag dr helt overtygad om att det var kuratorns... att hon drog i rdtt tradar, sd fick hon komma

till Hospice”A9

En innebord av hjélp och stod var bekréftelse, till exempel nar vardpersonalen talade om for den
anhorige att hon/han gjort ett bra arbete genom att varda den sjuke, eller forsakrade att
hennes/hans beddmning av den sjukes tillstand stamde med vardpersonalens.

25



En annan innebord av hjalp och stod for anhoriga var att fa kunskap. Kunskap upplevdes som en
form av kontroll i en tid av snabb forandring. Kunskap erfors som ett stdd nar anhdriga fick
adekvat information, som till exempel att den sjuke hade kort tid kvar. Information om vad som
var att vanta den sista tiden erfors som en hjalp. Anhériga upplevde den skriftliga informationen

om livets slutskede som ett stort stod. Detta stod beskrevs som en trost.

“vi forstod att det hdr det kunde snabbt ta slut... den fick vi ju fran personalen den

informationen, l&dkarna sa ju att det var mycket kort tid ju, kvar ju A7

“och da fick dom en broschyr, I livets slutskede’, och vilket jag tyckte var jdttebra broschyr, den

skulle vi ju haft fran bérjan, den har ju varit en enorm trost”A2

Med hjélp och stéd menades aven att kanna tillit. Tillit innebar tilltro till vardpersonalens
kompetens. Tilltron upplevdes som en sakerhet. Anhdriga beskrev det som en tro pa att
vardpersonalen pa den aktuella enheten var specialister pa vard i livets slutskede. Det kunde till

exempel galla tilltro till lakarens formaga att bedoma nar det var dags att laggas in pa Hospice.

“dom kunde ju det hdr, det var en sdkerhet, det var en trygghet ju... for jag tyckte liksom dom dr
specialister. Och det var dom ocksa, dom var valdigt duktiga. "A2

En annan innebdrd av hjalp och stdd var kansla av trivsel. Med trivsel menades en kénsla av
nagot positivt mitt i en tid av lidande. Trivsel beskrevs framforallt under Hospicetiden. En aspekt
av trivsel var en tillatande atmosfar. Detta erfors som ett valkomnande. Bade vuxna och barn
kunde komma pa besok vid vilken tid som helst, och dven husdjur var valkomna. Miljon pa
Hospice beskrevs som en hemmiljo. Atmosfaren upplevdes som fridfull och lugn. Personalens

bemdtande beskrevs i positiva ordalag.

“det mottagandet diir, det héir lugnet, det stora rummet, och den har mer hemmiljon, alltsa den
var ju vaildigt inbjudande och vdildigt fridfull ”A2

“de lindade in oss i bomull "A1

Ytterligare en innebdrd av att ta emot hjalp och stéd var den sjukes omsorg om den anhérige.
Det erfors till exempel da den sjuke ville laggas in pa Hospice for att skona familjen fran att
uppleva doendet hemma. Det kunde ocksa upplevas da den sjuke inte ville vara till belastning for

den anhorige.
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”Du ska inte behéva vara hdir och passa upp mig hela tiden, du ska inte kinna dig last for det,

da vill jag dka ivdg, dd tar de hand om mig ddr sa du kan fa koppla av ocksd nu.”A3

For den anhorige upplevdes det som ett stod att ha forankrat planer infor framtiden med den
sjuke. Det kunde till exempel vara en hjalp att kunna tala om den forestaende doden, och det
underlattade att ha forberett och gjort klart, bade var den sjuke skulle avsluta sitt liv och fragor

kring begravningen.

“da hade vi pratat om det innan att ndr hon blev for dalig va, sa skulle hon fa komma in pa

Hospice... det var liksom den énskan som... vi hade kommit 6verens om att sa skulle det va”A7

Slutligen innebar stod att ta emot hjalp fran andra narstaende. Anhdriga upplevde lattnad nar det

fanns fler personer som kunde vaka hos den sjuke, speciellt nar denna tid blev langvarig.

Tolkad helhet och reflektion

Fenomenet “att vara anhorig till en person som i livets slutskede vardas inom avancerad palliativ
hemsjukvard, och dér pa Hospice” innebar for den anhérige genomgripande och dramatiska
forandringar, praktiskt, emotionellt, socialt och existentiellt. Den snabba féréandringen i den
sjukes tillstand och i den egna livssituationen upplevdes som ett drama dar manus var okant, och
den egna rollen i standig forandring. Dramat, som det beskrivs i denna studie, startade vid den
brytpunkt da den sjuke ansl6ts till avancerad palliativ hemsjukvard, och utspelade sig pa tva
olika scener — i hemmet och pa Hospice. Dramats slutpunkt var dodségonblicket. Vissheten att
dramats slutpunkt var doden fanns hela tiden, men hur lang végen dit var, hur den skulle gestalta
sig och vilken roll den anhdrige forvantades spela var holjd i dunkel. Genom hela dramat fanns

hos de anhériga en understrom av lidande i form av chock, kaos, oro, radsla och maktloshet.

Meningen i de anhdrigas erfarenheter kan till viss del tolkas i ljuset av Erikssons teori om
lidande (Eriksson, 1994). Eriksson menar att det finns ett lidande inbyggt i varden. Detta skapas
av att manniskor har vissa forvantningar da de trader in i ett manskligt méte eller i en
vardrelation. Hon kallar detta for ”lidandets drama” dérfor att moétet ar fyllt av nyvéckta
forhoppningar, som antingen kan inforlivas eller komma pa skam. Att som vardpersonal lindra

lidande é&r att vaga vara en medaktor i varje persons eget lidandes drama (ibid.).

De anhdriga gick in i en ny vardrelation i och med att den sjuke ansléts till den avancerade
palliativa hemsjukvarden. Nar den sjuke lades in pa Hospice fick de anhériga ytterligare nya

vardrelationer. Det visade sig att de anhoriga forsokte bemastra varje forandring genom att séka
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medaktorer i dramat. Eriksson (1994) menar att varje manniska trader in i lidandets drama i den
skepnad som hon allra helst vill gestalta, och om hon inte finner en medaktor tvingas hon byta
skepnad om och om igen tills hon finner en.

Temat forandring 16pte som en rod trad genom hela dramat, och belyste hur den anhoriges
frdmsta medaktor — den sjuke — forandrades i snabb takt, vilket framtvingade rollférandringar,
och sa smaningom aven scenforandringar, da den sjuke lades in pa Hospice. Den anhorige kande
varken igen den sjuke eller sin egen livssituation, och hade svart att hinna med férandringarna
kanslomassigt. Samtidigt forandrade den anhdrige sin egen roll utifran den skiftande
vardpersonalen i hemmet och pa Hospice. Inom omvardnadsforskning talar Chick och Meleis
(1986) om “transitioner”, ett begrepp som &syftar djupgaende livsforandringar hos individer och
deras nérstaende. Transition definieras som “en passage fran en livsfas, livsvillkor eller status till
en annan”. Schumacher & Meleis (1994) fann att transitioner ar processer éver tid som
inbegriper utveckling och/eller rorelse mot forandring. Transition innebér forandring i till
exempel personens identitet, roll, relationer till andra, formagor och beteendemonster (ibid.).
Wennman-Larsen (2007) menar att en period av transition i samband med en narstaendes
cancersjukdom kan préglas av upplésning, oordning, kaos och forvirring. Wennman-Larsen
beskriver bland annat transitionen in i vardarrollen (ibid.). Anhériga beskrev hur roller inom
familjen omdefinierades, och hur deras egen roll alltmer forandrades till att bli vardare, talesman
eller foralder till sin egen fordlder. Samtidigt med detta upplevde anhériga att den sjukes

formaga till interaktion och sjalvbestammande avtog, for att slutligen helt upphora.

Eriksson (1994) talar om tre akter i lidandets drama — bekraftelse av lidandet, att fa lida ut, och
att uppna forsoning (se figur 1 nedan). Forsta akten i dramat — bekraftelse av lidandet - innebér
att finna ndgon som ser ens lidande och som inte 6verger, utan inbjuder och formedlar att
vederbdrande ér tillganglig (ibid.). Att bekréfta den anhérige i hennes lidande &r ett sétt att lindra
lidandet, och lata rollen som regissor i dramat ligga kvar hos den sjuke och/eller anhérige
(Sundin, Axelsson, Jansson & Norberg, 2000). De anhoriga i studien upplevde lindring i lidandet

da vardpersonalen var tillganglig och miljon tillatande och valkomnande.

Eriksson (1994) benamner akt tva i lidandets drama “att fa lida ut”. En lidande ménniska
behover tid och rum for att lida. Ibland vill hon vara ensam, ibland s6ker hon medaktorer.
Temana utsatthet och stod kan ses i ljuset av tva alternativa resultat av den anhoriges sokande
efter medaktorer. Att inte finna en medaktor innebar utsatthet. Da den anhérige och den sjuke

inte hade formagan att kommunicera med varandra miste den anhdrige sin viktigaste medaktor i
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lidandets drama. Detta medférde maktloshet och ovisshet. Younger (1995) menar att lidande kan
forstora en manniskas formaga att kommunicera och lidandet blir stumt. Anhoriga beskrev den
frustration det innebar att inte kunna prata med den sjuke om den férestaende doden. Syrén,
Saveman och Benzein (2006) fann att familjer med en svart sjuk familjemedlem ofta kampade
med fragan om huruvida de skulle tala med varandra om det de fann svarast. Denna ambivalens
sags som en 6nskan att skydda varandra fran att 6ppet visa sitt lidande (ibid.). En sadan
skyddande instéllning framtrader i flera anhdrigas beréttelser.

De anhoriga beskrev ocksa utsatthet i form av otillracklighet och okunskap nar det gallde varden
av den sjuke, och ofta kénde de sig inte rustade for den roll de tvingats axla. Att inte veta hur
manus sag ut, att leva med en oviss framtid innebar radsla och maktléshet. Om de dd inte fann
medaktorer bland vardpersonalen heller uppstod bristande tillit, osakerhet, och en upplevelse av
att vara asidosatt eller att inte bli trodd, vilket ledde till lidande. Eriksson (1994) menar att en
forutsattning for att lidandet ska kunna omvandlas till en kraft till forandring ar att den lidande
manniskan finner ndgon att dela det som trycker och skrammer henne mest med, en manniska

vardig hennes fortroende.

Om & andra sidan den anhorige fann medaktorer i den sjuke och/eller vardpersonalen, formadde
uttrycka sitt lidande, blev bekraftad och fick adekvat stdd, lindrades lidandet. Till viss del
beskrev anhoriga anda ett lidande i form av att forsaka egna behov och att lida med den sjuke,
men de beskrev ocksa tillfredsstallelse nar vardagslivet fungerade, och nar det stod de sjalva
kunde ge majliggjorde for den sjuke att vardas hemma. De beskrev det stod det innebar att kunna
tala med varandra om allt. Regin lag da hos den sjuke och/eller den anhérige. Aven da dramat
bytte scen till Hospice beskrevs stod som fungerade i form av vardpersonalens tillganglighet,
adekvat information, tillatande atmosfar och trygghet. Scenografin var viktig och beskrevs som
trivsam, fridfull och valkomnande. Eriksson (1994) menar att alla manniskor vill uppleva att de
ar vélkomna, och att vara valkomnande innebér att visa vordnad och att bekrafta den andre. Nar
den sjuke forsamrades alltmer, tog den anhorige Gver regin, och dnskade ofta behalla den i
relation till vardpersonalen. Detta beskrevs som att vara talesman for den sjuke och en énskan

om att fa hjalp nar de bad om hjalp, det vill séga att bli sedda och trodda.

Den tredje akten — att uppna forsoning — kunde skonjas i nagra anhorigas beréttelser. Tiden efter
dodsfallet faller utanfér denna studies granser, men processen mot forsoning kunde ta sin borjan
redan under sjukdomstiden. Det beskrevs som att acceptera situationen eller att sldppa sin

forestallning om framtiden. For en del anhdriga var det vid tiden for intervjun annu bara ett hopp
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om forsoning. Anhoriga som inte natt dit uttryckte sitt lidande i malande termer som “tagg” och
”sar”. Younger (1995) talar om att hantera lidande i termer av att “aterfa sin rost”. Det beskrivs i
tre steg — stumt lidande — lidande som uttrycks i metaforer — att aterfa en sjalvstandig och akta
rost. | det tredje steget kan den lidande personen vittna om sitt lidande, protestera mot det och
forsta att en forandring ar mojlig (ibid.). For att dramat ska fa ett lyckligt slut behover den
lidande manniskan finna ett nytt liv, dér det onda kan baddas in i en ny meningsfull helhet
(Eriksson, 1994).

METODDISKUSSION

Annu finns ingen konsensus kring kvalitetsmatt for kvalitativa studier, men Lincoln & Guba’s
kriterier betraktas av manga som en “gold standard”. Deras teoretiska ram innehaller begreppen
trovardighet, tillforlitlighet, verifiering, Overforbarhet och &kthet (Polit & Beck, 2012).

Trovéardighet

Trovardighet refererar till hur val insamlade data och tolkningen av dessa stimmer med studiens
syfte (Polit & Beck, 2012). Trovardigheten dkar om urvalet uppvisar sa stor variation som
mojligt. Det ar svart att uppna optimal variation med ett konsekutivt urval, men
sammansattningen av deltagarnas alder, kon, etnicitet, socioekonomiska férhallanden och
relation till den sjuke torde garantera for viss variation. Aven langden pa vérdtiden pa Hospice

varierade.

De flesta intervjuerna genomfdrdes i informantens hemmiljo. Detta torde ha bidragit till att skapa
en trygg och avslappnad atmosfar for informanten. Trygghet i intervjusituationen bidrar till ett
storre djup i intervjun (Kvale & Brinkmann, 2009). En av intervjuerna genomférdes dock i
forfattarens hem. Det var informantens eget val, da denne av olika anledningar inte ville
intervjuas i sitt eget hem. Det fanns en risk att de svar som gavs paverkades av att informanten
befann sig pa forfattaren hemmaplan. Intervjuernas langd (20 — 35 minuter) gjorde det i vissa fall
svart att na ett djup i informanternas reflektioner. I manga fall avslutades intervjun av hansyn till
informantens kanslor, och ibland pa informantens initiativ, da det var pafrestande for
vederborande att uppehalla sig kring dessa svara upplevelser. For att starka trovardigheten ringde
forfattaren upp informanterna sex till tio manader efter intervjun med en forfragan om det var

nagot de ville tillagga eller andra.
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Analysmetoden valdes for att pa basta satt fanga fenomenet. Ricoeur (1976) beskriver tolkning
av berattelser, nedskrivna som text. Han menar att beréttelsen “river med sig den berdttande”,
och att tolkningen av en sadan berattelse kan frilagga innebdrder som gar utanfor det konkret
sagda. Inledningsfragan avslutades darfér med en inbjudan att beratta. Validering av resultatet
skedde genom samstammighet mellan den naiva forstaelsen, forklaringen och den djupa
forstaelsen. Nar strukturanalysens teman inte validerade den naiva lasningen gjordes analysen
om. Genom att gang pa gang bearbeta materialet fran naiv lasning éver strukturanalys till tolkad
helhet 6kade mojligheten for en trovardig tolkning. Validering i en fenomenologisk-
hermeneutisk studie &r inte att presentera en sanning utan att argumentera for den mest troliga
tolkningen (Ricoeur, 1976). Forfattaren har stravat efter en sjalvkritisk hallning, och forsokt vara
Oppen for medbeddmares och forskarkollegors synpunkter. Presentationen av resultatet

innehaller exempel pa strukturanalysen.

Tillforlitlighet

Tillforlitlighet syftar pa datamaterialets stabilitet Gver tid och under varierande forutsattningar
(Polit & Beck, 2012). Relativt kort tid forflot fran forsta till sista intervjun (sju manader). Den
inledande intervjufragan stalldes pa samma sétt i samtliga intervjuer, och féljdfragorna berérde
ungefar samma teman under intervjuns gang, samtidigt som det fanns en 6ppenhet for
informantens egen beréttelse. Det visade sig att informanterna valde att inte fordjupa sig i fragan
om sjalvbestammande vilket ledde till att syftet &ndrades efter den naiva l&sningen. Detta
beddmdes nddvéndigt i syfte att vara foljsam mot informanternas berattelser. Att besluta sig for
exakt vad som ska belysas forst efter den naiva lasningen kan ses i andra fenomenologisk-

hermeneutiska studier (Sundin et al., 2000).

Verifiering

Verifiering refererar till forfattarens objektivitet och neutralitet (Polit & Beck, 2012). |
fenomenologisk-hermeneutiska studier har forforstaelsen en sarskild roll. Lindseth & Norberg
(2004) menar att texten skapas av intervjuaren och intervjupersonen tillsammans, som en
diskurs. Forfattarens forforstaelse ligger sedan till grund for den naiva forstaelsen, sétts at sidan i
strukturanalysen och anvands som en tillgang i den tolkade helheten. Forfattarens forforstaelse
kan aldrig helt asidosattas, men en medvetenhet om den kan bidra till en kritisk granskning av
resultatet. Ett satt att verifiera resultatet av analysen har varit att medbeddmare varit aktiv i

analysarbetet. Materialet har ocksa diskuterats fortlopande i samband med uppsatsseminarier.
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Overforbarhet

Studiens begransade omfattning, samt det faktum att den &r utford pa en och samma enhet
begransar dverforbarheten. Resultatet bekraftas dock av andra studier, genomférda i en liknande
kontext. Kontext, urval och tillvagagangssatt har beskrivits ingaende for att mojliggora en

upprepning (Graneheim & Lundman, 2004).

Akthet
Akthet har efterstravats genom en rikhaltig presentation av informanternas berattelser. Malet har
varit att levandegora beskrivningen av de anhdrigas erfarenheter genom att lyfta fram deras egna

roster, bland annat med hjélp av citat.

KLINISKA IMPLIKATIONER

| en tid som praglas av individualism, identitet och valfrihet stélls allt hogre krav pa en
fungerande kommunikation mellan de olika aktorerna i den palliativa vardkontexten.
Forandringar i den palliativa vardens organisation sker ocksa i allt snabbare takt, vilket resulterar
i att ramarna andras. En utmaning for personal inom palliativ vard ar att vara lyhorda for alla
inblandade aktorer i det drama som livets slutskede utgor. Ingen familj &r den andra lik, och
varje familj maste fa ha sitt eget manus, och om de sa énskar vara regissorer i sitt eget drama.
Det viktigaste stodet vardpersonalen kan ge &ar kanske att vara en katalysator for det stod som
familjen sjalv kan astadkomma. Det kan till exempel uppnas genom att underlatta och uppmuntra

dialog inom familjen, en roll som kanske mest liknar sufflorens.

Foreliggande studies resultat visar att god kommunikation kan lindra lidande hos anhdriga.
Utifran denna studies resultat ar det framfor allt inom tva omraden dér vardpersonalens
kommunikation kan forbattras. FOr det forsta att tydligt informera om de ramar som géller for
varden, sa att den sjuke och de anhdriga vet vad de har att ta stallning till, och for det andra att
mdojliggbra och uppmuntra en éppnare kommunikation inom familjerna. Alla familjer bor

erbjudas familjesamtal, inte bara familjer med minderariga barn.

En anvéandbar modell for kommunikation &r den samtalsmodell som utarbetats inom
Familjefokuserad Omvardnad (FFO) vid Linnéuniversitetet i Kalmar. Inom FFO finns
strukturerade familjesamtal beskrivna och i en interventionsstudie utford i en palliativ kontext

framkom mycket positiva omdomen fran familjer (Syrén et al., 2006).
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For de anhoriga, som ska leva vidare efter att ha mist en familjemedlem, kan vardpersonalens
stdd i form av en kommunikationsmodell med syfte att lyfta fram familjens egna resurser, vara
av stor betydelse for den bild de bar med sig av det drama som livets slutskede innebar.
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BILAGOR

Bilaga 1 - Till verksamhetschef/avdelningschef

For nérvarande gér jag kursen ”Fordjupningsarbete i omvardnad” pa Hogskolan i Kristianstad
och jag planerar att skriva min magisteruppsats pa d&mnet ”Anhorigas berattelser om
sjalvbestammande avseende dodsplats for patienter i avancerad palliativ hemsjukvard.” Se
bifogad projektplan.

Intresset vacktes nar det stod klart att av alla patienter som dér pa Hospice ar det cirka en
fjardedel dar dodsplatsen inte Gverensstdmde med patientens senast uttalade 6nskan, enligt
Palliativregistret. | hemsjukvarden &r det narmare 100 % som far do dar de onskar. Varfor ar det
sa stor del av Hospicepatienterna som inte far do dar de 6nskar? Vilka faktorer spelar in, och vad
tanker de anhoriga om detta? Att intervjua déende patienter medfor svarigheter bade etiskt och
praktiskt, darfor har jag valt att vanda mig till ndrmast anhorig.

Jag vill intervjua narmast anhorig till 12 — 20 patienter som avlider pa Hospice, 2 — 4 manader
efter dodsfallet. For att kunna gora detta behdver jag ditt tillstand att fa

e Statistik dver antalet avlidna pa Hospice under den tid studien pagar

e Utrymme for Hospicepersonalen att upplysa om nér efterlevandesamtal &gt rum

e Utrymme for Hospicepersonalen att tillfraga anhériga om kontaktuppgifter

Om den anhorige valjer att intervjuas pa Hospice behover jag tillgang till ett avskilt rum.
Forhoppningen dr att studien resulterar i forbattrade rutiner for stod till patienter och anhdriga
avseende sjalvbestammande. Etiskt godkannande kommer att sokas pa Hogskolan.

Med vénlig halsning

Katarina Ekman Handledare:

Leg. Ssk. Anita Bengtsson-Tops
Tel. 0709 749898 Docent i vardvetenskap
Katarina.Ekman@skane.se Hogskolan Kristianstad

Tel. 044 203154
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Bilaga 2 - Godkannande av verksamhetschef/avdelningschef

Jag har tagit del av information om studien ”Anhorigas beréttelser om sjalvbestammande
avseende dodsplats for patienter i avancerad palliativ hemsjukvérd.” och godkéanner att
Katarina Ekman utfor denna studie pa Hospice.

N.N., verksamhetschef/avdelningschef

Katarina Ekman Handledare:

Leg. Ssk Anita Bengtsson-Tops
Tel. 0709 749898 Docent i vardvetenskap
Katarina.Ekman@skane.se Hogskolan Kristianstad

Tel. 044 20315
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Bilaga 3 - Information till Hospice-personalen

Kara kollegor!

Jag skriver en magisteruppsats i omvardnad vid Kristianstad Hogskola med titeln
"Anhorigas berattelser om sjalvbestammande avseende dodsplats for patienter i
avancerad palliativ hemsjukvard”. Statistik fran Palliativregistret visar att en fjardedel
av patienterna pa Hospice i Kristianstad/Hassleholm inte fick d6 dar de 6énskade, och
i en del fall visste man inte vad deras dnskan var. Syftet med studien ar att beskriva
och tolka hur anhdriga upplever méjligheterna for patienter i palliativ hemsjukvard att
valja var de vill d6. Se bifogad projektplan for mer information.

Jag behover hjalp med att rekrytera informanter till min studie. Tanken ar att
informationslappen ska lamnas till narmast anhorig till samtliga

patienter som dott pa Hospice fran och med 2011-03-21, och tills det finns 20 namn
pa bifogad lista.

Det géller narmast anhorig till patienter 6ver 18 ar som varit inskrivna i
hemsjukvardsteamen, men som dott p& Hospice. De som kommit till Hospice direkt
fran sjukhuset ingar inte. Narmast anhdrig ska vara éver 18 ar, kunna forsta och gora
sig forstadd pa svenska, och bo inom 10 mil frAn centralorten.

Det ni behdver gora ar att lamna informationslappen till nArmast anhorig, och fraga
om ni far anteckna deras namn, adress och telefonnummer sa att jag kan ringa upp.
Aven om de sagt ja till att bli uppringda, kan de svara nej vid ett senare tillfalle. Jag
vill ocksa att ni pa sista bladet antecknar antalet anhériga som inte vill lamna sina
adressuppgifter och antalet anhdriga som inte blivit tillfrdgade av annat skal.

Ring eller e-posta om ni har fragor!

Vanliga halsningar

Katarina Ekman

Leg.ssk

0709749898
Katarina.Ekman@skane.se
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Bilaga 4 - Information om studie kring sjalvbestammande i palliativ vard

Just nu pagar en undersokning har pa Hospice som handlar om patienters och anhdrigas
mojlighet till sjalvbestammande inom palliativ vard. Bakgrunden till studien ar att vi vill
forbattra vara rutiner for stod till patienter och anhoriga i dessa fragor. Undersokningen
kommer att ta upp fragor om hinder och méjligheter att fa bestamma var man vill tillbringa
sin sista tid, men ocksa fragor om dina erfarenheter av varden i samband med din anhoriges
bortgang.

Katarina Ekman, som arbetar som sjukskoterska i palliativ vard, ar den person som kommer
att under handledning genomféra undersokningen. Hon skriver en magisteruppsats inom
amnet omvardnad vid Hogskolan i Kristianstad. Uppsatsens innehall kommer att bygga pa de
intervjuer som gors med anhdriga. Om du inte har nagot emot det kommer hon att ringa upp
dig om cirka tva-fyra manader och fraga om du vill delta. For att na dig beh6ver hon ditt
namn, adress och telefonnummer.

Det ar helt frivilligt att delta.

Katarina Ekman Handledare:
Leg. Ssk Anita Bengtsson-Tops
0709 749898 Docent i vardvetenskap

Hogskolan Kristianstad
Tel. 044 203154
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Bilaga 5 - Informationsbrev

Jag arbetar som sjukskoterska i palliativ vard och skriver en magisteruppsats om
sjalvbestammande i livets slutskede. Vid vard i livets slutskede ar det manga saker som
paverkar sjalvbestammandet, sasom vardens organisation, personalens kompetens,
familjesituationen och sjukdomens paverkan. Bakgrunden ar att vi vill forbattra vara rutiner
for stod till patienter och anhoriga nar det galler sjadlvbestammande. Undersokningen kommer
att ta upp fragor om hinder och mojligheter att fa bestamma var man vill tillbringa sin sista
tid, men ocksa fragor om dina erfarenheter av varden i samband med din anhériges bortgang.

Du tillfrdgas harmed om Du vill delta i denna studie vars syfte ar att undersoka
hur du har upplevt moéjligheten hos din bortgdngne anhérige att sjalv

bestamma var han/hon ville tillbringa sin sista tid i livet.

Om du sager ja till att medverka véljer du sjalv plats dar du vill bli intervjuad - det kan vara
hemma hos dig, pa Hospice eller pa nagon annan plats. Intervjun varar hogst en timma.
Intervjun spelas in pa ljudfil, om du inte har nagot emot det.

Det ar helt frivilligt att medverka. Aven om du sagt ja till att medverka, kan du nar som helst
dra tillbaka ditt medgivande, och eventuellt inspelat material kommer da att forstoras.

Konfidentialitet kommer att garanteras pa sa satt ditt namn inte kommer att finnas med i
materialet, och i uppsatsen kommer man inte att kunna identifiera att det ar just du som deltar
i studien. Ljudinspelningarna kommer att forvaras sa att endast forfattaren och handledaren
har tillgang till dem. Materialet kommer att publiceras som en magisteruppsats i omvardnad
pa Hogskolan i Kristianstad. Du kan fa ett exemplar av den fardiga uppsatsen om du sa
onskar.

Med vanlig halsning

Katarina Ekman Handledare:
Leg. Ssk Anita Bengtsson-Tops
Tel. 0709 749898 Docent i vardvetenskap

Hogskolan Kristianstad
Tel. 044 203154
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Bilaga 6 - Exempel pa strukturanalys

Meningsbarande enhet Kategori Sub-tema Tema
man maérkte ju kroppen Fysisk forandring Att inte kdnna igen Férandring
gick ner i sparlaga, och han den sjuke och sig sjalv
blev ju mer, vad ska man
sdga, lite seg sa och pratade
mindre och sov mer
ju langre tid det gick Mental foréandring Att inte k&nna igen Foréndring
mellan behandlingarna den sjuke och sig sjalv
desto mer forvirrad blev
han
for mig var det som en bok, | Att vara talesman Foréndrade roller Foréndring
jag kunde lasa det (hans
ansikte)... att han behover
mer sant, man sag det
vi var radda att de skulle Rédsla Att uppleva eget Utsatthet
skicka hem henne for att lidande, fysiskt,
hon inte var tillrackligt emotionellt och
dalig... det var ett existentiellt
skrackscenario att hon
skulle hem och att det blev
annu tyngre att aka in igen
vi madde daligt av att se Svart att se en anhorig | Att uppleva eget Utsatthet
honom ha ont lida lidande, fysiskt,

emotionellt och

existentiellt
och jag vet inte riktigt om | Ovisshet Att leva med ovisshet | Utsatthet
hon ville inse att det var i
slutskedet heller
man ville bli tagen pa Att inte bli trodd Att kdnna sig maktlds | Utsatthet
allvar ocksa da alla
ginger... men man
upplevde sig lite som tjatig
ibland nar man holl pa
jag var ju dar egentligen Att vara vid hans/ Att ge hjalp och stod Stod
dygnet runt den sista tiden, | hennes sida
helt. Innan sa var det
dagarna och sov hemma,
men sen sa sov jag dar
ocksa da nar det..
det var bra att vi fick Tillatande atmosfar Att fa hjalp och stod Stod
komma och ga som vi ville
den fick vi ju fran Adekvat information | Att fa hjalp och stod Stod

personalen, den
informationen, lakarna sa
ju att det var mycket kort
tid kvar ju




