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Abstrakt

| examensarbetet ” Upplevelser och maende hos anhdériga till patienter i palliativ vard” Tas det upp
om vad palliativ vard innebér, och vad som ingar i den varden.

Syftet med examensarbetet ar att fa fram anhorigas upplevelser och maende under den tid som
deras anhorig ar i palliativ vard. Ocksa hur de upplevde stodet efter bortgangen av den anhorige.
Hur ar det att vara anhorig till en patient i palliativ vard samt hur upplevde anhériga till patienter i
palliativ vard stédet fran halso- och sjukvarden, ar fragestallningarna som skribenten har utgatt

ifran.

Metoden som anvandes var kvalitativ metod genom att gora intervjuer. Detta gjordes genom fyra
intervjuer med personer som varit ndra anhorig till en person i palliativ vard. Materialet som
skribenten samlade in var omfattande och personligt och gav bra svar pa fragestallningarna. |

Studiens teoretiska utgangspunkt anvande sig skribenten av de fyra hornstenarna.

Resultatet i detta examensarbete gjordes med tva huvudrubriker med underkategorier. Att vara
anhorig till en patient i palliativ vard &r ett krdvande och tréttsamt arbete men ocksa ett mycket
vardefullt ansvar. Enligt informanterna var kdnslan av hjalploshet och trotthet en mycket
dominerande kéansla. Att hitta stod och att fa stdd efter bortgangen av den sjuke var heller inte sa
latt. Det fanns ocksa fina stunder i vardagen som gav en ork och gladje att kdmpa vidare

tillsammans.

Sprak: svenska
Nyckelord: Palliativ vard, anhorig och stod.
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Tiivistelma

Tutkimustyossa "Palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden omaisten kokemukset ja hyvin vointi"
kasitelladn mita palliatiivinen hoito tarkoittaa ja mita siihen kuuluu.

Tutkimustyon tarkoituksena on kartoittaa omaisten kokemuksia ja hyvinvointia heidan laheisen
palliatiivisen hoidon ajalta. Myds miten he kokivat tuen laheisen kuoleman jalkeen. Millaista on
olla potilaan omainen palliatiivisessa hoidossa ja miten palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden
omaiset kokivat terveydenhuollon tuen, ovat kysymyksia, joista kirjoittaja on lahtenyt liikkeelle.

Kaytetty menetelma oli laadullinen menetelma haastatteluja tekemalld. Tama tehtiin neljalla
haastattelulla, joissa haastateltiin palliatiivisessa hoidossa olevan henkilon lahiomaisia. Kirjoittajan
kerdama aineisto oli erinomaista ja henkilokohtaista sekd antoi hyvia vastauksia kysymyksiin.
Tutkimuksen teoreettisessa lahtokohdassa kirjoittaja hyodynsi neljaa kulmakivea.

Taman tutkimustyon tulokset tehtiin kahdella padotsikolla ja pddotsikot sisalsivat alaluokkia.
Potilaan omaisena oleminen palliatiivisen hoidon aikana on vaativa ja uuvuttava tyd, mutta myos
erittdin arvokas vastuu. Haastattelujen mukaan avuttomuuden ja vasymyksen tunne olivat hyvin
hallitsevia tunteita. Myoskaan tuen I6ytaminen ja tuen saaminen sairaan kuoleman jalkeen ei
ollut helppoa. Arkielamassa oli myos hienoja hetkia, jotka antoivat voimaa ja iloa jatkaa yhdessa.

Kieli: Ruotsi
Avainsanat: Palliatiivinen hoito, omaiset ja tuki.
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Abstract

In the thesis “Experiences and feelings of relatives of patients in palliative care”, it deals with what
palliative care means, and what is included in that care.

The aim of this thesis is to bring out the experiences and feelings of relatives during the time that
their relatives are in palliative care. Also how they experienced the support after the death of the
loved one. What is it like to be a relative of a patient in palliative care and how did relatives of
patients in palliative care experience the support from the health service, are the questions that
the author has based on.

The method used was qualitative method by conducting interviews. This was done through four
interviews with people who had been close relatives of a person in palliative care. The material

collected by the author was extensive and personal and gave good answers to the questions. In

the theoretical basis of the study, the author used the four cornerstones.

The result in this thesis was made with two main headings with subcategories. Being the next of
kin to a patient in palliative care is a demanding and tiring job but also a very valuable
responsibility. According to the informants, the feeling of helplessness and fatigue was a very
dominant emotion. Finding support and getting support after the death of the sick person was
also not so easy. There were also nice moments in everyday life that gave an energy and joy to
fight on together.

Language: Swedish
Key words: Palliative care, close relative and support.
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1 Inledning

| mitt examensarbete har jag valt att skriva om den anhoériges maende och upplevelser av
varden om deras man, fru eller annan anhorig far palliativa vard. Jag har valt att skriva om
detta @mne da jag sjalv har haft min farfar som var sjuk i obotlig cancer och var inom den

palliativa varden den sista tiden.

Palliativ vard ar en helhetsinriktad vard for en person som har en obotlig sjukdom, som ar
progressiv. Malet med den palliativ varden &r att minska lidandet och att mana om
livskvaliteten. Att svara och lindra andra symtom sa som fysiska, psykiska, sociala och
andligabehov hor till det centrala i palliativa varden. Att beakta och ge stod tillanhériga hor
till den palliativa varden. Vid livets slutskede ar det sista skedet i den palliativa varden.
Detta dger rum i de sista levnadsveckorna eller -dagarna. Den palliativa varden kan p3aga i

flera ar. Beslutet om varden i livets slutskede fattas alltid av en lakare. (THL, 2023).

En patient i palliativ vard kan ocksa erbjudas vard i slutskedet i hemmet, da far patienten
mojlighet att do pa en 6nskad plats som hemmet eller inom boendeservice. Vid denna typ
av vard har patienten mojlighet att na sjukskotare dygnet runt, fa besok av en lakare i
hemmet, forflyttas till en vardavdelning utan remiss och att fa intervallvard pa en
baddavdelning. Vard vid livets slutskede i hemmet ansvarar hemsjukhuset eller

hemsjukvarden for. (THL, 2023).

Palliativ vard ar ett &mne som kan var kansligt och upprorande for manga. Att fa beskedet
palliativ vard kan var tungt eller till och med en lattnad, dad en sjukdom som ar langt

framskriden belastar kroppen och sinnet. (THL, 2023).

Stodet som erbjuds till ndrstaende ar bade kanslomassiga, praktiska och att trygga stodet.
Narstaendestodet ar individuellt beroende pa hur de narstaende vill ha stodet. Om den
déende till den narstdende ar hens man eller fru kan det kdnnas mycket jobbigt att se
personen du tillbringat livet med “tyna bort”, vissa kan reagera sa att de vill hjalpa sina
anhoriga sa mycket som majligt medan andra kan undvika att traffa sin anhorig da det kan

kdnnas for tungt. (Strang, 2020)

Alla reagerar olika och som personal inom varden ar allt vi kan gora visa att vi finns dar for

dem och erbjuda stod samt informera de anhoriga om vilka stodtjanster som finns.
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Vardpersonalen kan fraga upp av dem hur de mar, hur situationen kdnns och hur och nar
de vill bli informerade vid forsamring och eventuellt dodsfall. Dessa fragor kan vara jobbiga

att bli fragade, men detta ar ofta uppskattat. (Strang, 2020. s20-21)

Dame Cicley Saunders forandrade hur befolkningen sag pa varden fér de déende. Cicley
grundade den moderna hospice-rorelsen, hennes arv fortsatter att paverka hur flera av oss
kommer vardas nar vi narmar oss slutskedet i livet. Cicley och hennes idéer och
personcentrerad vard kom fran hennes tvarvetenskapliga erfarenheter som sjukskotare,
medicinsk socialarbetare, ldakare och forskare. Hon introducerade effektiva
smartbehandlingar och begreppet “total pain”, idén att lidandet omfattar alla fysiska,

psykologiska, sociala, andliga och praktiska strider. (King’s Collage London, u.3)

Ett sldende drag i Cicelys tidiga arbeten var hennes artikulering av forhallandet mellan
fysiskt och psykiskt lidande. Cicley trodde pa att det inte fanns nagot sadant som
svarbehandlad smarta och havdade att om fysisk smarta lindrades, lindras ocksa den
mentala halsan. Pa denna tid fokuserade lakare pa att bota sjukdomar och patienterna fick
ofta otillracklig smartlindring. Cicley var absolut inte beredd att acceptera detta. Efter att
hon lyft fram dessa idéer fick hon héra att idéerna aldrig skulle accepteras inom medicinen
om hon inte var ldkare, sa hon skrev in sin pa St Thomas’s Medical School i aldern 33ar och

tog examen 1957. (King’s Collage London, u.3)

” You matter because you are you. You matter to the last moment of your life, and we will
do all we can to help you not only to die peacefully, but also to live until you die. - Cicely
Saunders” (King’s Collage London, u.3)

Fran hosten 2022 har patienter i palliativ vard och deras anhdoriga blivit erbjuda en ny sort
av psykosocialt stod. Detta stod ar tills vidare gratis och kraver ingen remiss. Psykosociala
stodet ges dven efter doden till hela familjen. Fyra till fem veckor efter bortgangen ringer

enheten till de anhériga for att se hur de mér. (Osterbottens vilfardsomrade, 2023)

Under ar 2022 fick Magdalena Nyvall-Malm ta emot cirka tusen samtal, bade fran patienter
och anhdriga. En del av samtalen var fran kollegor som ville konsultera henne. Detta visar

att det finns ett stort behov av detta stdd. (Osterbottens vélfardsomrade, 2023).



2 Bakgrund

| bakgrunden forklaras vad palliativ vard innebar i allmdnhet, och hur viktigt det ar att
uppmarksamma de anhériga i varden. De fyra hornstenarna i palliativa varden ingar i detta.
En av delarna i de fyrahdrnstenarna ar narstaendestod, vilket ar en stor del i detta efter
som att det ar de som alltid ska finns bredvid patienten. Det dr de anhdriga som ska orka
ta hand om sin sjuka familjemedlem, medan de sjalva ska hinna ta hand om sig sjalva. De
fyra olika hérnstenarna satter en grund for hurudan den palliativa varden ska se ut. Detta
underlattar vardarnas arbete mycket efter som att alla har samma hornstenar och riktlinjer
i hur denna typ av vard ska ske i praktiken. Anhorigas kdnslor och mdende ar en del i den
palliativa varden som ar mycket viktig, detta @mne behover lyftas upp mer da deras
maende och kanslor ocksa spelar en stor roll. De ska orka ta hand om de anhdriga medan

de ska orka skota om sig sjalv pa samma gang.

2.1 Palliativ vard

Palliativa vard innebér aktiv vard av obotligt sjuka manniskor for att lindra deras symtom da
man inte langre kan paverka forloppet pa sjukdomen. Malet med palliativ vard &r att kunna
lindra lidandet och védrna om livskvaliteten, utan att glémma att déden ar den normala
processen som hor till livet. Varden i livets slutskede hor till den palliativa varden. Varden
vid livets slutskede ligger néra den troliga tidpunkten for doden; i vanliga fall géller denna

tid de sista dagarna eller veckorna i patientens liv. (Terveyskirjasto, 2020).

Viktigt att uppmarksamma och ge stod till de narstdende &ar en vagande del av palliativ vard
efter som att sjukdomen och bortgangen av patienten ocksa beror de nérstaende.
(Terveyskirjasto, 2020).

Arligen uppskattas det att mer en 56,8miljoner manniskor i hela vérlden behéver palliativ
vard, men majoriteten av de behdvande har fortfarande inte tillgang till den palliativa varden.
Ett faktum &r att cirka 14% av patienterna i behov av palliativ vard far varden. (Marinescu,
2023)

For femtio ar sedan var den palliativa varden till stor del begransad till komfortvard i slutet
av livet, och var mycket fa fristaende sjukhus. Sedan det har omfattningen av den palliativa
varden expanderat avseviart och kan beskrivas som “vard bortom botemedel”.

(Twycross, 2020).



2.1.1 Symtom och smarta

Da man skadar sig tillexempel skér sig i fingret skadas hudcellerna i fingret, i detta skede
vaknar smartreceptorerna i huden och borjar da sanda smartsignaler till hjarnan. Hjarnan
hanterar budskapet av smartsignalen i flera hjarnomraden, och detta resulterar i att
smartupplevelsen bildas. Smartan stimulerar omraden i hjarnan som behandlar kanslorna,

darfor upplever vi smartan som. obehaglig och vill bli av med den. (Halsobyn, 2018)

Smarta &r en obehaglig fysisk och sensorisk upplevelse som &r associerad med en potentiell
viavnadsskada. Smarta dr “vad patienten sdger att de upplever, och att de &r nérvarande nar
de sdger det. Detta involverar en mer fysisk kénsla och anses vara “ett biopsykosocialt,
utvecklingsméssig, beteendemassig, andlig och kulturella komponenter”. Vid en kronisk
smarta forekommer inte en positiv anpassning. Da tiden passerar blir man mera kanslig,
hyperaktiv och kapabel till att producera en intensiv, utbredd och kontinuerlig smérta. Malet
med smartlindringen &r att minska dessa symtom till en niva som goér det mojligt for

patienten att ha en passande livskvalité. (Cursaru, Mitrea. 2023).

En palliativ vardare ska alltid stréava efter att forbattra livskvaliteten trots att patienten har
livshotande sjukdomar, for att kunna gora det ar det viktigt att se pa smartans alla olika delar.
Begreppet total pain inkluderar fysisk, psykologisk och andlig smarta. Att forsta sambandet
mellan andlig hantering och psykologiska symtom (sarskilt depressiva symtom) kan hjalpa
vardteamet att battre kunna tillgodose patientens behov. (Gryschek, Machado, Otyama,
Goodwin, & Lima, 2020).

Enligt Gryschek, Machado, Otyamam, Goodwin & Lima (2020) har psykologisk smérta och

negativa andliga hanteringsmekanismer ett nara samband.

2.1.2 Vardplan

Enligt patient lagen sd ska varden av patienter vara planerad. | denna vardplan ska
information samlas om alla hélsoproblem samt vard, undersokningar och medicinsk
rehabilitering som planerats for patienten. Vardplanen skrivs tillsammans med en person
som ar utbildad inom halso- och sjukvarden. Anhoriga, andra naraeller en laglig representant

kan vara med under planeringen av vardplanen. Med hjalp av denna vardplan kan man
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koordinera behandlingen av olika sjukdomar pa ett sakert satt och sakra att vardmetoderna

ar kompatibla och kan genomféras. (EU-hélsovard, 2023).

For att identifiera behovet av en vardplan kan man anvanda sig av foljande tecken. Lakaren
som behandlar ska inte vara forvanad om patienten avlider inom de kommande 6-12
manaderna. Och prestationsformagan hos en patient som ar kroniskt sjuk forsamras
fortgaende, patienten har en framskridande viktminskning eller har tva alternativt flera
oplanerade perioder med sjukhusvard under ett ar, forsamringen av allmantillstandet och
funktionsformdgan kan inte mer aterstallas med vard — och behandlingsatgarder.
(Kaypéahoito, 2021).

Lakaren ska besluta om medicinska undersokningar, sjukdomsdiagnoser och varden.
Lakaren ska ta patientens asikter i planeringen av denna vard och i vardbeslutet. Patienten
har ratt att fa all information om den egna varden och de risker som, kan forknippas med
varden. Detta for att patienten har ratt att uttrycka egna 6nskemal. Man har dven rétt att avsta
fran den vard som erbjuds, da kan ett annat alternativ erbjudas. Om patienten regelbundet
under en langre tid ar utanfor sitt valfardsomrade kan primarvardstjanster anvandas utanfor

valfardsomradet sa att varden kan genomforas enligt den egna planen. (EU-halsovard, 2023).

En vardplan gors till alla patienter som har en vard som kraver samordning och har nytta
av en uppgjord plan. Som exempel ar langtidssjuka och multisjuka patienter, dessa

patienter vill man uppmuntra till att ta han som sin hélsa. (Kanta, u.a.)

Narstaende ska vara medvetna om patientens tillstand, medicinska situation och prognos
om patienten tillater. Vardplanen ska ocksa vara utarbetad med narstaende. Nérstaende ska
ha deltagit i vardmoten dar hen har fatt information om situationen och har horts som en
foretradare och narstaende. Personalen inom varden ska ocksa kanna till énskemal till
information om en majligforandring uppstar. Personalen ska ocksa veta vilken roll den
anhdriga har i egenskap av intressebevakare eller intressebevakningsfullmaktige.
Personalen ska ha forstaelse for den anhoériges behov ab stod och kunna svara pa fragor.
(THL, 2023.)



2.1.3 Ordnande av palliativ vard

Enligt WHO varldshélsoorganisationen ar palliativ vard ett tillvagagangssatt som forbattrar
livskvaliteten for patienter och deras familjer méta problemen i samband med livshotande
sjukdom genom en tidig identifiering, noggrann beddémning och lamplig behandling av
smartan. Specialiserande polikliniker &r en viktig punkt for integration, dar patienten har
snabb tillgang till de palliativa vardtjansterna. Poliklinikernas syfte ar att stodja patienten
genom att ge vard under hela forloppet av den kroniska sjukdomen och att 6vervaka dem i

de tidiga stadierna av sjukdomen. (Cursaru, Mitrea. 2023).

Da palliativ vard ordnas kan man anvanda sig av en trestegsmodell, syftet med denna
modell &r att forenhetliga praxisen sa att alla far en jamlik vard oberoende var man bor. |
denna trestegsmodell indelas den palliativa varden i bas- och specialnivaer enligt hur
kravande varden &r. Patienten remitteras till de vardtjanster som passar hens behov. En stor
del av den palliativa varden ges pa en basniva, medan ungefar en tredjedel av patienterna
behover hogspecialiserad vard. (THL, 2023)’

Den palliativa varden pa basniva erbjuds av alla social- och hélsovardsenheter dér patienter
i livets slutskede vardas, sasom enheter for serviceboenden med dygnet runt omsorg,
hemvardsenheterna och halsovardscentralerna och sjukhusets baddavdelningar. (THL,
2023)

Pa B-specialniva har enheterna som skoter denna niva specialiserat sig pa palliativ vard
och varden i livets slutskede. Den palliativa varden ar deras huvudsakliga uppgift och
personalen ar specialutbildad. P4 C-kravande specialniva skoter universitetssjukhusens
palliativa centraler om den kravande palliativa varden. Dessa enheter ansvarar for
forskningen och undervisning tillsammans med universitet och andra laroanstalter. (THL,
2023)

Pa basnivan skoter man den palliativa varden och varden vid livets slutskede da behovet av
vard och stod kan forutses och forverkligas med en forgripande vardplan vid livets
slutskede. Basniva A &r halso — och sjukvardsenheter, som halsovardscentralens och
sjukhusets avdelningar, har har varden i livets slutskede beaktats genom att tillrackligt
manga anstéllda och tillracklig personalstruktur, i utbildningen och verksamhetsmiljon.
(THL, 2023)



2.2 NaAarstadende

Det ar viktigt att diskutera med néra och kara direkt, arligt, medlidsamt och pa ett forstaende
sprak. Vad har personalen gjort for att forhindra doden, vad som hande och vad som kom
vara oundvikligt da doden intraffade. Se till sa att de anhdriga inte lamnar ensamma néar de
far veta om dddsfallet. Familj och vanner ska alltid fa den tid de kanner att de behéver for

att ta farvél av sin élskade. (Hoitoty6n tutkimussaatio, 2018)

For att en person med en obotligsjukdom ska kunna vardas i det egna hemmet kréver att de
narstaende ar inférstadda i situationen. Glémmer man att diskutera med de nérstaende da en
sjuk patient hemforlovas fran sjukhuset ar risken stor att patienten kommer laggas in pa
sjukhuset tillbaka. Da den allménna uppfattningen ar att man ar friskare da man aker hem
fran sjukhuset. Det ar mycket viktigt att de narstaende far mojligheten att tala i enrum med

lakaren och stalla fragor. (Axelsson, 2023, s49)

2.2.1 Narstadende vardare

Att vara narstdendevard innebar att varden och omsorgen sker i hemmet med hjalp av
anhorig/anhdriga, denna person har ett uppdragsavtal med vélfardsomradet. Under ar 2022
fick 4,2 procent av befolkningen Gver 74ar stod for narstaendevard. Cirka halften av

kommunerna uppnadde det riksomfattande 5 procentens mal. (THL, 2023)

| Finland &r majoriteten av narstaendevardarna kvinnor, och antalet narstaendevardare &r
ungefar 48 000. 80 % av narstaendevardarna skéter sin anhoriga dygnet runt pa ett
bindande vis. Narstaendevarden &r tung och bindande. Fast detta tunga arbete far 40
procent av narstaendevardarna som har ett uppdragsavtal inget stod férutom ett arvode och
de lagstadgade lediga dagar. Narstaendevardarna blir allt fler som &r aldre och vardar sin
make eller make. (THL, 2023)

Narstaendevardare kan stodas genom att man har regelbunden kontakt med den,
undersoker valmaende och hélsa, stodtjanster vid eller enligt behov. De lagstadgade
ledigheter och uppmuntran om att faktiskt ta dessa lediga dagar ar mycket viktigt. Hjalp
med att ordna avlGsarservice, befrielse fran klientavgifter och majlighet till att

forvarvsarbeta om man onskar. (THL, 2023)



Tarberg, Thronas, Morteb, Landstad, Kvangarsnes & Hole, (2022) lyfter fram
narstaendevardarna som en avgorande resurs i palliativa varden och betonar behovet hur
viktiga de &r. Desto narmare terminalfasen patienten kom desto storre var behovet att
samarbeta med narstaendevardaren. Ett nara samarbete med narstaendevardaren &r

avgorande da patienten vardas i eget hem for att fa somna in hemma.

2.2.2 Narstéendes kanslor och méende

Sorg ar ett normalt psykologiskt svar hos narstaende efter en forlust av sina nara och kara,
vilket har visat forknippning med psykologiska reaktioner som depression, angest och
betydande stress som manga anhoriga maste klara av i vardagen. (Tantrarungroj, Ocharoen,
Sachdev, 2022).

Att vara narstaende da nagon man star nara insjuknar med en obotligsjukdom kan vara svart
pa manga vis. Man sorjer over sjukdomen och den kommande doden. Oro Gver hur livet

sedan blir, efter att den sjuke gatt bort. (Cancerfonden, 2019).

Man oroar sig ifall om den man tycker om lider, det kan finnas funderingar runt om
sjukdomen hur den yttrar sig da den sprider sig. Man oroar sig hur man sjalv kommer ta det
da den sjuka forsamras. En del funderar kring om det kommer racka med att trosta och ge

stod till den som &r sjuk. (Cancerfonden, 2019).

Att man tanker pa sig sjalv kan vécka skuldkanslor. Andra tankar som kan komma &r vad
som egentligen hander nar nagon dor. Vi vet att vi ska do, men det ar vanligt att det inte
kénns pa riktigt. | dagens samhéalle kommer man séllan i kontakt med déden och doendet.
Detta samtidigt som anhdriga har alla tankar och funderingar, praglas tillvaron av den svara
balansgangen mellan omsorgen kring den sjuke och behovet att ta hand om sig sjalv och sina

intressen. (Cancerfonden, 2019).

Som anhorig ar det angeldget att hitta stéd och hjalp, men anda fortsatta leva ett eget liv men
samtidigt finnas dar for den som é&r sjuk. Att andra finns till hands for hjéalp och trost ar en

lattnad for den anhorige. Da slipper de vara ensamma om ansvar. (Cancerfonden, 2019).

Att den sjuke ser att anhoriga mar bra kan hjélpa den sjuke. Att de anhdriga tar hand om sig
egen ork ar mycket viktigt. Att anhoriga far ma bra ater praglas i den sjukes maende pa ett

positivt vis. Den insjukna kan belasta sina anhorigas kanslor, oro och sorg. Da kan det vara
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bra att ta i beaktande de egna kéanslorna med nagon annan an den som ar sjuk. Detta kan vara

en kompis eller en yrkesperson. (Terveyskyla, 2022)

Oavsett alder pa patienten finns det ofta barn eller barnbarn som &r berérda. Oavsett om
barnet & myndigt eller inte ar det ocksa viktigt att inkludera dem i varden sa att de far en
chans att forsta sa mycket som mojligt av det som hander. En vanlig impuls ar namligen att
skydda de unga fran det sorliga. Det foraldrar da glommer ar att barnen laser av deras
kénslor, sa de forstar nog anda mycket val att nagot inte star ratt till. Unga kan latt tolka detta
som logner och otydliga besked kan vara skadliga da barnen kan tro att det ar deras fel att
alla &r sorgsna. Barnen kan ocksa i det skedet da det inte langre gar att dolja att den sjuke
kommer ga bort oavsett, resten av sina liv bra med sig kéanslan av svek och bristande tillit.
Detta kan i langden bli ett storre trauma an den hemska forlusten av en forélder. (Axelsson,
2023, s 56)

2.2.3 Stodformer for narastaenden i olika skeden

Anhoriga till en person som ar obotligt sjuk far stod genom att leva sitt eget liv, i man av
mojlighet. Vanner, hobbyer och arbetet kan fungera som en resurs for att stoda orken. | den
palliativa varden och varden i livets slutskede ska det inga stod for narstaende. Det finns
professionell hjélp att fa hos foretagshalsovarden eller den egna hélsocentralen. Det finns
ocksa mdjligheter att soka stod for den egna orken genom kamratstdd och
foreningsverksamhet. For att fa hjalp i hemmet eller med andra sociala stod kan man
kontakta egen vardenhet eller en socialarbetare i hemtrakten. Mera information om

socialformanerna far man fran FPA. (Halsobyn, 2022)

2.3 De fyra hornstenarna

Den teoretiska utgangspunkten utgar ifran de fyra hornstenarna: symtomlindring,
teamarbete, kommunikation och relation samt narstaendestod. Dessa fyra delar grundar sig

pa WHO:s definition av palliativvard.

Malet med den palliativa varden &r att med helhetssyn pa patienten lindra deras lidande, ge
patienten och hens narstaende psykologiskt stod under deras vardtid och i sorgen. En god

palliativ vard ska inkludera alla, oberoende alder och diagnos. (Vardhandboken, 2021)
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Narstaende stod ska ges under den tid deras anhorig ar sjuk men ocksa efter dodsfallet. De

narstaende ska kanna sig delaktiga i varden och fa information och stod efter deras behov.
(Vardhandboken, 2021)

Den palliativa varden bestar av fyra hornstenar: symtomlindring, teamarbete,
kommunikation och relation, narastaendestdd. Syftet med behandlingen ar att skapa trygghet
till den som ar sjuk. Man ska se till att patientens medicinska, sociala och existentiella behov
uppfylls. (cancerfonden, 2020). Dessa fyra hdrnstenar behdver man anvéanda i den palliativa
varden for att ge en bra helhetsvard. (Strang, 2020, s18)

2.3.1 Symtomlindring

Det finns olika typer av lidande som en person kan drabbas av och det finns hjélp att fa
lindring kring. Fysiskt lidande &r en form av smarta, illamaende, andnéd och trotthet.
Psykiskt lidande ar fornekelse, oro, angest, vrede, depression och uppgivenhet. Socialt
lidande &r att forlora sin identitet, funktioner i kroppen eller rollen i sin familj. Andligt och
existentiellt lidande ar att man ké&nner meningsloshet, skuld och skam. (Cancerfonden,
2020).

2.3.2 Teamarbete

Det ska finnas en helhetssyn kring den som &r sjuk inom den palliativa varden. Det & mycket
viktigt att de olika kategorier av personal som ingar i teamet skall kunna samarbeta utifran

deras specifika kompetenser. (Cancerfonden, 2020).

Att varda en sjuk eller déende manniska ser olika ut. Ibland kan doendet vara mycket
stillsamt, patienten ar forberedd och de narstdende &r lugna. | andra fall kan patienten ha
smarta, angest och forvirring och de narstaende kan vara i kris. | en sadan situation behéver

man hjélpas at for att ge stod till patienten och familjen. (Strang, 2020, s18-19)

2.3.3 Kommunikation och relation

For att kunna ge trygghet och stod i en svarsituation sa ar det viktigt att vardpersonal bygger
upp en relation till bade den som &r sjuk och hens nérstaende. Detta gors framst via samtal,
att vaga prata om de svara fragorna ar en viktig del av den palliativa varden (Cancerfonden,
2020).
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Vardpersonalen bor fraga patienten som har palliativ vard hur mycket information hen vill
ha, och sen visar respekt for hur mycket eller lite information patienten vill ha. Informationen
man ger ska vara korrekt och tydlig. Det ska inte leda till tolkningar och missférstand. Att
samma person i personalgruppen kontinuerligt &r runt den som &r sjuk &r bra for att skapa

denna trygghet (Cancerfonden, 2020).

2.3.4 Narstéendestod

Narstaende finner sig ofta i en sorg och kris. Det ar betydelsefullt att ocksa fa samtalsstod,
bade med och utan den som ar sjuk for de narstdende. Da en narstaende far mojlighet till
egna samtal kan det vara lattare for de, att fraga fragor som de kanske undviker da den

som ar sjuk ar med. (Cancerfonden, 2020).

Om de narstaende lever nara ndgon som ar sjuk har de en realistisk bild och dr informerade
om den forvantade utkomsten, detta brukar leda till en 6kad trygghet. Som narstaende kan
man vara i behov av kdanslomassigt stod genom samtal men dven kring partiska saker som

ekonomi och de juridiska fragorna. (Cancerfonden, 2020).

Sjukdomen kan vacka oro, skuldkanslor och ilska hos den anhdrige. Att se sin mamma eller
pappa bli sjuka och svaga skaparkanslor av vanmakt, samtidigt som det vacker tankar kring
den egna situationen. Stod till anhoériga kan handla om kanslomdssigt stod,
trygghetsskapande och praktiskt stod. Att aktivt lyssna pa den anhorige kan vara det basta
stodet. (Strang, 2020, s20)

3 Syfte och fragestallningar

Syftet med examensarbetet ar att genom en kvalitativ intervjustudie skapa mer forstaelse och
kunskap om anhorigas maende och upplevelser inom den palliativa varden. Fragestallningar i

studien kommer vara:
1. Hur ar det att vara anhorig till en patient i den palliativa varden?

2. Hur upplevde anhoriga till patienter i palliativ vard stodet fran halso- och sjukvarden?



12

4 Metod

Examensarbetet ar en kvalitativ intervjustudie, genom att goéra en intervjustudie far
skribenten kontakt med deltagare som @mnet ber6r pa detta vis far arbetet en personlig klang.
Genom att intervjua ger det tillfallen att forsta de som deltar hur de kanner och vad de har
fatt for stod och hjalp med sin anhoriga i den palliativa varden. Upplevelserna och
beskrivningarna kan komma att variera beroende pa hur man upplevt varden. Det maste alltid
finnas ett syfte med intervjun det ska ocksa finnas ett samspel mellan intervjuaren och
deltagaren. For att detta samspel ska ske har intervjufragorna stor betydelse. (Henricsson,
2017, s143)

4.1.1 Urval avinformanter

Examensarbetes syfte ar att undersoka hur anhoriga till patienter i den palliativa varden mar
och upplever stodet och upplevelser under den pagaende varden och tiden efter bortgangen
av den sjuke. Antal personer till studien bor véljas med respekt till syfte och storlek av studie.

Skribenten kommer att intervjua 4 personer som haft en anhorig inom den palliativa varden.

Urval av deltagare i studien gors med tanke pa vilket syfte denna studie har. Syftet med
studien &ar att se hur anhoriga upplever stodet och upplevelser under och efter varden.
Deltagarna véljs ut av skribenten. For att delta i studien bor den anhoérige haft en patient som
haft palliativ vardplan. For att variera informationsinsamlingen hoppas skribenten intervjua
bada konen. (Henricsson, 2017, s 289)

4.1.2 Datainsamling

Som datainsamlingsmetod har jag valt att anvdnda mig av en kvalitativ forskningsintervju.
Vid en kvalitativ metod ar skribenten anpassningsbar och tillmétesgaende mot deltagarna,
miljo och férandringar som kan ske under insamlingen av data. Jag kommer att anvanda mig
av semi strukturerade fragor utmarkande for denna &r att man anvander precis samma fragor
till alla deltagare. Svaren ska vara jamforbara och generera kvantitativa data. Vid denna

metod kan intervjuerna goras muntligt eller per telefon. (Henricsson, 2017, s 115, 145)
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Intervjufragorna utvecklades av skribenten, tillsammans med annan person som jobbar inom

sjukvarden fragorna lamnades sedan in till handledande larare som godkénde dem.

4.1.3 Innehallsanalys

For att f4 fram resultatet i studien av det material som har samlats in genom intervjuer
kommer en kvalitativ innehallsanalys anvéandas. Detta innebér att innehallet fran intervjuerna
transkriberas, kodas och Kkategoriseras. Det finns hundratals olika metoder inom
innehallsanalys som kan goras kvantitativt eller kvalitativt. Det funkar ocksa att gora en
kombination av bada dessa angreppssatt. En innehallsanalys som en teknik anvands mycket
vid analys av text i manga olika kvalitativa metoder. Det kan darfor vara lattast att bérja med
en kvalitativ innehallsanalys for att lara sig hur textdata kan lasas, organiseras och forklaras.
(Henricsson, 2017, s 285)

Intervjufragorna gjordes pa forhand som granskades av skribentsnes handledare i arbetet,
fragorna genomgicks ocksa med annan person som ar utbildad inom varden. Informanterna
fick ta del av fragorna under intervjun och fore intervjun agde rum. Intervjuernas langd var
mycket varierande och tog ca 20minuter enda till en timme beroende pa hur mycket
informanten ville beratta. Intervjuerna spelades in med samtycke fran informanten och

materialet transkriberades efterat.

Efter att transkriberingen var gjord pabdrjades analyseringsprocessen. Skribenten laste och
lyssnade igenom intervjuerna for att fa en bred uppfattning. De svar fran informanterna som
besvarade skribentens fragestallningar markerades med farger for att sedan plockas ut i egna
underkategorier. Dessa underkategorier fick egna rubriker som beskriver innehallet under
den rubriken. Innehallet i den lopande texten kompletterades sedan med citat fran

informanternas intervjuer.

4.2 Etiska 6vervagande

For att en studie ska kunna vara etisk finns det aspekter man behover ta i beaktande. Den
forsta aspekten ar att det ska handla om vasentliga fragor, ha en god vetenskaplig kvalitet,

och for det tredje ska den genomforas pa ett etiskt satt. (Henricsson, 2012, s. 76)

Forutom de allmanna etiska principerna som styr forskarnas arbete, tar de etiska principerna

stéllning. Speciellt till humanforskning som avser mansklig verksamhet som bemdtandet av
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forskningsdeltagaren och hens réttigheter, speciellt informera om samtycke att delta eller

vagra delta i forskningen. (Arene, 2020).

Grundprinciperna vid en bra vetenskaplig praxis &r tillforlitlighet, arlighet, uppskattning och
ansvarstagande. En bra vetenskaplig praxis forblir av forfaranden som ser till att en bra
vetenskaplig praxis forverkligas under den vetenskapliga verksamhetens cykel. Skribenten
ser till att alla nédvandiga tillstdnd, samtycken och etiska forhandsbedémningar finns infor

den vetenskapliga verksamheten innan en insamling av material paborjas. (Tenk, 2023)

Att delta i intervjuerna ar frivilligt och kan avbrytas av deltagaren nar hen sjalv vill.
Intervjuerna kommer bandas in for att sedan transkriberas, efter det kommer inspelningen

att forstoras.

5 Resultat

| detta kapitel kommer resultatet i studien att framforas. Resultatet bygger pa den
information som framkommit fran intervjuerna. Syftet med studien ar att fa fram hur det &r
att vara anhorig till en patient i palliativ vard, hur de upplevt varden och hur de upplevt
stodet. Skribenten gjorde alla intervjuer ansikte mot ansikte férutom en intervju som
genomfordes genom videosamtal. Sammanlagt gjordes fyra intervjuer, alla hade haft en
anhorig i palliativ vard. Deltagarna var alla kvinnor i aldern 22 till 70 ar. Alla intervjuer
bandades in for att sedan transkriberas sa att analysen kunde ske. Informationen analyserades
genom en kvalitativ innehallsanalys for att fa svar pa studiens fragestallningar. Resultatet
delas sedan in i huvudkategorier och underkategorier for att fa en Gverblick pa de olika

kategorierna.

| detta kapitel presenteras resultatet av informationen som samlats in genom huvudkategorier

och underkategorier som &r baserade pa denna studies fragestallningar och dess syfte.
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Tabell 1

Hjalploshet

Trotthet

Véardefulla stunder

Tabell 2

Olika former av stod

Upplevelser av Delaktighet

vard

Bemotande i varden

5.1 Attvara anhorig

| denna kategori svarar alla informanter att det var jobbigt och tungt, att inte veta vad som kommer
handa som ndst och ndr det kommer hdnda. Radslor och en kansla av att man inte vet vem man
kan fraga saker av, som hur det kommer att vara den sista tiden eller hur sjuk kommer den anhérige
bli. Det som informanterna upplevde som vérst var panikkdnslorna av att man inte vet nar det
kommer hdnda nagot och att man inte kan paverka den saken. Man vet bara att den person man
haller kdr kommer att do i en obotlig sjukdom. Informanterna upplevde ocksad en kansla av

hjalploshet.

”...man upplevd att e finns itt na man kan gdr Gt saken i denna vida vdrld. All tdide panik kdnnslor

att man vdit att man kommer mist an men man vdit itt riktit nar...”
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5.1.1 Hjalploshet

En av de fyra informanter som stallde upp markte fort att ingen noterade hennes arbete hon gjorde
hemma, kdnslan av att vara mer en anhorig sag ingen. Hur hon skotte sin anhérig och hur hon slet,

med mediciner, hygien och forflyttningar. Ingen forstod arbetsbérdan.

“Ja e stark som person men e kdndes som att man va sjukskéitar, hushallersk och stddersk ja va
bare hande personin som it had na kdnslor @ ska it ha na kénslor utan bara vdérkstéll allt lite sa lis,
men he kan man no kdnn som husmor ibland @. E va ien som frdga hu mytchi ja har ti jer sa ja
berdtta ju va ja har ti hjélp me, sa sa ande personin e ju som ti ha sma bdnen. E je absolut int som

ti ha smdbadnen, G he je absolut it e sa langt ifrdn han vérlden som finns”

Att kdnna sig hjalplos i en situation dar en anhorig ar mycket sjuk ar inte ovanligt, man vet inte vad
eller hur man ska gora vissa saker man bara kdnner att man behéver géra mer an vad man redan
gor. Det som kommer fram ur det insamlade materialet ar att man ofta kdnde att det fanns ingen

att fraga, eller att uttrycka sina radslor till.

“Jobbigt som pdhe vise man kénd se hjdlplés, man sku vila jér sG mytchy men man veta int va man
sko jdr och ibland kdndest e som att man int had nain ti fradg helder just sdde kanski att man had

mytchy rédslor va kommer ti hénd @ hu sjuk kommer an ti var och hur kommer e ti va”

5.1.2 Trotthet

Att vara trott och slut ar ndgot som ar en vanlig kansla, att personer utifran inte ser helheten av vad
som kravs for att skota en sjukperson hemma. Man kan vara uppe nattetid och byta klader eller bl6jor,
ge vatten, forflyttningar och lagesandringar. En av informanterna tror att detta kan bero pa att man
inte forstar vad allt som hor till varden och hur tungt det ar att skota en person som inte klarar av att

sta sjalv, kla pa sig eller ta sjalv.

”...he reagera ja ibland starkt pa ta ja vart trétt ti va opp G skéit om ndttren osv att ingen reagera
pad att ja va i a. He tror ja ocksd att berodd pad att diint va i a G veta hu e va a va e krdvs td man har

in sjuk person der hdim.”

Alla kdnslor som kommer upp till ytan i en situation dar en nara anhorig kan ocksa vara tréttsamt
och dra ner pa orken. Att ga runt med panikkénsla och angest da man vet att en person man alskar

kommer lamna denna plats och man kan inget gora at det.

“Jobbigt, tréttsamt férstGs he som va mest jobbit va ju att man veta an kommer dGij i en
obotlisjukdom 4 just som att man upplevd att e finns itt na man kan gdr at saken i denna vida vdrld.

All tdide panikkénslor att man vdit att man kommer mist an men man vidit itt riktit nar”
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5.1.3 Vardefulla stunder

Under tiden som anhorig till en patient i palliativ vard fanns ljusglimtar i vardagen, de som hjalpte
informanterna genom kanslorna av hjalplos het, deras radslor och den tiden som var mest jobbig.
En person som fram kommer mycket ar palliativa skétaren, hon kommer hem till tre av fyra
informanter och ger av sin tid till den anhérige och den som &r sjuk. Men ringer ocksa med jamna
mellanrum, for att kolla hur det gar och hur de mar. Informanterna kdnde ocksa att de kunde ringa
henne om det var nagot de funderade Over. Hon stressade aldrig genom besoket, hon tog sig tid

och lyssnade.

”...hon som va sdnde palliativskéitar hon som kom hdim ti oss va jdtte underbar, he upplevd ja som

positivt att hon kom och att man fick som prat me hon td... e va bara ti skick dyne runt ungeféir”

Stunden da den anhdrige somnar in ar inte latt, det vacker mycket kanslor. Ofta kommer sorgen
forst, manga har med sig nagon i rummet for att fa stéd. Men denna informant var ensam med sin
anhorig da hen somnade in, da var det personalen som var i jobb som fick agera stod i den stunden.
Att kunna grata tillsammans och halla om varandra, det tycket informanten var bra som en lattnad

i ensamheten just dar och da.

“Ja va tier han natten an gick bort, sa ja satt me an ti sista stand. Just han natten va e tva unga
flickor i jobb @ ja tyckt tdi va jdtte bra. Fér ta ti kom in i rume elo ja ringd pad klockon d sa att nu ha
an ga bort. A di kom ju in G krama me G vi gret ilag sG he va ju fint, e va fint att ti G visa sina
kénslor.”

En av informanterna ber&ttar om hur hon och hennes anhérig bestamde sig for att ta vara pa tiden
de har tillsammans. Hur viktigt det var att aka ut pa alla evenemang och annat de brukade vara pa.
Det tog tid och det var arbetsamt att komma ut till bilen och fa pa sig alla klader. Men de gjorde det

tillsammans, med varandras hjalp.

” Jag tyckt egentligen att e va jétte mycki positivt ddfér att vi gjord a klart rétt tidit att vi ska férsék

ta he bdsta ur situationin...”

”Vi satt int jer & gremd oss uvi a utan vi to vara pd precis allt som e gick. SG he kénd ja som

positivt. SG vi kimpa pd, men e kunna no ta lieng. E va ett jdtte projekt, men vi kimpa.”
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5.2 Upplevelser av vard

Alla fyra informanter var mycket 6verens om att den palliativa skdtaren var det stérsta stodet som
varden erbjod. Hon tog sig tid till att prata med anhoriga, palliativa skétaren sag dem som individer
och fanns alltid dar. Att ta kontakt med henne var heller inte svart, man visste att man alltid kunde

ringa henne.

“Som just hemsjukvdrden e ju jitte férstGend som mdnniskor G va ett stort stod for papp, d palliativa

skéiton forstass, hon vill ja verkligen lyft fram”

Hemsjukvarden ar ocksa nagot som alla fyra informanter har upplevt som positivt, de var 6dmjuka
och respekterade de anhoriga och den sjuke. De klampade inte bara in i deras hem, utan lyssnade
ocksa. De hade forstas lite mer brattom an palliativa skotaren, men de var anda ett enormt stod for
med deras hjalp behdvde den sjuke och hens anhérig inte aka in till central sjukhuset for alla prover

och mediciner.

”Hemsjukvdrden och honde palliativa skéitarin sa ti va no ett enormt stéd, just sG an va pd sista
mdnan. Just att onde palliativa skéitarin for hdim till oss @ tala G att just hdimsjukvddren kunna far

d ta hand om allt medicinskt. SG man itt behéva pendel ti vasa av é an.”

5.2.1 Olika former av stéd

Hur och var stodet fanns eller ordnades tyckte alla informanter att det fattades information om, de
hade palliativa skotaren som var det storsta stodet. Men vilket stod som finns att erbjudas efter

dodsfallet var oklart. Vart kan man vanda sig och hur gar man tillvaga var en stor fraga.

En av informanterna som var studerande under tiden hon hade en anhérig i palliativ vard sokte sig
till studenthéalsan men fick endast korttidsterapi som var sex besok hos psykolog, men efter detta
kunde de inte ge mer stéd fran studenthédlsan. Det kommer ocksa fram att som studerande kan

man inte ga via klara utan det &r studenthalsan som galler.

”...ja gick via studenthdlsan @ tala me in psykolog tdr men he va ju vdit du in 6gangors korttidsterapi

via studenthdlsan sé e va som jaja du e bota nu.”
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Det som var tacksamt fran studenthdlsan var att det faktiskt var en sjukskotare med psykisk
inriktning som ringde upp informanten, sjukskotaren fragade hur hon mar och hur det ar. Det

kdandes tryggt tycket informanten.

”He som va tacksamt td ja ringd ti studenthdlsan sd va e faktiskt in psykskéitar som ringd opp Gt me

d frdga hu ja mddd d tadde, he va ganska betryggand att nain ringd @ vila hjdlp ien pG na vis”

Stod och terapi for hela familjen var nagot som informanterna tycket att fattades, att fa prata med
nagon som en familj fa fundera pa kanslor och hur man gar vidare fran en traumatisk handelse
tillsammans. Det var mest den ndrmsta i familjen, alltsa frun eller mannen som blev beaktad.

Barnen lamnades lite pa sidan om.

“E vort ju no ldtt bara mamm som vart i beaktand fér hon bodd ju som me papp som int ja jir @ ha

familjen i beaktand.”

En av informanterna namner att oavsett om man ar over eller under 18ar ska man bli inkluderad,
om palliativa skotaren ringer och fragar hur det &r, eller om nagon fran onkologen skulle ha ringt
och kollat hur man mar. Som barn till den i palliativ vard kdndes det som att man lamnade pa sidan

om allt.

Det kommer ocksa fram att det skulle behdvas mer stod da man infinner sig i situationen, bade stod
under sjukdomstiden och efter. Ett exempel som lyfts fram ar att man skulle kunna ha en egen
stodperson som kan kunde ringa eller tréffas med och fa fundera 6ver sina kanslor och bara fa

ventilera, utan att kdnna att man ar jobbig.

“Ja sko ju no faktiskt 6nsk att e sko finns mdir stéd just ta man e i en tade situation att just man vdit
han personin man lever med kommer ti ga bort G man vdit ingenting. E sko va att man har just en

stédperson som man kénner att har ande tidin ti tal me en”

5.2.2 Delaktighet

Det som marktes var att vissa yrkesgrupper pratade mer till den sjuke, och lamnade anhdriga pa
sidan om. Detta kunde vara svart i vissa situationer da den sjuke inte alla ganger kunde ta emot

informationen.

“Man mdrkt me vissa att di prata som ti oss bad @ vissa prata mdir ti han. Men e va pd slute me han

d att an kunna it ta in ande information fér e gdld ju han.”
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En av informanterna upplevde ofta att det var bara sjukskdtaren som sag en och de beaktade ocksa
de anhoriga i rummet, man kdnde sig ofta forbisedd av ldkaren de ville ofta prata med deras patient

och fa fram informationen till den som det beror.

“Lédkaren inkludera itt me na, ja I6mna a sta i hérne”

Skillnader mellan personal pa de olika avdelningarna var ocksa stor, viss sjukskotare var valdigt
empatiska och fragade hur man mar, de ville lyssna. Men en del kunde bara hélsa och sedan ga

vidare fast de anhoriga kanske skulle ha velat fraga nagot.

“Sjélva sjukhuse sG onkologiska sG tyckt ja e va skillna pG sjukskéitaren vissa va som mdir sade
empatisk G lyssna pG mieg @ sdde men att vissa va sdde att di it lyssna. SG e va lite olik fran person

ti person.”

5.2.3 Bemotande i varden

Alla informanter hade delade asikter om bemotandet, det finns brister i den delen av varden. Men

det fanns ocksa bra delar av bemétande.
“Ibland upplevd ja no nalite som att di dissa ien, men ja férstar ju arbetsbérdon 6”

En av informanterna upplevde att sjukskotaren var trevliga och gjorde sitt basta, det var spant att
sitta med ldkaren och de lyssna pa vad de berattade om resultaten pa prover. Da var det skont att

fa ga till sjukskotaren som kunde lugna en och beréatta vad de ska géra och gav dem nya tider.

“Sjukskéitaren va jétte trevli, ja tyckt he va jdtte bra. Man vart ju lite spdnd tG man satt me ldkarin
G man veta ju it vilket resultat e sko kom . A he va uvi @ man fick ga ti sjuskéitaren sd radd ju hon ut
resten nya tider @ berdtta ta ska vi béri me G boka nya tider men e va no mdir som ti prat sjukdom

der me ldkarin.”

Kéansla av att bli forbisedd av de som arbetade i varden var en vanlig kdnsla hos alla informanter, en
av informanterna &r sjalv inom varden och upplevde att hon forstar arbetsbérdan i varden. Hon
upplevde att varden var bra men inte sa informativ, man fick ofta ga och leta personal for att fa

information om hur det ligger till.
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”E va no sa att man fick ga d frdg, int kom di automatsikt G berdtta. Ofta sko man ju no sék opp di

Bade sjukskotare och ldkare beskrivs som att de har fullt upp och hinner inte se till de anhoériga,
ibland visste informanterna inte om personalen hade fullt upp eller om de bara nonchalerade dem.

Kanslan att man inte kan fraga eller vet om man kan fraga var jobbig.

“no fanns e vissa skéitare som int vila tal me ien na destuvidare, men ja vdit it om di ta respektera
hede att man vila ha kvalitets tid. Men no sko e ju ha vuri sként ti fa nalite info a tadde, for di vdit

ju férstass mdir en va vi som anhdri gdr for di kan enta Ids in journal som itt vi kan”

Alla informanter har haft mycket olika upplevelser och tankar kring de olika omradena som finns
inom varden och bemoétandet i dem. En av informanterna var ndjda med sjukhusets tjanster hon
upplever att de verkligen sag henne och hennes anhérige, de lyssnade och tog hansyn till dem och
deras 6nskemal. Men upplevde att hdlsocentralen pa deras ort inte tog dem pa allvar, och att inget

fungerade dar.

“Bade sjukhuset och onkologen skétte sig exemplariskt mot oss. Berdttade och tog hénsyn.
Hdlsovdrdscentralen ddremot tycker jag inte fungerar som den skall, dér Gr man bara ett

personnummer och snabbt ut.”

6 Diskussion

| detta kapitel kommer skribenten se pa examensarbetet med 6ppna 6gon och en kritisk installning.
I metoddiskussionen kommer en analys och bedémning av kvaliteten i examensarbetet att goras. En
utvérdering kommer goras av och om metoden som anvéndes var den rétta for detta arbete, och om
fragestallningarna och syftet besvarades pa ett dugligt vis. Senare i diskussionen ska studiens resultat
diskuteras tillsammans med forskning som finns sedan tidigare och studiens teoretiska utgangspunkt.
(Henricsson M. 2017, ss. 412-419)

6.1 Metoddiskussion

| metoddiskussionen skall det pavisas hur kvaliteten i examensarbetet har sidkerhetsstallts, det &r
betydande att kunna ha ett kritiskt forhallningssatt till det som blivit gjort i det egna
examensarbetet och att diskutera det. Fokuset i metoddiskussionen ar ifall syftet,
fragestallningarna och metoden man valt att anvanda sig av har blivit besvarade. Att bade diskutera

styrkor och svagheter i arbetet ar betydelsefullt. (Henricsson M. 2017, s. 412)
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De f. | bakgrunden tas det upp vad palliativ vard dr och vad som ingar i den formen av vard. Dar lyfts
dven de fyra hornstenarna fram dar den fjarde hornstenen ar just narstaendestéd, som bor ges

under sjukdomstiden men ocksa efter dédsfallet.

Intervjuerna gjordes bade fysiskt hemma hos informanterna och via teams. Bada dessa alternativ
fungerade bra for skribenten och informanterna. Detta skapade en trygghet for informanten att
kunna viélja var hon ville vara for att kdnna sig sa bekvam som mojligt for att kunna stalla upp pa

intervjun.

Skribenten lyckades bra i datainsamlingen da hon hittade bra informanter med olika erfarenheter
som kunde besvara forskningsfragorna i arbetet. Informanterna var i olika aldrar, synvinklar och
erfarenhet inom dmnet vilket gjorde att man kunde se skillnader. Skribenten upplever att det som
framkommer fran forskningsfragorna var bra och tillrackligt som svar pa fragestéallningarna som

finns i arbetet.

Forskningsetiken uppmarksammades hela tiden under datainsamlingen och analyseringsprocessen.
Informanterna uppmarksammades om att de deltog frivilligt och att de far avbryta intervjun nar de
vill. Allt material som samlades in ar konfidentiellt och forvaras sa att inga obehériga kan komma

att se materialitet. Transkriberingar och inspelningar raderades sa fort skribenten var klar med dem.

Kravet pa informanterna var att de skulle vara 18ar och haft en nédra anhdérig som haft vard i den
palliativa varden. Onskvért skulle ha varit att mén skulle ha stéllt upp for att f& en mer balanserad
utkomst. Skribenten hade som mal att intervjua fyra personer, vilket lyckades. For att resultatet
skulle ha blivit mera trovardigt och bredare, skulle skribenten garna ha haft flera frivilliga att

intervjua. Detta skulle ocksa ha 6kat palitligheten pa resultatet.

7 Resultatdiskussion

| denna del kommer resultatet jamféras med bakgrund och den teoretiska utgangspunkten. Ofta
delas resultatdiskussionen in i fel olika delar och analyseras enligt dem beskrivning, forklaring,

jamforelse, reflektera och kliniska implikationer. (Henricson M. 2017, ss. 416)

Syftet med detta examensarbete var att fa en forstaelse till anhoriga till patienter i palliativ vards
upplevelser och maende och hur de upplevde stodet de fick eller blev erbjudna. Resultatet
reflekteras med arbetets bakgrund, tidigare forskning och litteratur samt de fyra hérnstenarna. For
att komma fram till syftet med arbetet gjordes tva fragestallningar: Hur dr det att vara anhérig till
en patient i den palliativa vdarden? Hur upplevde anhériga till patienter i palliativ vard stédet fran

hdlso- och sjukvdrden? Genom att intervjua deltagare samlades informationen in for att fa svar pa
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dessa fragestallningar. D3 datainsamlingen var gjord delades allt material in i tva olika

huvudkategorier: Att vara anhorig och upplevelser av vard.

Alla deltagare i studien hade upplevt nagon form av uteldmnande i varden. Orken och kanslan av
att vara otillracklig har varit gemensamt for deltagarna. Kanslan av att vara hjalplés da man vill
hjalpa sa mycket mer dn vad man orkar och har kunskap till, man vet inte riktig vart eller till vem
man ska vanda sig for att fa stod och hjalp. Speciellt tva av deltagarna upplevde utelamnande i
varden, de hade kanslan av att man fick springa efter personalen fér att fa information om sin

anhorig hur ser det ut och vad som sker just nu i hens vard.

Att fa stod har inte alltid varit 1tt, alla deltagare upplevde att de inte riktigt viste vart de skulle
vanda sig och da man antligen fick stod ar det bara nagra gangers besdk sa var det bra sa. Den fjarde
hoérnstenen, narstaendestod detta stod bor ges under sjukdomstiden men ocksa efter att dodsfallet
har skett. Som narstaende till en patient ska de kunna kédnna sig sedda och att de far vara delaktiga

i varden, de ska ocksa fa information och stod enligt eget behov.

Malet med alla dessa hornstenar ar att kunna ge en helhetssyn, att kunna ge bade patient och
anhorig stdd under tiden patienten far vard och i sorgen. Att kunna hjélpa patienten leva ett sa bra
och aktivt liv som majligt. Viktigt ar att dessa fyra hornstenar omfattar alla, oberoende pa alder och
diagnos. | detta arbete anvandes dessa fyrahornstenar som teoretisk utgangspunkt. (Cancerfonden,

2020)

Alla informanter lyfter ocksa fram det fina och de betydande stunderna, som att ta sig ut sa lange
man orkar oavsett hur lange det tar att kla pa sig och komma ut till bilen. De var bara tvungna att
hitta pa olika verktyg for att fa vardagen att rulla pa, detta gjorde de tillsammans. Det var tungt att
fa en sjukdomsdiagnos och sedan fa beskedet palliativvard det fanns inget mer att gora. Da skulle
det varit |att att bara lagga sig ner. Men det var viktigt att ta till vara den tiden man har tillsammans
och goéra nagot fint av den tiden. Eller palliativa sjukskétarna som kom hem till dem och pratade
och lyssnade till bade patient och dess anhorig. Dessa stora som sma stunder var betydelsefulla och
viktiga i vardagen, dessa ljusglimtar som fick en att orka framat och som sedan efter den anhdriges

bortgang kom att vara fina minnen man haller hart om.

8 Slutsats

Syftet med denna studie var att fa en bredare kunskap om hur anhoériga till patienter i palliativ vard

mar och upplever stédet. Syftet med denna studie har besvarats bra.
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Detta arbete ger skribenten som framtida sjukskétare en storre blick i hur det ar att vara anhorig
till en patient i den palliativ varden och hur vi som sjukskotare kan bemdéta de anhoriga. Att bli sedd
och accepterad var viktigt for alla informanter, som sjukskétare ar det viktigt att stanna upp och
ocksa kolla upp hur det ar med den anhorige att komma ihag att de ocksa hor till den palliativa
varden. De har ocksa ratt till informationen och ska fa vara delaktiga i varden. Anhoriga ska

inkluderas i vardplanering och andra tillfallen dar information ges.

Skribenten blev mest forvanad 6ver hur alla informanter upplevde det svart att hitta stéd och
framfor allt hur man ska ga till vdga for att fa stod. Skribenten upplever att informanterna har pa
egen hand fatt leta sig till stod efter deras anhorig har gatt bort, stérsta stédet som informanterna
tycker att de fatt ar av palliativa sjukskdtaren som de haft tat kontakt med under sjukdomstiden,
hon har nog ringt efter dodfallet for att se hur man mar och har det. Men har informanterna velat

ga till en psykolog eller annan person att tala med har de fatt ta reda pa hur de ska gora sjalv.

| en stor sorg och misdr fanns det mycket positiva ljusglimtar som var mycket berérande att fa ta
del av, skribenten har fatt fina intervjuer som varit personliga och alla informanter har fatt beratta

sin sida av sina upplevelser.

Detta arbete hoppas skribenten att kan hjdlpa vardpersonal att fa en storre forstaelse i hur det ar
att vara anhorig, att allt man vill ar att bli sedd och hord. Att bli inkluderad i samtalet, fa vara delaktig
i varden och fa information om vad som hadnder och vad som kommer handa i varden for deras
anhorig. Att man som vardpersonal kanske kan stanna upp och fraga hur det ar eller om den

anhorige undrar nagot.
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Bilaga 1

YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Intervjufragor

1. Kan du beratta om hur du upplevde situationen att vara anhorig under din narstaendes

sjukdomsperiod?

2. Kan du beratta om nagot du upplevt som extra positivt som anhorig under din

narstaendes sjukdomsperiod?

3. Finns det nagot du upplevde negativt eller krankande som anhdrig? (Lamnades

utanfor i vardplanering, eller liknande)
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4. Kan du beratta pa vilket vis personalen inom sjukvarden hade insikt och kunskap
om den anhoriges situation och behov?

5. Finns det enligt dig nagot omrade sjukvardspersonalen behdver mer kunskap och
insikter angaende anhdrigas situation och behov?

6. Fanns det nagot omrade som du upplevde positivt, som sjukvardspersonalen hade
kunskap och insikter i. Angaende anhdrigas situation och behov?

7. Kan du beratta om det enligt dig finns skillnader pa kunskaper och insikter om
anhOrigas  situation  inom  specialsjukvarden  (Sjukhus),  Gppenvarden
(Halsovardscentral) och hemsjukvarden.

Bilaga 2

YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Informationsbrev

Hej! Mitt namn ar Elin Widlof jag studerar sista aret till sjukskotare vid Yrkeshogskolan

Novia i Vasa. Jag skriver mitt examensarbete om upplevelser och maendet hos anhériga till

patienter i palliativ vard. Syftet med detta arbete &r att lyfta fram maende och upplevelser

hos anhdriga till patienter i palliativ vard, med detta arbete vill jag lyfta fram hur viktigt det

ar att ta i beaktande de anhoriga i den palliativ varden da de ocksa ar en stor del av den

palliativa varden.
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Att delta ar frivilligt och man far avbryta intervjun nar som helst. Allt material forvaras
sékert och behandlas konfidentiellt. Materialet som samlas in raderas efter att
examensarbetet ar klart. Ingen information som kan eda till identifiering av deltagare
kommer finnas med i arbetet. Aldersgrupp kommer att framkomma. Studien kommer sedan

publiceras pa theseus.fi

Tack for just ditt deltagande!
Vid eventuella fragor kontakta:
Elin Widlof

Elin.widlof @edu.novia.fi

Handledare

Marica Hinders

Marica.hinders@novia.fi
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