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Anhdrigas upplevelser av de sista dagarna i deras
narstaendes liv pa hospice

*Gunilla Flodin & Erika Lindqvist*

Abstrakt

Tidigare forskning visar att flertalet anhOriga kdnner sig svaga och hjélplésa
infor néarstaendes lidande och den forsamring som sker. Syftet med studien &r att
forsta och beskriva anhorigas upplevelser av de sista dagarna i livet hos en
narstaende. Narrativa intervjuer genomfordes med sju anhdriga med doende
narstaende pa hospice. Intervjuerna analyserades med kvalitativ induktiv ansats
inspirerad av Thorne et al. Resultatet visar att alla anhoriga beskriver de sista
dagarna med sin narstaende som en kanslomassig resa. Nagra upplevde en
kansla av skuld och fann stod av vardgivare och andra som valdigt viktigt. De
flesta anhdriga var ndjda med symtomlindring och kande sig delaktiga i
omvardnaden av sin narstaende men det fanns de som upplevde brister i
information. Anhoriga upplevde en oro och radsla samt maktloshet for nagra
specifika symtom, som exempelvis oro och rosslig andning hos nérstaende. Méan
och kvinnor beskrev sina upplevelser olika.

Nyckelord: Anhdriga, upplevelser, livets slut, symtom, symtomlindring,



THE LAST DAYS IN LIFE: EXPERIENCES OF
FAMILY MEMBERS IN A HOSPICE

*Gunilla Flodin & Erika Lindqvist*

Abstract

Previous research shows that most family members feel weak and helpless when
faced with a loved one’s suffering and the deterioration of their condition. The
aim with this study is to describe the experiences of family members during the
last few days of a loved one’s life. Narrative interviews were carried out with
seven family members of terminally ill patients in hospice. The interviews were
analysed by using interpretive description inspired by Thorne et al. The result
shows that all family members describe the last days with their loved ones as an
emotional journey. Some experienced guilt and found the support from
caregivers and others as very important. Most were satisfied with symptom
relief and felt involved in the care of their loved ones, but some experienced
they lacked information. Family members experienced anxiety, fear and helpless
around specific symptoms like restlessness and death rattles. Men and woman
narrated their experiences differently.

Keywords: Family members, experiences, symptom, symptom relief, end-of-
life,
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Bakgrund

Palliativ vard

Palliativ vard ar enligt WHO (1990), en aktiv helhetsvard av patienter i ett skede nar
sjukdomen inte langre svarar pa kurativ (botande) behandling och nar kontroll av smarta
eller andra symtom och problem av psykologisk, social och existentiell/andlig art ar av
storsta vikt. Inom den palliativa varden ar ett dvergripande mal att bejaka och uppna béasta
mojliga livskvalité for den sjuke och dess anhoriga. Malet for den palliativa varden ar inte att
forkorta livet, ej heller att forlanga det. Doden anses vara en normal process dar god
livskvalitet under déendet uppnas genom god symtomkontroll och smartfrihet (SOU, 2001:6).
Malet &r aven da att patienten skall fa livskvalité och leva sin sista tid sa normalt som majligt

och att anhoriga finns med som en naturlig del av varden (Strang, 2003).

Anhdriga

Att vara anhorig till en déende narstaende kan upplevas som en komplicerad situation. Det
kan vara forsta motet med déende och doden (Andershed, 2006). Den kan aven upplevas
stressfull och vara kanslomassigt pafrestande for den anhorige (Andershed, Ternestedt, 1998;
Lo, Rubenfeld, 2005). For manga anhoriga ar det en sjalvklarhet att vara néra sina narstaende
for att forsakra sig om att de ska fa den basta vard som majligt. Det kan manga ganger vara en
pafrestande tid (Andershed, 2006). Anhoriga kan uppleva psykiska och fysiska symtom som
exempelvis huvudvark, depression och vérk i leder (Milberg, Strang, Jakobsson, 2004).
Valdimarsdottir, Helgason, Furst, Adolfsson och Steineck (2002), har dven de funnit
depression som ett vanligt aterkommande symtom hos anhoriga speciellt da de narstaende led

av psykisk smarta.

Den forskning som ar utford visar att flertalet anhériga kanner sig svaga och hjalplésa infor
narstaendes lidande och den forsamring som sker i samband med déendet. Kanslor av
otillracklighet, oro, angest, ilska och ensamhet men aven skuldkanslor kan infinna sig
(Milberg, Strang, Jakobsson, 2004). Manga anhdriga kan dven kanna en radsla att
symtomlindring kan forkorta deras narstaendes liv och att smartlindringen ska géra den sjuke
beroende (Morita et al, 2004a; Yates 1999; Steinhauser et al, 2000; Miettinen, Tilvis, Karppi,
Arve, 1998).



Forskning visar hur viktigt det & med information till anhériga. Information om vilken
symtomlindring som finns att tillga och hur den paverkar kroppen. Lin, Lai, Lo (2001), anser
att det ar brister i information som gor anhoriga radda for att begara lindring. Denna okunskap
skapar ett lidande for den déende da han/hon kan fa vanta pa lindrande atgarder. For att
anhoriga inte ska kanna sig oférberedda infor eventuella symtom och ddden, ar det viktigt att
ge dem information utifran deras behov och fragor (Morita, Inoue, Shihara, 1996; Lo,
Rubenfeld, 2005; Steinhauser et al, 2000).

Flertalet anhoriga oroar sig for om deras narstaende ar tillrackligt symtomlindrade. Forskning
visar att de kanner ett ansvar att det ar deras uppgift att se till sa deras narstaende far den
lindring som de behdver. Alltjamt finns k&nslan och oron 6ver att inte maximalt med insatser
ar gjorda (Andershed, Ternestedt, 1998; Morita et al 2004a; Morita et al, 2004b). Miettinen,
Tilvis, Karppi, Arve (1998), fann i sin studie att anhoriga upplevde att brister i information

om doden, smérta och andra symtom gav en otillracklig lindring av den sjukes symtom.

Det finns forskning som visar att anhoriga bér pa en kénsla av att vara en borda for
vardgivarna. Att inte bli sedd och tagen pa allvar skapar frustration och uppgivenhet hos
flertalet anhoriga i den svara situation som de befinner sig i (Morita et al, 2004a; Morita et al,
2004b). Higginson, Priest, McCarthy (1994) har funnit i sin forskning att personalen inte
alltid ser saker och ting pa samma sétt som anhoriga gor. Anhorigas angest och oro kan ofta
ddljas om personalen inte & uppmarksam. Personalen skattar anhorigas angest lagre an vad
anhoriga sjalva gor. De fann dven att, om anhdriga och personal inte var pa samma vaglangd i
diskussioner angaende vard och symtomlindring for den sjuke, blev symtom och omvardnad

lidande.

Motiv for studien

Inom hospicefilosofin &r anhoriga en naturlig del i varden och det ar viktigt att informera dem
vad som sker med deras narstaende. Trots detta kan de kanna sig utanfor och maktlésa nér de
oftast &r k&nslomassigt engagerade. Det av vikt att veta hur anhériga upplever situationen och
vilka erfarenheter de har kring en svart sjuk narstaende. Sjukskoterskan kan med sin kunskap

ge god information, ge stod och ha forstaelse for anhoriga i den situation de befinner sig i.



Det finns bade internationell och nordisk forskning inom palliativ vard. Den ar framst utford
inom hemsjukvard och vard pa sjukhus, inom hospicevard inte lika utbredd. Den forskning
som hittills utforts innefattar bland annat vardmiljo, vardgivarens, patientens och narstaendes
perspektiv om vard pa hospice. Inom hospiceforskningen ar det framst miljon, personalen och
varden i stort som lyfts fram. Fa studier gallande beskrivande forskning fran hospice om

anhorigas upplevelser och erfarenheter av narstaendes sista dagar i livet har lokaliserats.

Syfte

Syftet med studien &r att forsta och beskriva anhérigas upplevelser av de sista dagarna i deras

narstaendes liv pa ett hospice.

Material och Metod

Litteratursokning

Litteratursokning gjordes i databaserna Pubmed och CINAHL med sokord: family members,
relatives, symptom, symptom relief, hospice, experience och palliative care. Artiklar relevanta
till studien inkluderades. Aven andra artiklar hittades via referenslistor fran redan valda

artiklar. Artiklar innehallande barn exkluderades. Resultat av litteratursokning, se bilaga 3.

Urval och deltagare

Studien &gde rum pa ett fristdende hospice i norra Sverige, en stad med ca 110 000
innevanare. Hospicet har 16 vardplatser, enkelrum med tillhérande pentry. Ett mal inom
palliativ vard ar att framja familjens mojligheter till ett sa vanligt liv som mojligt (jfr
Ternestedt 2007), darfor finns &ven en baddsoffa i rummet dar anhdriga har mojlighet att sova
over. Hospicet tar emot gaster fran 18 ar men dvervagande aldre personer (m=73ar) vardas
dar. Gasterna vardas framforallt for olika cancersjukdomar och befinner sig i ett sent palliativt

eller terminalt skede. Median vardtiden var 2006, 17 dagar.



Studien inleddes med en genomgang av journaler pa hospice, fran november 2005 tom feb
2006.
Utifran féljande kriterier valdes deltagare till studien ut.

e Anhdriga fanns hos sin sjuke narstaende under de sista dagarna i livet.

e Anhdriga var ndrvarande vid dodsfallet.

e Gasten har erhallit symtomlindrande vid behovs ordinationer.

e Gasten har avlidit for ungefar tre manader sedan.

Beslutet av tidsgransen for sista kriteriet gjordes pga respekt for anhoriga och deras sorg. En
tidigarelagd intervju kandes vara for svar for anhoriga da dodsfallet var sa nara inpa. En
senarelagd intervju kunde innebéra att anhoriga hade glomt manga detaljer av sina
upplevelser. Enligt Strang (2003) polariseras minnet kring sorg och dodsfall efter 3 manader.

Manniskan minns da det som ar bést respektive samst kring upplevelsen.

De tolv forsta journalerna som granskades och som svarade mot de tidigare bestamda
kriterierna valdes ut. Dérefter skickades ett informationsbrev (se bilaga 1) med frankerat
svarskuvert ut till samtliga personer som angivits som narmast anhorig till den dode.
Informationsbrevet innehdéll en beskrivning av syftet med studien, samt en forklaring till hur
studien skulle genomforas. Brevet innehdll &ven information om att deltagandet var frivilligt

och att de nér som helst kunde avsluta deltagandet i studien utan vidare motivering.

Né&r anhdriga tackat ja for deltagande via svarsbrevet (se bilaga 2), kontaktades de per telefon
for att gemensamt komma 6verens om tid och plats for intervju. Sju anhériga tackade ja till att
delta i studien, tva tackade nej och tre svarade inte. De tva som tackade nej till att delta,
gjorde detta pa grund av att en flyttade till annan ort, samt en dar sorgen efter den narstaende
var sa pataglig att personen inte orkade delta i studien. De som inte svarat pa inbjudan
kontaktades per telefon och avboéjde muntligt. Anhoriga vars néarstaende haft en av forfattarna
som ansvarig sjukskaterska, tillfragades om de hade nagot emot att denne skulle delta vid
intervjutillfallet. Om de hade motsatt sig detta hade forfattarnas huvudhandledare deltagit i

forfattarens stalle. Av de sju deltagarna var tre ankor, tva &nkeman och tva soner.



Datainsamling

Data insamlades med narrativa forskningsintervjuer (Kvale, 1997). Intervjuerna gjordes pa
den av anhdrig vald plats. Fyra valde att bli intervjuade i hemmet och tre valde att bli
intervjuade pa det hospice dar deras narstaende avlidit. Vid en intervju deltog tva
familjemedlemmar. Da det var vid samma tidpunkt raknades de som en person. Innan
intervjun informerades den anhdrige aterigen om syftet med studien, att deltagandet var
frivilligt och att han/hon kunde avbryta intervjun nar som helst om de sa 6nskade. Ingen av

deltagarna valde att avbryta intervjun.

Malsattningen vid intervjutillfallet var att anhoriga skulle beratta fritt om sina upplevelser for
att ge ett sa berattande svar som majligt. Den inledande fragan 16d: Kan du berétta hur du
upplevde de sista dagarna i din narstaendes liv? Anhoriga uppmuntrades att utveckla sina

svar genom foljdfragor och kommentarer. Vid alla intervjuer deltog bada forfattarna.

Intervjuernas langd varierade mellan 27 till 71 minuter (m= 48min) och spelades in pa band.
En forfattare stallde fragorna medan den andra skrev ner stédanteckningar under intervjun.
Aven kompletterande fragor stalldes av den andra forfattaren. Under intervjun svarade
forfattarna pa fragor som eventuellt de anhoriga hade om den nérstaendes sjukdom, symtom
eller andra ouppklarade upplevelser. Om forfattarna inte kunde svara pa dessa fragor fanns
beredskap att hanvisa till annan hjéalp for den anhdrige, exempelvis samtal med ansvarig
lakare.Efter varje intervju gjordes en tillbakablick av forfattarna och fler anteckningar kunde

laggas till vid behov.

Intervjuerna skrevs darefter ut ordagrant av en sekreterare som skickade dem till forfattarna
via e-post. Forfattarna validerade den nerskrivna texten och lyssnade igenom innehallet for att
fa med sinnesstamningar hos den anhorige. Tystnad, suckar, harklingar, skratt, grat noterades
i texten innan den skrevs ut i pappersformat. Namn pa personer och platser andrades for att

avidentifiera deltagarna.



Dataanalys

Dataanalysen genomfordes utifran Thorne et al (2004) med fokus pa kvalitativ deskriptiv
metod. En beskrivande metod dar grunden ar att den kvalitativa forskningen utgar fran ett litet
urval for att fanga grundtanken och monstret och sedan utforma en klinisk forstaelse.

Forskning inom detta omrade bygger ofta pa intervjuer och observationer .

Alla intervjuer samt allt analysarbete utférdes av bada forfattarna. Dessutom tog handledare
del av visst material under analysens gang. Detta for att 6ka trovardigheten i det resultat som
presenteras (jfr Kvale, 1997, s. 188-189).

Intervjuerna lastes igenom ett flertal ganger for att fa en helhet av berattelsen. Textavsnitt, ord
och rader som hérde samman med symtom, samt kanslor och uttryck vid symtom lyftes ut ur
texten. Dérefter lyftes &ven ord, rader och textavsnitt gallande lindring samt kénslor och
uttryck vid lindring, ut ur texten. Sedan grupperades det funna materialet in i kategorier och
sub-kategorier.

| analysen kunde det urskiljas att anhériga, medvetet eller omedvetet, delat upp sina
berattelser i tre kategorier, foére doden, doden och efter déden. Fore déden inneholl sub-
kategorierna; kanslor i allmanhet, beskrivha symtom och férandringar, kanslor i relation till
symtom, upplevelser vid lindring och k&nslor i relation till lindring. Déden hade inga sub-

kategorier och inte heller efter ddden.

Tabell 1. Oversikt 6ver kategorier och sub-kategorier.

Kategorier Sub-Kategorier

Fore dbden Kéanslor i allméanhet
Beskrivna symtom och féréandringar
Kanslor i relation till symtom
Upplevelser vid lindring
Kanslor i relation till lindring

Doden
Efter doden
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Under analysen framkom en kénsla hos forfattarna att det var skillnad mellan méan och
kvinnors beréattelser och hur de uttryckte sig. Darfor gjordes en analys av likheter och
olikheter dem emellan. Forst analyserades det non verbala uttrycken; harklingar, suckar,
tystnad och grat hos mannen och kvinnorna. Darefter utfordes en genomgang av innehallet i
beréttelserna. Dels for att se vilken struktur det fanns i berdttandet, och vilka kénslor och

uttryck som framkom hos ménnen respektive kvinnorna.

Etiska Overvaganden

Anhoriga som mist en narstaende ar ofta sarbara och befinner sig i en sorgeprocess.
Sorgeprocessen kan ta sig olika uttryck och det &r darfor viktigt att vara lyhord och 6ppen for
de eventuella signaler som de anhériga kan ge.

Studien har genomgatt etisk provning vid regionala Etikprovningsnamnden vid Umed
Universitet, dnr 06-016M, och godkandes 2006 02 07 med foljande yttrande: Namnden anser
att studien ar etiskt godtagbar. Verksamhetschef pa hospice gav sitt godkannande till studiens

utforande.

Resultat

Resultatet kommer att presenteras i tre delar, sjukdomstiden, dédsdgonblicket, samt tiden
direkt efter dodsfallet. Det gav foljande tre kategorier: fore déden, déden och efter doden.
Aven resultatet fran analysen av likheter och olikheter mellan mén och kvinnor kommer att

presenteras.

Fore doden

Nar anhoriga berattade om sina upplevelser om de sista dygnen i deras narstaendes liv,
handlade berattelserna mycket om tiden fore doden, sjukdomstiden. | berattelserna kunde ett
likartat monster skénjas och visas i foljande subkategorier: kanslor i allmanhet, beskrivna
symtom och forandringar, kénslor i relation till symtom, upplevelser vid lindring och kéanslor

i relation till lindring.
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Kanslor 1 allmanhet

| denna sub-kategori sammanfattas vilka kanslor anhdriga hade i stort under sjukdomstiden.
Kanslor som skuld, svek, trygghet, delaktighet, ensamhet, kanslor av att vara utelamnad och

till besvar framkom som starka hos anhdriga.

Anhdrigas beskrivningar av tiden fore doden var valdigt kdnslomaéssig. Flertalet beréttade att
de manga ganger kant sig skuldbelagda 6ver att de inte langre kunnat ta hand om sin
sjuka/sjuke narstaende sjalv. Astrid var en av dem som kande en stor frustration och skuld

Over att inte kunna ta hand om sin make:

“samtidigt sd hade jag alltid det hdr naggande i mig, for jag visste att han ville, att han hellre
ville va hemma och jag kénde det lite granna att jag svek, &ven om sunda fornuftet séager att

jag kunde inte géra mer-... ..... Jag ville ju inte ha det ogjort heller dven om jag nu dr

2

Flertalet var n6jda med den omvardnad som fanns att tillga och att personalen var kompetent
och forstaende. Detta gjorde att de fick en kansla av trygghet, delaktighet och trost under

sjukdomstiden, som Astrid berattar:

"jag vet inte vem det var som kom in pd natten flera ganger och satte sig vid XXXX sdngkant
och tittade pd honom och kom fram och kramade mig, sa inget och gick ut och det kandes s&
fantastiskt. Sa aldrig ndgonting ndr hon kom och satte sig pd sangkanten hos mig..... Det

hade man inte vart med om

Dér fanns dven de som kénde sig utelamnade och ensamma. Ulla var en av dem:

“dom ddr tvd forsta dagarna, da kinde jag oro, undrade vad som ska hinda och tyckte att jag

va uteldimnad”
Aven upplevelsen av att vara till besvér infann sig hos nagra, framst hos kvinnliga anhoriga.

Det fanns anhériga som upplevde att informationen som gavs till dem var fullkomlig men

nagra kande att det fanns brister i viss information, exempelvis angaende andningsbesvar,

12



behandling och munvard for att namna nagra. Vissa berattade om hur de sjalva sokte
information for att kunna hjélpa sin narstaende. Ulla var en av dem som efter det att hon last

en informationsskrift, forstod hur munvard skulle utforas:

... men de hade man ju ocksa ldst va man skulle gora sd de va ju bara att fukta da man

kande att han ville... ... ”

Beskrivna symtom och férandringar

Denna sub-kategori visar hur anhdriga upplevde symtom och forandringar hos den déende
narstaende. En del upplevdes jobbigare dn andra. Andning, existentiella fragor och
psykisk/oro, var tre symtom/forandringar som de flesta upplevde som mest pafrestande. Det
som var svarast var att sitta bredvid och lyssna pa en rosslig andning. Att den man haller kar
inte far luft utan har svart att andas. Det var dven svart att beméstra existentiella fragor hos
den narstaende, nar man inte hade svar pa fragor som stalldes. Manga anhériga upplevde att
vissa symtom horde till sjukdomen, det var nadgot som de kande igen, exempelvis trétthet och
det stora somnbehovet som den nérstdende hade. Det var, vad de ansag, en naturlig del i

dbendeprocessen.

Tabell 2: En Oversikt 6ver de symtom/forandringar hos nérstadende som beskrivs i intervjuerna.

Fysiska symtom Andning Andningssvarigheter, hosta, rossel, andningsuppehall
Cirkulation Kramp, myrkryp, 6dematdsa ben, slem, feber, infektion
Muntorrhet Torra slemhinnor, flagor,
Smérta Hade ont, hade inte ont
Trotthet Liten ork, stort somnbehov

Psykiska forandringar Existentiella fragor | Irritation, avstandstagande, uppgivenhet, verklighetsflykt

Psykiskt/Oro Ensamhet, angest, tystnad, nedstamdhet

Ddendet Trotthet Sover mycket

Ddendeprocessen svaghet, trotthet, sankt medvetande grad

13




Ett fysiskt symtom som aterkom i flera av anhorigas berattelser, var nar de beskrev hur de
upplevde det nar deras narstaende fick problem med andningen. De berattade om hur det
kunde vara nar den sjuke fick hosta, andningsuppehall och andningssvarigheter, men det som
manga upplevde som det vaérsta var nar deras narstaende fick en rosslande andning. Manga

aterkom ofta till det i sin berattelse. Sture var en av dem:

7 dd ocksd det borjade de hir med andningen, alltsa de hdr rosslande som pojkarna, minns
jag, upplevde vdldigt otrevligt... ... ...... alltsa de va vil dom hdr perioderna just med den hdr

andningen som va sa tydlig, man hérde de dar alltsa, de lat véldigt jobbigt.”

Anhoriga beréattade ocksa om hur de upplevde det nar deras narstaende blev mer och mer
okontaktbar, fick ett storre somnbehov &n tidigare och hur de tillslut fjarmade sig fran livet.
Nar de berattade om dessa tillfallen sa var det nagot som de verkade ha forvantat sig och

darfor upplevdes det inte lika skrammande. Erik beréttar om sin mamma:

7 ...(harkling)... hennes tillstand va sa mycket simre da dn vad de vari tidigare... ... och att
hon inte va sa dér, ja, vi visste inte om hon va kontaktbar d sd ...utan vi... de hade hon alltid
vare tidigare...da va hon ju va hon ju mycket simre och svarkontaktbar ... ... sd de gick ju gick

2

Jju vdldigt fort ddr pa slutet.... ...

Anhoriga berattade dven om sina upplevelser om hur den narstaende inte kunde slappna av
och sova, framst nattetid. De var rddda att inte vakna mer. Nils beréttar hur hans hustru hade
det:

...... Jag vet inte......man kan se de... det dr klart att, att ehh... pa ndt sdtt forsokte hon vil
ocksd... halla livslagan men samtidigt ndr, ndr syskona kmme ner och alla andra va runt
omkring da slappna hon av....for da, (nervost skratt) da gick hon éver, blev int sa spdnd... ...
om man sdg kvdllen innan, da va hon ju betydligt mer orolig for att, for att sova... men om
det...om det har ndt att géra med att man kdnner att, att man inte orkar eller att man vill som

12

hdlla sig vaken eller... ... ...
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Kénslor i relation till symtom och férandring

Denna sub-kategori handlar om vilka kénslor anhdriga upplevde nér deras narstaende

drabbades av olika symtom/forandringar under de sista dagarna i livet.

For manga anhoriga blev det en kanslostormade upplevelse att sitta bredvid en narstaende
som var doende. Det som skapade mest inre turbulens var den existentiella oron hos den
sjuke. Den kunde yttra sig i angest, humorsvangningar och apati. Apati kunde visa sig genom
fjarmande fran anhoriga eller att de helt plotsligt blev tyst, orkade inte prata mer. Vad tjanade
det till? Ulla berattar om hur hennes man pratar en sista gang for att sedan aldrig mer yttra ett

ord:

” sen sa han bara; “nd, men jag orka inte prata nd mer......

Nar den sjuke fjarmade sig fran verkligheten och den situation de befann sig i, livets slut,
upplevdes for manga anhdriga som svart. Som Sture berattar:

" och hon blev pd ndt scitt inte intresserad av att vara ute heller och réra sig, hon l1ag i sin
sdng... pd nat sdtt sd tappade hon intresset for det ddr utan ldg i sin sdng. Sd att sdga —

avldgsnade sig mer och mer fran ndrvaron”

Efter uttalandet suckade Sture da han tidigare berattat om sin fru som en aktiv och social

kvinna fére sjukdomen.

Nagot som ocksa framkom som en svar upplevelse var nér den narstaende hade existentiella
fragor och funderingar som resulterade i en psykisk oro. Anhdriga berattade att de upplevde
det som svarast nar natten kom och tystnaden lagrade sig 6ver rummet. Nils var ofta hos sin

hustru om natterna. Han upplevde skillnad mellan dag och natt och beréttade foljande:
“Ja, ddrfor va hon orolig pd ndtterna, dagarna gick det hdr bra, dd det va lite mer liv och

rorelse och... ... men, men... ... ehh...... jag tror att pd nétterna da blev det lite mer

oroligt.........
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Tankar om sjukdomen och ddden kunde ge den sjuke dndrad personlighet. Fran att ha varit en
lugn och samlad person kunde lattirriterade och snasiga kommentarer sagas at de anhoriga.
Nagot som han/hon aldrig tidigare hade gjort. Boel beréttar tyst medan hon tittar ner i bordet

och suckar sedan tungt:

“Ja, han blev ju som lite, ndr vi gick ut pd altan hdr, dd blev han ju lite, han tyckt ja va som i
vagen lite grann. Han ville ju ga dér och jag skulle hjalpa han, men de va int sa farligt, det

tycker jag......Ja, han blev lite irriterad... ... ja. det blev han...... 7

Boel undrade vad det kunde bero pa. Var det ndgot hon hade sagt eller gjort?

Ett symtom som ocksa beskrevs och upplevdes som valdigt angestskapande var de olika slags
av andningsproblem som uppstod. Att sitta bredvid och hora pa rosslig andning och/eller
hosta, att den som star en nara har problem att andas och fa luft var for manga en valdig
obehaglig upplevelse. Flertalet anhériga namnde ocksa att andningsuppehall hos den sjuke var
nagot pafrestande for dem. Det var for manga en otack upplevelse som gjorde att de kénde sig

maktldsa.

For Sture var andningsproblemen hogst patagliga och bade han och hans bada séner upplevde
det som otroligt jobbigt. Han aterkom ofta till andningsproblemen under intervjun. Sture

berattar:

...... alltsd de va vil dom hdr perioderna just med den hdr andningen som va sd tydlig, man
horde de ddr alltsd, de ldt vdildigt jobbigt... ... (harkling) ...sa ddr man kdnner sjdlv ndr man dr
forkyld... man skull villa ha upp de dir ... ... 7

Anhoriga berattade valdigt konkret om de tillfallen da de narstaende hade perioder med
smarta, muntorrhet eller cirkulations rubbningar, exempelvis 6dematdsa ben. Det var nagot de
hade varit med om forut, hort talas om eller l&st om i en informationsskrift. Det horde till”
och var for dem greppbart. De beréttade om det som en naturlig del i sjukdomsférloppet och
déendeprocessen. Ulla beréttar om sin makes 6dematésa ben. Hon kopplade samman det hon
tidigare last i ett informationshafte med vad hon sag hos sin make. Hon beréttar valdigt
konkret:

"Man sdg ju han va ju svullen... ...
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Upplevelser vid lindring

Denna sub-kategori beskriver hur anhériga upplevde den lindring som den narstaende fick de
sista dagarna i livet, lindring av framférallt fysiska symtom och forandringar. Fér manga

anhoériga var smaértlindring de mest vasentliga.

Anhoriga ansag att symtomlindringen i de flesta fall var tillgodosedd och att det gavs
ordentligt med lindring. De upplevde att det gavs smartlindring i den omfattning som deras

narstdende behovde. Sture berattar:

"De dr de som gdller — man ska inte ha ont och...ehh... de va ju sd de va egentligen sista

dagarna, de va smdrtlindring som gdllde...”

Manga beréattade om att det fanns olika sétt att lindra smarta och andra symtom. En lindring
som upplevdes positiv var anvandandet av smartpumpar.

Ulla beréttade lyriskt om sméartpumpen:

sd ser jag ju sista dagarna vildigt bra och smdrtfria, orosfria allt det ddir som ni fragade
efter och de va ju den har gudabenadade morfinpumpen. Den skulle ha Nobelpriset den som

hittade pa den.!”

De positiva upplevelserna som Ulla hade gentemot sméartpumpen, lika negativa upplevelser
hade hon om bristande information om varfor viss behandling hade utsatts. Hon berattar

foljande:
" Och sa tog man ju bort all behandling utan att forklara.

Det tyckte jag va.... , alltsd droppen va borta ndr jag kom dit en dag och da tdnkta jag nd, nu

ha dom gett upp, tinkte jag.”
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Nér sedan Ulla fick information genom en informationsskrift forstod hon varfér droppet hade

tagits bort.

“Alltsa jag forstar efterat eftersom jag liste om de efterdt att de dr for att kroppen viitskefylls,

jag forstod de efterdt... .

(eftertinksam)..”

Tabell 3: En dversikt 6ver lindring av symtom/besvér/ddendet och ddendet som beskrivs i

intervjuerna.
Fysisk/medicinsk lindring | Andning Syrgasmaskinen
Smaérta Tabletter, injektioner, tillracklig dos, pump, hdég dos, dos 6kning
Muntorrhet Munvard
Cirkulation Lindring av muskuldra symtom, urinkateter, slemreducerande, rorelse
Oro Lugnande lakemedel
Existentiellt Avslappnande ldkemedel
Psykisk lindring Oro Séllskap, vantan, samtal
Existentiellt Sallskap, véantan, samtal
Dodendet Cirkulation Slemreducerande lakemedel
Muntorrhet Munvard
Ddendeprocessen | Avslutande behandling utan information, "normala" déendeprocessen

Kénslor i relation till lindring

| denna sub-kategori beskrivs de kanslor anhériga upplevde nér den sjuke fick eller inte fick

lindring. Anhoriga beréattar om situationer da de upplevde trygghet och otrygghet.

Flertalet av anhdriga upplevde en kénsla av trygghet nér den sjuke fick lindring av olika slag.

De blev lugnade av att se den narstaende bra symtomlindrad och kénde att de kunde andas ut.

Lugnet som infann sig hos den déende gjorde att anhoriga upplevde att de fick en paus fran

sin oro for honom/henne. Anhériga beréattar ocksa hur de upplevde att deras narstaende fick

vanta pa lindring. Det skapade en maktlshet hos den anhérige som i sin tur skapade en inre

irritation. Hos Nils méarktes det tydligt nar han berattade om nar hans hustru fick vanta pa
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hjélp. Hans rostlage och blick forandrades och hans skratt i slutet av kommentaren var inte

glatt utan sarkastiskt:

“Det dr klart att, att ndr hon kdnde det hdr och, och, och ringde da eller, eller ndt sana har
saker sa var e ju viktigt att komma da, inte om tva minuter. Sa dar &r de val egentligen, om
man ska se det rent tekniskt eller nat sana har saker eller signalanordningar, att det skull

finnas nan dar det skull va (skratt) bradskande eller mindre bradskande......”

Han aterkom ocksa till denna episod flera ganger under intervjun.

Doden

Samtliga anhdriga som intervjuats var narvarande vid dodsogonblicket av deras narstaende.
For flertalet anhoriga blev dédsdgonblicket en stund av lugn och tystnad, samtidigt som de
ké&nde en stor sorg och saknad. Helt plotsligt tystnade andetagen, rummet fylldes av ett lugn
och en ro de inte k&nt under en tid. Sture beréttar:

” De jag fornimmer dd de va bara att plotsligt va de alldeles tyst och att man hade haft den

1

hdra... de hdira rosslande ljudet i bakgrunden under ett par timmar.’

Ulla hade samma erfarenhet nar hennes make avled. Hon beréttar:

" Det gick ju valdigt lugnt, alltsa i dodsogonblicket. Ja, de va ju hur lugnt som helst. De va ju

’

bara att han sluta andas.’

Det framkom att de ansag att deras narvaro gjorde den sjuke trygg, och att de kénde det som
att dodsogonblicket blev stilla pa grund av detta.
Nagra beskriver malande att den sjukes ansikte inte langre sag plagat ut av sjukdom. Olov

beréttar:

" utan hon somnade in lugnt och stilla och de va ju inte sa att vi upplevde att hon hade nat

speciellt nagra speciella smdrtor eller sa”
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Att vara narvarande nar déden intraffade var for samtliga anhdriga i studien, en kédnslomassig
berg och dalbana. Det fanns dock anhdériga som upplevde en obehagskansla just vid
dddsdgonblicket. De berattade om tillfallet som om det hénde for bara ett kort 6gonblick
sedan. Det var ett svart minne for dem men nagot som de dnda bearbetat. Trots detta,

angrande ingen att de varit med i dods6gonblicket utan vardesatte det istéllet.

Boel beréttar om sin mans sista andetag:

“Jag lag och ldste, klockan va... fore tolv, da tinkte jag men gud vad langt uppehdll han
hade................ Sd jag skynda mig och ringde men det va ju ingen som hann for kvart éver

va han ju dod. Det gick ju hemskt, hemskt, hemskt fort, ja det gick jattefort. Det var ingen

For Boel var det en obehaglig upplevelse att vara ensam ndrvarande i dédsdgonblicket.

Efter doden

Anhoriga berattade i slutet av intervjuerna om hur de reagerade efter att deras narstaende
avlidit. Det fanns de som beréttade om en stress efter dodsfallet. Personliga tillhorigheter
skulle plockas samman i all hast och de ville bara fly fran rummet och lamna allt bakom sig.
Boel berattar om hur sonen reagerade, han ville bara darifran, och hur jobbigt hon upplevde
det tillféllet:

"Nd, nd. Jag blev besviken, inte pad er, men ndr han hade dott, forstdar du, da tyckte jag dom
va sa gullig, forstdar du... ..... och sda kom dom in och sa,; nu har vi gjort i ordning fika...
smorgdsar och juice och tdint brasan och fin musik och sa ddr och sa ville inte Peter.... Han

skulle inte stanna ddr och gud vad jag blev forargligt... ... a, vad jag tyckte de va forargligt.”

Anhoriga beskrev att de reagerade med att bli mer rationella &n de tidigare varit. Det fanns
aven anhoriga som upplevde att personalen ingav en outtalad kénsla av stress, da de skulle
lamna rummet endast efter en kort tid efter dodsfallet intraffat. Astrid upplevde att det var

stressigt efter hennes makes dod. Hon berattar:
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” Lite det hdr tyckte jag var jobbigt ndr man ska ut med dom sa fort, man skulle énska, han
dog ju pa kvallen och s& maste han ju vara ute fore var det 10 eller 11 dagen darpa och ni
har ju, det gar ju att stanga om en, men anda man kénde &nda det dar nastan att piskan over

sig att ut! ...... fast jag vet ni......... att det dr ju inte sd.”

Det fanns &ven anhdriga som upplevde ett lugn, att det fick ta den tid som kravdes for att
samla ihop sina tankar och att lamna rummet och byggnaden bakom sig . Ulla och hennes

dotter Lisa svarar pa fragan om det fick den tid de behdvde. De hade lite olika tankar:

YKinde ni att nir Martin sa hade dott att ni fick den tid ni behévde med honom?

L - Jag kénde det i alla fall. Jag tyckte de va bra.

U - Ja det va ju skont att de va sa lugnt. Jag va nog den som va mest orolig, men hur lange
kan han ligga s& har?

L - Ja, jag blev lite irriterad pa dig for att du va sa hetsig.

U - Ja, jag kénde att sa har kan man val inte ligga.

L - Det berodde val pa att du var forberedd pa att han skulle do sd ... ...

U - Lite sa. Na, men jag tycker de fungera jattebra. Dels innan sa va det valdigt bra, att dom
sa att om du vill att barna ska va me sa tror jag kanske att du ska ringa nu, sa gjorde jag ju
de och sen va de gott om tid da du kom. Sen kom ju Olle till slut och ni satt ju ensam och sen
akte ni hem och jag va ensam kvar och jag tyckte det vart jattebra faktiskt. Och da fraga jag
ju lite sa dar om hur det gar till med begravning och da fick jag valdigt mycke information om

2

alltihopa......

Ulla berattar darefter hur hon tyckte att Martins grundtrygghet underlattade for dem:

” Han va ju sa grundtrygg, han gjorde de ju sa ldtt for sig sa att vi dr ju liksom, de ha ju vart

ldtt efterdt ocksa egentligen for att de va sd fint... ... ... ”

Manga kande sig lattade att allt var 6ver. Att den sjuke inte langre behdvde leva i sjukdomen
och allt som den forde med sig. Flertalet, da framst kvinnorna, var véldigt skuldbelagda nar
dom berattade om deras kansla av lattnad. De upplevde att det var svart att séga, tanka eller
tycka en sadan tanke vid det tillfallet. Astrid var en av dem som upplevde det svart att

uttrycka den kanslan i ord men hon gjorde det och blev sedan tyst en langre stund:
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7 det var en ldittnad ndr han ldmnade sin sjuka kropp ..... sdatt...... ja... jag var glad att...
En kvinna, Boel, berattar om hur illa berérd hon blev av att se sin dode make nagra timmar

efter att han avlidit:

“du vet jag foljde ju med henne in dd och du vet jag tyckte det va som ett plastansikte som lag
ddr. Men jag har fdtt bort det ddiir, men du vet fran borjan... det va ju inte han, jag tyckte han
sdg sd plastig ut ddr han lag. Vet du...... Jag dngrade besoket fran borjan for att jag fick bara
de dér, jag tyckte det var ett plastansikte som lag dar. Han va sa dar lite blank och sa

ddr.....men dom har sagt till mig att det kommer att forsvinna och nu tinker jag inte pd de.”

Man och kvinnors likheter och olikheter

Man och kvinnor berattade om sina upplevelser pa olika sétt och berattelserna hade likheter
och olikheter i sitt innehall. Bade méan och kvinnor delade in sina beréttelser i tre delar,
borjan, mitten och slutet. Mannen beréttade kronologiskt och kvinnorna pendlade mellan de

olika delarna.

Ménnen boérjade med en tillbakablick dar de gick igenom sjukdomsforloppet och berdttade om
tiden innan hospice. De svarade valdigt strukturerat pa fragorna och tog handelserna i foljd.
Méannen som blev intervjuade hade svart att visa kanslor. Nar det blev kanslomassigt jobbigt
under intervjun andrades deras tonlage, de blev lagmalda, gjorde langa uppehall i berattandet,

harklade sig och suckade och de visade pa att de var obekvama i situationen.

Kvinnorna som blev intervjuade var mindre strukturerade i sitt berdttande, utan hoppade
emellan olika handelser och upplevelser. Alla borjade inte heller med en tydlig tillbakablick
av sjukdomsforloppet hos den sjuke. Det var lattare for kvinnorna att uttrycka sina kéanslor.
Nar de blev kanslosamma sa grét de 6ppet och sag inte besvarade ut av att de gjorde detta. Det
fanns aven tillfallen da kvinnorna gjorde langa uppehall dar de sokte ratt ord men éven

tystnad av eftertanksamhet infann sig.

I val av intervjuplats skilde sig man och kvinnor at. Alla kvinnor valde sitt hem som

intervjuplats medan tre av fyra mén valde hospicet som plats. Den fjarde mannen valde sitt
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hem. Néagra av mannen beréttade att valet av plats var ett skal att atervanda till hospicet dar

deras narstaende avlidit.

Under beréattelserna framkom dven likheter och olikheter i vad de upplevde som positivt och

negativt med vistelsen pa hospicet.

Tabell 4: Man och kvinnors positiva och negativa upplevelser av sista dagarna i deras narstaendes liv.

Kvinnor Man

Positivt God omvardnad God omvardnad
Trygghet Kompetent personal
Symtomlindring Symtomlindring
Delaktighet Bemdtande
Trosterikt Tid efter dodsfall
Tid efter dodsfall Hospicet (vinstlott)
Hospicet (miljon)
Kompetent personal
Respekt for privatlivet

Negativt Skuldkéanslor Bristande information
Symtom Ensamhet for gasten
Bemdétande Uteldmnad som anhorig

Bristande information
Stress efter dodsfall
Hospicet (dalig klang)

Vantan pé hjalp
Hospicet (dalig prognos)
Saknad av rehabilitering

Besvérsradsla Sen uppféljning
Jobbigt med uppfdljning

Diskussion

Syftet med studien var att forsta och beskriva anhorigas upplevelser av de sista dagarna i
deras narstaendes liv. Upplevelser dr nagot som inte gar att méata, utan ar varje enskild
manniskas subjektiva upplevelse. Genom samtal och berattelser kan karnan i upplevelserna
framtrada (Dahlberg 1997). Forfattarna ar medvetna om att inte de inte fatt fram hela kéarnan i

analysen. Trots detta tror forfattarna att en stor del av kérnan framkommit.

Forskning om anhdrigas upplevelser finns inom manga omraden men &r knapphandig inom
hospice vard. Inom hospicefilosofin framhavs att anhériga ska ses som en naturlig del i
omvardnaden. Trots det kan de latt komma i skymundan. Anhoriga bor uppméarksammas, da
det oftast ar en helt ny situation for dem. Ohlén et al. (2007), har funnit att anhoriga i livets

slut befinner sig , pa manga satt, i en annan situation an andra anhériga da de konfronteras
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med doden och existentiella fragor. Det skapar ofta kaos hos den anhérige och kan resultera i
ensamhet eller ocksa i en djupare gemenskap med den déende och andra i ens narhet.
Forfattarna fann i sin studie att de tillfragade anhdriga upplevde detsamma. Alla var nojda
med det stod de fatt av andra familjemedlemmar men &ven av vardgivarna. Det &r av vikt att
inte glomma bort att ge stod at anhoriga under den svara tid de gar igenom. Stod kan visa sig
genom sma ting, en fraga om allt &r bra sa de kanner sig sedda, eller sallskap i det tysta sa de

inte k&nner sig ensam.

For manga anhoriga kan det vara svart att aterkomma till den plats som de lamnade i sorg.
Anhoriga fick darfor sjalva valja plats for var intervjun skulle ske, till exempel i deras eget
hem eller pa hospicet dar deras narstaende avlidit. Flera av mannen valde att intervjuas pa
hospicet. Kunde val av plats vara ett satt for dem att distansera sig fran forfattarna, att halla
det privata privat? Samtidigt uttryckte de att de uppskattade métet, fick en chans att prata av
sig och komma vidare i sitt sorgearbete. Kvinnorna valde hemmet som en naturlig plats for
intervjun. Kunde aven deras val av plats vara for att fa vara privat i det privata eller var det for
kanslomassigt jobbigt for dem att aterse hospicet? Det var forvanande for forfattarna hur

tydlig skillnaden blev mellan mén och kvinnor i val av plats.

Alla anhoriga trodde inte att de hade nagot att beréatta nar intervjun startade. Efter intervjun
blev samtliga forvanade éver hur mycket som de egentligen mindes av sista tiden med sin
narstaende. Manga saker foll pa plats och de fick svar pa fragor de burit pa sedan dadsfallet.
Tre av intervjuerna som genomfordes i hemmen lag 6ver medianlangd (n=48min). Kunde det
bero pa att de var trygga i sin hemmiljé? Ja, forfattarna tror det. Trots att den fjarde intervjun i
hemmet var bland de kortaste sa var besoket totalt valdigt langt. Forfattarna upplevde det som
att de var de forsta som gav sig tid att lyssna pa hennes historia. Denna insikt gjorde
forfattarna an mer évertygad om att deras satt att ga tillvaga med studien var riktigt.
Eftersamtal ar en del i hospicefilosofin (Beck- Friis, Strang, 2005). Anhoriga far en chans att
komma tillbaka till hospicet for samtal. Inbjudan till detta kommer i brevform tva till tre
manader efter dodsfallet. Manga anhoriga berattade att de upplevde att eftersamtalet kom for

sent och att de uppskattade forfattarnas besok i hemmet. Det &r nagot att reflektera over.

Manga anhoriga upplever att det ar en svar period som tar sig uttryck i, for dem, negativa
kansloyttringar. Manga kanner sig ensam, hjélplosa och far olika symtom som yttrar sig saval
psykiskt som fysiskt. Anhdriga har manga funderingar angaende framtiden och den nya
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livssituation de kommer att hamna i (jfr Andershed, 2006). Aven skuldkanslor ar en vanligt
forekommande kénsla hos anhdriga (Morita et al, 2004a; Morita et al, 2004b). Forfattarna
fann i sin studie att nagra anhdriga som blev intervjuade genomsyrades av skuldkanslor da de
inte langre kunde ta hand om sin narstaende. Det var framst kvinnorna som uttryckte den
kanslan. Forfattarna har métt manga anhoriga som sett hospice som en sista utvag da de allra
helst velat skota sin narstdende hemma men inte orkat langre. Trots dessa méten har
forfattarna inte tidigare kant till hur djupa dessa skuldkanslor varit.

Enligt Andershed (2006), kan det kannas viktigt att vara nara en narstaende vid svar sjukdom.
For manga blir narheten en trygghet i att den sjuke ska fa den goda omvardnad han eller hon
behdver. Enligt den nyligen publicerade sammanstallningen av forskning i palliativ vard av
Ternestedt (2007), &r delaktighet i vard av narstaende ndgot som anhoriga varderar hogt. Att
vara en del i teamet, att bli bem6tt med respekt och att vardgivarna lyssnar pa vad de har att

sdga om den narstaende ar vardefullt for anhériga.

Andershed och Ternestedt (2000) poédngterar vikten av att anhdriga kanner sig delaktiga i
varden. En anhdrig som ar valinformerad anses vara i ljuset och upplever omvardnaden som
meningsfull. Anhoriga som déremot saknar information kanner sig inte delaktiga i
omvardnaden utan kénner sig osakra pa hur de ska kunna hjalpa den sjuke, befinner sig i
morkret. Enligt Andershed och Ternestedt finns begrepp som é&r viktiga for att kédnna sig
delaktig. Att veta, att fa information om hur deras narstdende madde. Att vara, den anhorige
ska delta i omvardnaden utifran om de vill och vilka forutsattningar de har. Att gora, hjélpa
den sjuke med sadant som han/hon sjélv skulle ha gjort innan sjukdomen.

Anhoriga i studien upplevde delaktighet och ansag att deras narstaende fick den dagliga
omvardnad som kravdes. Vad géller symtom och symtomlindring fanns det skillnader hos
anhoriga. De symtom som manga anhdriga i studien upplevde som mest pafrestande var
existentiell oro hos den déende och diverse andningsproblem, som exempelvis rosslig
andning. Ovriga symtom, som exempelvis smarta ansag anhoriga hora till dsendeprocessen
och de kande sig forberedda pa dem. Forfattarna blev forvanade dver detta faktum, men tror
att anhorigas tankar om smarta, kan bero pa att det pratas mer om smarta an vad det pratas om

existentiella fragor.
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Yates (1999), patalar vikten av att informera anhdriga kontinuerligt for att anhoriga ska kunna
forbereda sig infér doden hos den narstaende. Information om hur kroppen reagerar och
forandras i livets slut hade de anhdriga tagit del av pa hospicet i ett informationshafte
(Soderstrom, 2006). Ett hafte som delas ut av vardgivare nér det inte ar 1ang tid kvar i livet
hos den doende. Forfattarna menar att det ar viktigt att bade ge muntlig och skriftlig

information till anhoriga. Resultatet visar pa att det finns belagg for det.

Enligt Miettinen, Tilvis, Karppi, Arve (1998) ar anhoriga som far stod och blir synliggjorda
mer nojda med smértlindring &n anhoriga som inte far stod. Aven en dterkommande
information om sjukdom och vard ar en bidragande orsak for upplevelsen av god omvardnad.
Forfattarna fann i studien att anhériga som var informerad och delaktiga i omvardnaden
uttryckte en positivare kansla &n de som ansag att de var oinformerade. Det &r av vikt att alltid
forekomma anhdriga med information vad géller omvardnad, symtom och lindring och ge
dem utrymme till fragor och samtal. Forfattarnas erfarenhet visar att anhériga som far stod
och ges tid till samtal och delaktighet blir en trygg anhorig och pa sa satt bli ett battre stod for

den doende.

For att fa veta vad manniskor tycker, tanker och kanner maste man kommunicera. Forfattarna
tycker att resultatet visar hur viktigt det &r med kommunikation. Vissa upplevelser hos
anhoriga, exempelvis kénslan av att inte vara informerad kunde ha minimerats om

vardgivarna kommunicerat battre och pa ett rakare satt.

Vid kvalitativ forskning bedéms resultat utifran éverforbarhet och trovardighet.
Trovérdigheten grundlaggs genom att valja informanter som kan beskriva fenomenet som
ingar i studien (jfr Kvale, 1997). Anhdriga kan kénna ett behov att vara narvarande vid ett
dodsogonblick for att fa en chans till avsked och géra avslut (Andershed, 2006). Alla
intervjuade anhoériga var nérvarande vid dodsogonblicket och gav darfor en bra beréttande

bild av deras upplevelser. Darfor anser forfattarna att trovardigheten ar stark.

Det finns forskning som visar att det ar viktigt att ha i atanke att sorgen kan skilja sig mellan
olika kulturer. I varje kultur finns normer som bestammer hur manniskor uttrycker sorg pa ratt
satt och i manga kulturer kan det finnas skillnader hos kon. Martin och Doka (1999) menar att
det finns tre olika monster pa hur manniskor hantera sorg, intuitivt-, instrumentalt- samt

disharmoniskt monster.
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Inom intuitiv sorgebearbetning upplever och uttrycker personer sorgen pa ett véldigt
ké&nslosamt satt. Personer i denna grupp uttrycker sina kanslor véldigt dppet genom

exempelvis grat. De behover fa ventilera sina kanslor for att pa sa satt hantera sin sorg.

Personer som sorjer instrumentalt upplever, uttrycker och bearbetar sorgen pa ett mer aktivt
och kognitivt satt. Dessa personer svammar ofta 6ver av minnen eller far infall av fysisk
karaktar. De kan bearbeta sorgen genom att gora saker relaterade till forlusten, trana eller

genom att prata om sorgen.

Personer som hamnar i det disharmoniska monstret upplever att de sérjer men & hammade att
sorja som de egentligen vill for att exempelvis skydda andra.
Man och kvinnor i vastvarlden kan placeras in i dessa tre sorgemonster. Manga kvinnor anses

tillhora den intuitiva gruppen medan méan anses sorja utifran ett mer instrumentalt monster.

Vad forfattarna kunnat se, finns ringa forskning i genus och hospicevard, darfor tog
nyfikenheten 6verhand och en minianalys genomférdes. Alex (2007), har &ven hon funnit i sin
avhandling att forskningen &r eftersatt i hur man ska forhalla sig till man och kvinnor.
Forfattarna var medvetna om att det finns skillnader mellan kon men att de var sa tydliga
anade de inte. Under genomgangen av intervjuerna slogs forfattarna av hur tydligt det
framkom likheter och olikheter mellan man och kvinnor, i exempelvis berattandet och hur

man hanterar en forlust av en narstaende.

For forfattarna var det forsta studien med narrativa intervjuer med anhdriga. Att intervjua
anhoriga som nyligen mist sin narstaende kandes ovant men forfattarna forsokte att vara
oppna och lata anhoriga berdtta fritt i sin egen takt. Tystnad och pauser som uppkom under

intervjun fick det utrymme som den anhdrige behdvde.

Kunde det vara ett problem for anhdriga under intervjun att de kdnde forfattarna sedan tiden
pa hospice? Ja, det ar en mojlighet men den 6ppenhet och den kritik som framkom under
intervjun tyder pa att anhoriga kande sig trygga och vagade saga vad de ville. Viss kritik som
framkom horde inte till studiens syfte. Dar emot togs kritiken pa allvar och redovisades for

forfattarnas kollegor. Forfattarna fragade aven vid de tillfallen da en av forfattarna varit

27



kontaktsjukskoterska, om de ville att hon inte skulle delta vid intervjun. Allt for att de skulle

beratta sa oppet som mojligt. Ingen avbojde.

Under analysen var det ibland svart att lagga bort forforstaelsen da amnet var bekant for
forfattarna. Mer &n en gang stallde sig forfattarna fragan om resultatet som framkom var
praglat av deras forforstaelse. Trots detta anser forfattarna att det resultat som framkommit &r
anhorigas och visar pa anhorigas upplevelser omkring den sista tiden bredvid en doende

narstaende pa ett hospice.

Slutord

Delaktighet, stod, information, &r tre viktiga ord som genomsyrar studien. Anhdorigas
upplevelser ar individuella vilket ar viktigt for oss som vardgivare att tanka pa. Studien har
visat att anhoriga som ar vélinformerade om sin narstaendes vard ar mer lugna och trygga och
darmed kan ge ett battre stod till den doende. Att anhériga kunde uppleva symtom pa olika
satt var vantat men att det fanns sadana skillnader i deras upplevelser och kénslor var
forvanande. |1 och med denna studie vill forfattarna belysa hur viktigt det ar att respektera
varje anhorig for vem han/hon ar och att alla anhdriga inte reagerar lika, inte minst med tanke
pa skillnader mellan kon. Det kan tyckas vara en sjalvklarhet men i praktiken kan det
glémmas bort. Forfattarna tror, efter att intervjuerna genomforts, att det finns ett behov for
mer anhorigvard och stod, bade under sjalva sjukdomstiden, déendeprocessen men aven efter
dodsfallet. Framtida forskning utifran kvalitativ deskriptiv ansats anser forfattarna vara
nddvéandig for att verkligen komma till kdrnan med hur anhoriga, men &ven gasterna verkligen

upplever tiden pa hospice.

Tack

Tack till alla anhdriga, som dppet beréattade om sina upplevelser. Utan Er hade denna studie

inte varit mojlig.

Tack till Styrelsen, Stiftelsen Hospicevard, vars ekonomiska stod maojliggjorde etikansokan.

Tack till var handledare Birgit Holritz Rasmussen, for alla dina uppmuntrande ord och

sanningar. Det har varit ovarderligt! Du vet att vi arbetar bra under press.
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UMEA UNIVERSITET Bilaga 1

Institutionen for
Omvardnad

Forfragan om medverkan i forskningsprojekt

Bakgrund

Att vara anhorig till ndgon som ar svart sjuk ar ofta en omtumlande upplevelse som kan vara
svar for oss inom sjukvarden att forsta. Det ar emellertid viktigt att vi inom varden far
forstaelse for hur anhoriga kanner for att kunna hjalpa pa bésta satt.

| samarbete med Axlagarden och Institutionen for Omvardnad vid Umed Universitet
genomfor vi en studie om hur anhdriga har upplevt de sista dagarna i sin narstaendes liv.
| denna information beskrivs studieprojektet.

Hur ska det ga till?

Vi véander oss till Dig darfor vi tror att vi kan lara av Dina erfarenheter av varden pa
Axlagarden. Vi undrar om Du skulle vilja delta i en intervju i form av ett samtal med Dig
enskilt om Dina erfarenheter och upplevelser av hur Din narstdende madde de sista dagarna i
livet, och om Du tycker att han/hon fick hjalp med eventuella problem han/hon hade. Samtalet
kommer, om Du ger tillstand, att spelas in pa band och berdknas ta mellan 30-60 minuter

Betydelse

Anhoriga ar ofta en naturlig del i omvardnaden av en svart sjuk, men de kommer latt i
skymundan da mycket kretsar runt den sjuke. Malet med denna studie &r att belysa anhorigas
upplevelser. Vi tror att Du besitter mycket kunskap och erfarenhet som skulle vara vardefull
och som kan vara tillnytta i fortsatt omvardnad av svart sjuka manniskor och deras anhdriga.

Dina rattigheter

Deltagandet i intervjustudien &r helt frivilligt och Du kan n&r som helst, utan motivering,
avboja eller avbryta medverkan. Du garanteras konfidentialitet. Det innebdr att all data, dvs.
personuppgifter och intervjuer lagras sa att obehoriga ej kan ta del av det. Ingen person
kommer att kunna identifieras i den slutgiltiga rapporten

Om du &r intresserad av att delta i denna studie ber vi Dig skicka in medf6ljande svarsbrev i
bifogat svarskuvert. Gunilla Flodin eller Erika Lindqvist kommer da att kontakta Dig for att
avtala tid for intervju, gdrna hemma hos Dig om det kanns lampligt.

Om du har fragor eller funderingar, kontakta ndgon av nedanstaende personer.
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Gunilla Flodin Erika Lindgvist Birgit Rasmussen

Sjukskaterska Sjukskoterska Lektor
Axlagarden Axlagarden Umea Universitet
T:090-15 68 00 T:090-15 68 00 T: 090-786 92 56

Bilaga 2

Svar om deltagande

En studie med syfte att forsta hur anhoriga upplever vard i livets slut.

Jag har last detta dokument med information om studiens andamal och tagit del av den
information som givits. Mitt deltagande i studien kan avbrytas nér helst jag vill.

Ja, jag onskar delta i studien

Telefon : ooovvneee e,

Nej, jag 6nskar ej delta i studien

Var vénlig skicka in ditt svar om deltagande i studien i bifogat kuvert.

Om du 6nskar delta i studien kommer du att bli kontaktad av oss inom en vecka.
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Tabell 5: Resultat pa litteratursokning

Sokord Pubmed | CHINAL

#1 Family members 68433 6900
#2 Relatives 26078 3099
#3 Symptom 71959 59366
#4 Symptom relief 3467 2022
#5 Hospice 4954 6782
#6 Experience 275696 64355
#7 Palliative care 7915 9221
#1 AND #4 12 29
#1 AND #4 AND #5 4 5
#1 AND #4 AND #5 AND #6 0 2
#1 AND #5 AND #6 31 52
#1 AND #5 AND #6 AND #7 10 24
#2 AND #4 AND #5 AND #6

AND #7 0 1
#2 AND #5 AND #6 AND #7 5 9

Bilaga 3
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