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ABSTRAKT

Introduktion Utbyggnaden av avancerad hemsjukvard har ¢kat och tidigare
forskning visar att manga manniskor vill dé i sitt eget hem. Narstaende ar
betydelsefulla i omvardnaden, men det ar kanslofyllt och kravande for narstaende
som behdver stod.

Syfte Studiens syfte var att belysa narstaendes erfarenheter av ett palliativt
hemsjukvardsteam.

Metod Intervjustudie med 13 narstaende till patienter som hade vardats hemma
till livets slut med hjalp av ett palliativt hemsjukvardsteam. En kvalitativ
innehallsanalys anvéndes vid analysen.

Resultat Att narstaende var tacksamma for tryggheten men upplevde utsatthet
framtradde som ett Overgripande tema. Sex kategorier kunde identifieras: Att
forlita sig pa vardarna, att bli inbjuden och fa stod i vardandet, att dela ansvaret
med teamet, att inte vara inforstadd, att uppleva pafrestningar, att fa stod efter
vardtiden.

Diskussion Trots att narstaende var mycket nojda, de upplevde trygghet och hade
stort fortroende till teamet, framkom brister. Teamets insatser réckte inte till alla
ganger, vilket bekréftas i tidigare forskning.

Slutsats Da alla ar unika, saval patient som narstaende, och darmed har olika
behov av palliativa teamet &r det viktigt att detta uppmarksammas. Teamet maste
ha de resurser som kravs och kunna ge individanpassade insatser och stéd for att
ge god palliativ vard i hemmet.

Nyckelord: omvardnad, hemsjukvard, narstaende, palliativt team, palliativ vard
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BAKGRUND

Inledning

Att vara nara narstaende till en déende person &r ofta en svar situation. Det kan
vara forsta gangen som den narstaende stélls infor doende och dod. Manga
narstaende anser det ar sjalvklart att leva nara den sjuke och ta ansvar samtidigt
som de ska hantera bade sin egen och den sjukes sorg (Andershed 2004). Narvaro
av narstaende ar ofta noédvandigt for att fa en lyckad palliativ vard i hemmet och
vardarnas formaga att stodja de narstaende ar betydelsefull for att de ska klara av
den pafrestande situationen (Millberg & Strang 2004). Exley och Tyrer (2005)
fann att det var kanslofyllt, fysiskt kravande och uttrottande for narstaende att
varda den sjuke trots att de var mycket néjda med hjalpen och stodet de fick i
hemmet. Sedan flera ar arbetar forfattaren som distriktsskoterska i ett palliativt
hemsjukvardsteam i vastra Sverige. De senaste aren har forfattaren allt mer
uppmarksammat narstaendes situation i samband med varden till patienten i
hemmet. Narstaende gor en fantastisk insats for att patienten ska kunna vardas
hemma. Patient och narstaende &r dock i regel i behov av stod och insatser fran
palliativa teamet. Men &r insatserna och stodet till patient och nérstaende
tillrackligt utifran narstaendes perspektiv?

Vardteamet i palliativ hemsjukvard

Varldshalsoorganisationen (WHO) definierar palliativ vard som ett
forhallningssatt for att forbattra livskvaliteten for patienten och nérstaende genom
att forebygga och lindra lidandet genom att tidigt upptécka, bedéma och behandla
smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan férekomma
i samband med en livshotande sjukdom. Den palliativa varden betraktar liv,
déende och déd som normala processer (WHO 2002). De fyra hérnstenarna i den
palliativa varden bygger pa symtomlindring, teamsamverkan, god kommunikation
och relation mellan patient, narstaende och personalen samt att ge stod till
narstaende bade under och efter vardtiden (Socialstyrelsen 2006).

Enligt Socialstyrelsen (2006) definieras hemsjukvard som “hélso och sjukvard nar
den ges i en patients bostad eller motsvarande och dar ansvaret for de medicinska
atgarderna ar sammanhangande over tiden. Atgarder/insatser ska ha foregatts av
vard och omsorgsplanering”(s 35). De medicinska insatserna i hemmet omfattar
hélso- och sjukvardsinsatser som utférs av vardteamet. Den avancerade
hemsjukvarden ar lakarledd och det ar vanligt att den organiseras som en del i
lanssjukvarden eller inom primarvarden med koppling till vardcentraler. Palliativ
vard ar oftast en del av den avancerade hemsjukvarden (Socialstyrelsen 2006).

For att kunna erbjuda god vard till livets slut i hemmet maste en del kriterier
uppfyllas. Patient och eventuella narstaende ska vara Gverens om att varden ska
ske i hemmet. Ekonomiskt stod till narstdende ska kunna ges. Det ska finnas en
valfungerande hemtjanstorganisation och effektiv tillgang till hjalpmedel.
Vardteamet ska ha hdg kompetens och lakarmedverkan och kvalificerad vard ska
kunna ges dygnet runt. Det ska finnas mojlighet till slutenvard om varden i
hemmet inte langre ar 6nskvard eller lamplig (Beck-Friis & Osterberg 2005).



God palliativ vard forutsatter ett teamarbete dar lakare, sjukskoterska,
underskoterska, arbetsterapeut, sjukgymnast, kurator, diakon med flera ska kunna
inga eller bli konsulterade allt efter patientens behov (Socialstyrelsen 2006). Det
multiprofessionella teamet samverkar inbdrdes for att utnyttja vardarnas olika
kompetens och méjligheter i varden av patienten. Regelbundna teamtraffar dar det
diskuteras hur varden ska laggas upp med tydliga mal ar en forutsattning for
teamarbetet. Om det brister i teamsamarbetet och i vardorganisationen ar det inte
ovanligt att patient och narstaende upplever att det saknas mal och att
organisationen &r rorig vilket kan orsaka lidande for patienten (Eckerdahl 2003).
Kommunikationen inom teamet maste vara av sadan art att alla forandringar
betraffande mal eller behandlingar ar kéanda av alla oavsett om personalen arbetar
pa dagen eller natten. Det maste dven finnas en 6ppen kommunikation om
doéende, dod och sorg mellan de olika professionerna. Om vardarna inte har
bearbetat fragan om sin egen dod finns begransade mojligheter att ge patienten
den helhetsvard som hon/han har ratt till (Gunnars 1996).

Att arbeta med palliativ vard innebar manga pafrestningar for vardarna, som
involveras i kdnslomassiga konflikter och far ta emot den vrede som kan uttryckas
av patienter och narstaende. Teamet maste hantera nederlag i den medicinska
behandlingen och upprepade erfarenheter av att personer som det har skapats en
relation till avlider. FOr att kunna bevara sin fysiska och kanslomassiga hélsa och
undvika utbrédndhet ar det viktigt att teamet har delat ansvar och tar gemensamma
beslut. Vidare &r det vasentligt for att kunna varda sig sjalv, att som vardare ha
medkansla, flexibilitet, humor och fantasi. Teamets medlemmar maste ocksa
kunna acceptera misstag liksom formaga att ratta till dem och ha psykologisk
beredskap for att anta utmaningar (Twycross 1998). Teamet maste fa tillgang till
kontinuerlig fortbildning och handledning da arbetet &r sa kvalificerat,
kunskapskravande och emotionellt pafrestande. Att arbeta med palliativ vard ar en
fraga om relationer dd man émsom ger och émsom far vard. Det ar viktigt med en
medveten personalledning i den palliativa varden (Beck-Friis & Osterberg 2005).

Studiens palliativa team

Dar foreliggande studie genomfordes bestar det palliativa hemsjukvardsteamet av
sjukskoterskor, lakare, underskoterskor, arbetsterapeut, sjukgymnast samt kurator.
Overvigande delen av personalen &r sjukskoéterskor som alla har flerarig
erfarenhet fran palliativ vard. Palliativ omvardnad ges dygnet runt av
sjukskaterskor och underskéterskor, ovrig personal arbetar dagtid mandag till
fredag. Det palliaitiva hemsjukvardsteamet har ett upptagningsomrade pa cirka
100 000 invanare i vastra Sverige. Antalet inskrivna kan variera mellan ca 65-85
patienter med en vardtid fran nagon vecka till flera ar. Resvagen mellan olika
patienter kan vara upp till cirka fyra mil. Det palliativa teamet kan nas av patient
och narstaende direkt via mobiltelefon dygnet runt.

Narstaende i palliativ hemsjukvard

Begreppet narstaende anvands alltmer som ersattning for anhorig i vetenskaplig
litteratur. Narstaende ger en vidare association till vardtagarens narmaste sociala
situation. Det kan t ex vara en granne, en van eller nagon slakting (Ostlinder
2004).



Flera studier visade att det var vanligt att narstaende ville fullfolja den sjukes
onskan om att fa avsluta sitt liv hemma (Wennman & Tishelman 2002, Exley &
Tyrer, 2005, Stajduhar & Davies 2005). Perreault et al (2004) har visat att
narstaende tyckte att det var naturligt att den sjuke skulle fa d6 hemma och de
narstaende gjorde detta av karlek. De ville kanna att de gjort allt vad som kunnat
goras. | Wennmans och Tishelmans studie (2002) framkom att narstaende
upplevde att det inte fanns nagra alternativ da det var nerdragningar pa
sjukhusplatser. Det beskrevs att det hade varit opersonligt och "kallt” att den
sjuke skulle fa do pa sjukhus eller nagon annanstans (Exley & Tyrer 2005). Det
fanns en 6nskan att fa fortsatta med ett s normalt familjeliv som mojligt och det
fanns negativa erfarenheter utifran vard pa institution. Narstaende trodde det
skulle bli en positiv upplevelse da massmedia hade framstallt att det var idealiskt
att fa do hemma (Stajduhar & Davies 2005). Narstaende hade dven kant sig
pressade av hemsjukvardspersonalen som uttryckt att hemmet var att foredra for
varden av den sjuke (Millberg & Strang 2004, Stajduhar 2003).

Beslutet att vardas hemma togs ofta utan vetskap om hemsjukvardens existens.
Narstaende tog for givet att de var ansvariga for den dagliga varden hemma och
var forvanade och positivt 6verraskade av det professionella stéd som kunde
erbjudas. Narstaende forvantade sig inte att fa nagon hjélp fran hemsjukvarden for
sin egen del till exempel for avliosning (Wennman & Tishelman 2002). Patienter
och narstaende blev tillfragade angaende sina forvantningar pa ett palliativt
hemsjukvardsteam innan patienten blev ansluten till denna vardform och
Goldschimt et al (2006) fann att det var vasentligt att personalen skulle ha
specialkunskaper och erfarenhet av palliativ vard. Det var ocksa betydelsefullt att
vardformen forbattrade sakerheten for patient och narstdende. Det var dven viktigt
att patienten kunde erbjudas en plats pa sjukhuset om ett behov uppstod. Efter
patienten varit inskriven i hemsjukvarden nagra veckor gjordes nya intervjuer dar
det visade sig att patienter och narstaende var positiva till vardformen. Det
framkom dock att det var en brist att teamet inte var tillgangligt dygnet runt och
att narstaende inte kunde bli erbjudna nagon form av avl6sning i hemmet.

Genom att bli ansluten till ett palliativt hemsjukvardsteam okade livskvalitén for
den sjuke och mojliggjorde den sjukes dnskan att fa avsluta sitt liv i det egna
hemmet (Melin et al, 2007, McLaughin et al 2007). Rollison och Carlsson (2002)
fann i en enkatstudie att 90 % av de narstaende var nojda med stodet de fick fran
hemsjukvarden och nastan alla var néjda med varden som den sjuke fick.
Majoriteten uppgav att de skulle vélja samma vardform igen om liknande
situation uppstod. Generellt var de mer ndjda med det emotionella stodet &n med
den information som gavs fran teamet.

Exley och Tyrers (2005) resultat visade att narstaende ansag att vardarna var
professionella, effektiva, stodjande och visade ett personligt engagemang. De blev
som en van till familjen da de utGver varden till den sjuke aven brydde sig om
resten av familjen vilket var vardefullt. Narstaende erbjods dven avlosning for att
fa vila eller komma ut. Att narstaende kande en sékerhet bade for den sjuke och
for sig sjalv genom den palliativa hemsjukvarden som var tillganglig och
kompetent kunde pavisas i Millberg et al (2003) och Rollison och Carlsson
(2002). Hemsjukvarden upplevdes som en trygghet som kunde nas dygnet runt
(Wennman & Tishelman 2002).



Holmberg (2006) visade den verbala och non verbala kommunikationens
betydelse for tilliten i samarbetet mellan ett palliativt hemsjukvardteam och
familjen till en déende yngre man. Familjen kénde stor tillit till teamet som via
kommunikationen stod for kunskap, flexibilitet, kreativitet och kontinuitet.
Patientansvarig sjukskdterska och lakare beskrevs som nyckelpersoner i teamet.
Sjukskoterskorna sags som en behdvlig och vasentlig del av familjen utan att det
kéndes som ett intrang. Teamet underlattade kommunikationen mellan mamman
och den doende sonen och fick mamman att forsta sonens olika reaktioner pa sin
sjukdom. Hon uppméarksammades ocksa som en viktig person for honom i den
dagliga varden. Sjukskaterskorna sag aven till att mannens tredriga dotter fick
vara delaktig i omvardnaden pa sitt satt genom leken. Da mannen avled kande
mamman sjukskdterskornas medlidande och uppskattade att de fanns till hands i
hemmet. Under tystnad visade de en respektfull empati och mamman kande att
sjukskoterskorna forstod att det inte fanns ord som kunde goéra forlusten av sin
son uthé&rdlig.

Wennman och Tishelman (2002) fann att narstaende upplevde oro och osékerhet i
samband med patientens utskrivning fran sjukhuset. Det gallde for narstaende att
skapa rutiner och enas med den sjuke om hur mycket hjalp som skulle tas emot
fran hemsjukvarden. Hudson et al (2002) menade att narstaende var vanligtvis
daligt forberedda pa rollen som vardgivare och att de behévde mycket mer hjalp
och stod fran de professionella vardarna &n vad som erbjudits. Narstaende
upplevde att de fick ta stort ansvar genom till exempel beddma den sjukes
illamaende och smérta och ge morfininjektioner. Hudson (2004) redovisade att
drygt 25 % av 47 intervjuade narstaende uppgav bristande stéd fran vardarna i
hemmet. Bristande kontinuitet av vardarna, otillracklig information och daligt
bemotande angavs som bristande stod. Dessutom kande narstaende sig osdkra pa
hur lakarna och sjukskdterskorna kommunicerade med varandra. Organisationen
kandes oséker. Perrault et al (2004) fann att narstaende upplevde en kansla av
hjalpléshet i samband med att den sjuke forsamrades och fick inte tillrackligt med
stod i vardandet i hemmet.

Broback och Berto (2003) visade att narstaende forsokte vara med da vardarna
skotte om patienten for att pa det sattet fa mer information och kunskap.
Narstaende kande sig odugliga och hjalplosa da de inte blev visade hur de skulle
gora. En del narstaende avstod fran att aktivt fraga personalen da de tycktes vara
stressade. Narstaende ville bli sedda och vara en del av vardteamet runt patienten.
Men de uttryckte ofta att de kande sig utanfor vardandet och ingen fragade efter
deras asikt da personalen var fokuserad pa patienten. Nérstaende menade att de
kénde sig krankta da de kande den sjuke bast.

Narstaende saknade att den specialiserade hemsjukvarden inte var tillganglig
dygnet runt (Exley & Tyrer 2005, Goldschmidt et al, 2006). Detta fick o6nskade
konsekvenser som att narstaende fick lara sig att ge smartstillande injektioner
(Exley & Tyrer 2005). Aven om insatser fran hemsjukvarden kunde erbjudas
dygnet runt sa var det samre tillganglighet pa kvallar och natter vilket gjorde att
det kunde dr6ja innan hjélp kunde erbjudas (Millberg et al, 2003, Rollison &
Carlsson 2002).



Millberg et al (2003) och Stajduhar (2003) fann att narstaende ansag att hemmet
hade forvandlats till en sjukhusinrattning och det var svart att ha ett normalt
familjeliv da hemmet var invaderat av teknisk apparatur och personal som kom
och gick. Samtidigt var narstdende medvetna om att de inte hade klarat sig utan
hjalpen och hjalpmedlen.

Teoretisk anknytning

For att fa vagledning i uppsatsarbetet med narstaendes berattelser om sina
erfarenheter av ett palliativt hemsjukvardsteam har Travelbees (1971)
omvardnadsteori varit ett stod. Det ar framforallt att omvardnad &r en
mellanmansklig process dar sjukskoterskan hjalper en individ, familj eller ett
samhalle att foérebygga eller bemastra upplevelsen av lidande, sjukdom och vid
behov dven finna mening med upplevelsen som varit végledande. Travelbee
menar att varje manniska ar unik och det &r viktigt for sjukskoterskan att ta del av
patientens egen upplevda erfarenhet av sjukdom, lidande for att fa forstaelse for
patientens situation.

Travelbee (1971) fokuserar pa omvardnadens mellanmanskliga relation som
bestar av moten och dess erfarenheter mellan sjukskdéterskan och dem som ar i
behov av sjukskoterskans hjalp med omvardnaden. Inom det aktuella
problemomradet &r det bade patient och narstaendes behov av omvardnad av
vardteamet. Den mellanméanskliga relationen ar en dmsesidig process mellan
parterna men det &r sjukskaéterskans ansvar att relationen skapas och uppréatthalls.
Genom den mellanmanskliga relationen uppstar en néara kontakt med forstaelse
mellan sjukskoterskan och patienten och da de kan dela samma upplevelse blir
den betydelsefull for dem bada.

Det som ar vésentligt inom problemomradet som studeras i foreliggande studie &r
att Travelbee (1971) betonar kommunikationens betydelse for omvardnaden och
menar att i motet mellan personer pagar kommunikation kontinuerligt bade
verbalt och non verbalt. Pa sa satt far sjukskoterskan kunskap och lar kénna
patienten for att kunna tillgodose patientens behov. Det &r ocksé av betydelse for
denna studie att Travelbee pekar pa att det kravs stor kunskap och skicklighet for
att varda en déende patient. Sjukskoterskans egna kanslor om déendet, doden,
religidsa dvertygelse, livsfilosofi och tidigare erfarenheter praglar omvardnaden.

Problemformulering

Manga manniskor vill do i sitt eget hem enligt bade svenska och internationella
studier. | Sverige har det under de senaste 15 aren skett en forskjutning av
dodsplatsen fran sjukhus till sarskilda boenden och det egna hemmet.
Utbyggnaden av avancerad hemsjukvard har 6kats patagligt sedan millennieskiftet
(Socialstyrelsen 2006). Eftersom narstaende tar ett stort ansvar i denna vard &r det
vasentligt att ta del av deras erfarenheter av ett palliativt hemsjukvardsteam da de
ofta ar i en svar situation.



SYFTE

Syftet med denna studie var att belysa narstaendes erfarenheter av ett palliativt
hemsjukvardsteam.

METOD

Data bestar av 13 intervjuer med narstaende till patienter som vardades hemma till
livets slut med hjalp av ett palliativt team. Dessa intervjuer utgor data for tva olika
studier med tva olika forfattare. Foreliggande studie belyser narstaendes
erfarenheter av ett palliativt hemsjukvardsteam och forfattaren intervjuade sju
narstaende. Under intervjun stalldes fragor utifran bada studiernas syften och
darmed kom data att besta av 13 intervjuer.

Kvalitativ ansats

En kvalitativ ansats valdes som metod for att fa fram beskrivningar av den
narstaendes erfarenheter. Intervju som datainsamlingsmetod valdes darfor att da
framkommer kunskap genom ett samspel mellan tva personer som samtalar om ett
amne av gemensamt intresse (Kvale 1997). Under intervjun kan den narstaende
beratta mera pa ett djupare plan och gora fortydligande med hjalp av forfattarens
foljdfragor. Det &r den narstaendes upplevelser, uppfattningar och erfarenheter av
en foreteelse som &r det intressanta for intervjun (Dahlberg 1997).

Urval och procedur

Forfattaren fick godkannande fran verksamhetschefen att genomfora studien och
hamta uppgifter fran journaler. Kriterier for att inga i studien var att deltagaren
skulle ha varit maka/make eller sambo till patienten som avlidit och vardats i
hemmet till livets slut med hjélp av ett palliativt team i véstra Sverige. Patientens
vardtid av teamet skulle ha varit minst 14 dagar. Deltagarna skulle vara
svensktalande. Minst fyra manader och langst 12 manader fran det att patienten
avlidit skulle ha forflutit da de narstaende kontaktades.

Av de patienter som avled hemma under mars till december ar 2005 genomférdes
en sokning i journalerna utifran ovanstaende kriterier. Sjutton narstaende
uppfyllde kriterierna. Tva av de 17 narstaende bedomdes av patientansvariga
sjukskoterskor inte vara i sa god hélsa for att genomfora en intervju och
tillfragades darfor inte. En narstaende stroks pa grund av afasi. En narstaende gick
inte att na via telefon. De sjukskoterskor som varit patientansvariga ringde upp de
13 narstaende vilka uppfyllde kriterierna och de tillfragades om att fa ett
informationsbrev om studien hemsant (bilaga 1). Samtliga tretton narstaende
tackade ja till att fa brevet. Efter en vecka kontaktades de narstaende av
intervjuarna och samtliga lamnade sitt samtycke till att delta i studien.
Intervjuerna gjordes fran mars till juni 2006.

Deltagarna bestod av atta man och fem kvinnor. Tio narstaende var
alderspensionarer och tre var yrkesarbetande. De narstaende hade fatt hjalp fran
det palliativa teamet mellan tre veckor till 18 manader.



Fran de sju intervjuer som forfattaren gjorde sjalv hade forfattaren tidigare via sitt
arbete traffat samtliga narstaende. Forfattaren hade varit ansvarig sjukskoterska
for en av patienterna.

Intervjun

Innan intervjun paborjades informerades de narstaende att deras berattelse lag till
grund for tva studier, deras upplevelse av att vara anhdrigvardare samt deras
erfarenhet av det palliativa teamet. De narstaende pamindes om att det var
frivilligt att delta, att bandspelaren kunde stangas av nar de sa ville, att deras
identitet inte skulle rgjas och att bara de som arbetade med studien skulle ha
tillgang till materialet. | foreliggande studies problemomrade inleddes intervjun
med fradgan ”Kan du beréatta om dina erfarenheter av det palliativa teamet”. En
intervjuguide anvandes som mall for att stimma av med de fragor som skulle
beréras. Fragor som togs upp om det inte framkom i samtalet var teamets
tillganglighet och kontinuitet, vad som kunde ha gjorts béttre fran teamet samt
vilket stod narstaende fick fran teamet efter patienten avlidit. For dvrigt
formulerades fragor och forfattarens kommentarer under intervjuerna i syfte att
utveckla intervjun som ett samtal och darmed forsta den narstaende genom att
forma denne att beratta om foreteelsen sa utforligt som mojligt (Dahlberg 1997).
Efter intervjun blev narstaende tillfragade om hur de kande sig. De blev
tillfragade om fornyad kontakt med nagon fran teamet 6nskades eller om de var i
behov av annat stod pa grund av olika kanslor och reaktioner som kunde ha véckts
under intervjun. Inga narstaende var i behov av ytterligare samtal fran nagon i
teamet. En narstaende fick hjalp fran forfattaren att komma i kontakt med en
grupp for narstaende sa kallad “leva vidare grupp”. Detta efterlevandestod bestod
av en grupp narstaende som alla mist en familjemedlem eller god van och
gruppen skulle traffas regelbundet under sex till atta tillfallen under ledning av en
diakon.

En narstaende valde att gora intervjun pa forfattarens arbetsplats och de 6vriga
valde att vara i hemmet. Intervjutiden varierade mellan 25 — 75 minuter.
Mediantiden var 50 minuter. Materialet skrevs ut i ndra anknytning till
intervjuerna.

Kvalitativ innehallsanalys

| denna studie har kvalitativ innehallsanalys anvants som analysmetod
(Graneheim & Lundman 2004). Innehallsanalys &r ursprungligen en kvantitativ
metod, men har &ven utvecklats i en kvalitativ riktning. Metoden anvands for att
vetenskapligt analysera ett dokumenterat, skrivet, uttalat eller symboliskt
framstallt material (Eriksson 1992). Malet med innehallsanalys &r att fa kdnnedom
om och fa forstaelse for fenomenet i studien. Eftersom innehallsanalys fokuserar
pa kommunikation mellan manniskor &r den lamplig for omvardnadsforskning
(Downe-Wamboldt 1992). Skapandet av kategorier ar kérnan i innehallsanalys.
Innehallet i kategorierna star for det manifesta centrala tydliga innehallet. Det
latenta innehallet kan analyseras fram i ett tema. Det kan dock bli nagon form av
tolkning dven av det manifesta innehallet beroende pa dess abstraktionsniva
(Graneheim & Lundman 2004). Exempel fran analysens gang ar redogjord for i
Tabell 1.
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e Intervjuerna numrerades 1-13 och lastes igenom flera ganger for att fa en
helhet.

e Meningsbarande enheter utifran studiens syfte stroks under.

e Meningsbarande enheter kondenserades och skrevs in manuellt jamte
texten.

e Varje kondenserad enhet kodades med siffror som skrevs in jamte den
kondenserade enheten. Koderna numrerades for att sen I4tt kunna hitta
tillbaka till textens helhet.

e De numrerade koderna fran alla intervjuerna skrevs ner.

e Koderna studerades sen narmare med tanke pa skillnader och likheter och
grupperades i ett flertal olika prelimindra kategorier dér koder som
handlade om samma sak hamnade i samma kategori.

e Analysen rorde sig framat och tillbaka mellan stegen, gick fran delar till
helheten och vice versa.

e Forfattaren och handledaren gick sen tillsammans igenom de preliminéra
kategorierna och nagra kategorier andrades och slogs ihop och gavs nya
namn.

e Ett 6vergripande tema kunde fas fram fran kategorierna. Citat anvandes
for att fortydliga kategorierna.

Tabell 1. Kvalitativ innehallsanalys. Exempel pa analysens gang fran
meningsbhdarande enhet till kategori.

Meningsbhdrande enhet Kondenserad enhet Kategori
Vi satt vid koksbordet och | Planerade for nésta dygn, | Att dela ansvaret med
pratade efter de varit inne | jag tog nya tag teamet

hos Bengt, planerade for
nésta dygn liksom, det
kandes valdigt skont da
det var gjort, jag tog nya
tag.

Etiska dvervagande

Enligt Etiska riktlinjer for omvardnadsforskning i Norden publicerade av
Sykepleiernes Samarbeid i Norden (2007) bygger forskningsetiska krav pa

de etiska principer som uttrycks i FN: s deklaration om de manskliga rattigheterna
och i Helsingforsdeklarationen. Forfattaren har foljt de etiska principer som géller
for omvardnadsforskning i Norden; principen om autonomi, om att gora gott, om
att inte skada samt principen om rattvisa. Principen om autonomi sakerstélls
genom frivillighet, skydd av privatliv, informerat samtycke och kunna dra sig ur
utan att ange skal. Autonomi innefattar ocksa att data behandlas konfidentiellt.
Principen om att gora gott avser att forskningen ska vara till nytta for
omvardnaden av det som forskningen avser. Principen om att inte skada menas att
forskningen inte far ha skadlig inverkan pd dem som deltar och atgarder maste
vidtas for att forhindra eller minimera dess risker. Principen om rattvisa véarnar
om svaga grupper sa dessa inte utnyttjas i forskningen. Av den anledningen skulle
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det minst ha forflutit fyra manader fran det att patienterna avlidit innan
intervjuerna gjordes da det var sannolikt att de narstaende tidigare efter att
patienten avlidit var inne i en kanslomassigt svarare period. Narstaende fick
information om studien dels skriftligen och dels muntligen i samband med
intervjun. Informerat frivilligt samtycke hamtades fran de narstaende. Narstaende
upplystes om att intervjun nar som helst kunde skjutas upp till senare tillfalle eller
avbrytas helt om de ville. Narstaende fick information om att datamaterialet
avidentifierades och att banden forvarades i last utrymme oatkomligt for
obehdriga. Da det var mojligt att samtalen skulle vacka svara kanslor blev de
narstaende erbjudna fornyad kontakt med nagon fran teamet eller gavs rad om
annat stod. Forfattaren stannade kvar efter intervjun sa lange som det uppfattades
finnas behov av det fran den narstaende.

Forfattaren har arbetat manga ar med palliativ omvardnad och har pa sa satt
kunskap om @mnet som studerades. Samtliga resultat utifran studiens syfte &r
redovisade. Studien har beddémts av en forskningsetikgrupp vid Institutionen for
vardvetenskap och halsa, Géteborgs Universitet.

RESULTAT

Resultatet bestar av ett 6vergripande tema och sex kategorier utifran analysen av
narstaendes berattelser om erfarenheter av ett palliativt hemsjukvardsteam.
Kategorierna beskriver olika aspekter av erfarenheterna som nérstaende berattade
om. Alla kategorier &r lika viktiga.

| resultatpresentationen benamns intervjupersonerna som narstaende och personen
som ar sjuk bendmns som patient. Personerna i det palliativa teamet bendmns som
vardare oavsett profession om inte yrkeskategorin ar specificerad av narstaende
under intervjun. Det palliativa teamet bendamns genomgaende som teamet i den
I6pande texten. Namn i citat &r fingerade. Citaten fortydligar kategorierna. |
citaten har beteckningen // anvants for att utesluta ett stycke som inte har ett
vasentligt innehall for kategorin. | citaten innebdr tre punkter (... ) att det &r en
tystnad. Citaten &r markerade med en siffra som anger olika deltagare.

Overgripande tema

Det dvergripande temat tacksamma for tryggheten men upplevde utsatthet
omfattar samtliga kategorier. Narstaende var tacksamma for tryggheten som det
palliativa teamet mojliggjorde som innebar att de forlitade sig pa vardarna i
teamet och att de blev inbjudna och fick stod i vardandet. Detta gjorde att de
kunde dela ansvaret for varden med teamet. Men de narstaende upplevde ocksa
utsatthet som innebar att de inte var inférstadda med varden och att de upplevde
pafrestningar. Efter patienten avlidit uttrycktes ytterligare behov av stod fran
teamet. (Tabell 2).
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Tabell 2. Resultatets dvergripande tema och kategorier

Tacksamma for tryggheten men upplevde utsatthet

Att forlita sig pa vardarna i teamet Att inte vara inforstadd

Att bli inbjuden och fa stod i vardandet | Att uppleva pafrestningar

Att dela ansvaret med teamet Att T4 stod efter vardtiden

Att forlita sig pa vardarna i teamet

Narstaende forlitade sig pa vardarna i teamet. De upplevde att vardarna var
samspelta och det fanns en jamn och hdg yrkeskicklighet. De var valdigt ndjda
med varden som gavs genom att de fick hjalp fran teamet for att kunna tillgodose
patientens behov. Olika hjalpmedel som underlattade for patienten och
omvardnaden var snabbt pa plats. Det framkom i narstaendes berattelser att det
fanns god kommunikation och rapportering mellan vardarna som kom patient och
narstaende tillgodo.

Jag tycker att det var valdigt, fanns valdigt mycket mansklig
vard eller narhet fran teamets sida, de motte alla de behov
somvar”...(4)

Narstaende berattade att de trodde att det skulle komma &nnu fler olika vardare
fran teamet dn de som kom. Det beskrevs att det var manga personer men att flera
aterkom regelbundet sa det blev dnda en viss kontinuitet. Ingen upplevde det
negativt med besok frdn manga olika vardare fran teamet, dock kandes det skont
med ett bekant ansikte. Vardarna upplevdes olika i sina personligheter men det
var pa ett positivt sétt. Alla var duktiga och de beskrevs som om de vore
handplockade. Sjukskoterskorna beskrevs som professionella och var oerhort lika
i sin yrkesutdvning. Det fanns stor tillit till dem och varden som gavs. Narstaende
framholl ocksa att det var bra med tva vardare som hjélptes at da de kom pa
natten. De kunde dela upp sina arbetsuppgifter mellan sig pa ett bra sétt och det
var valdigt smidigt.

”Jag har lattast att se nackdelar kanske och att man da kan
fa en san samling manniskor som man inte kan hitta nagot
negativt, det tycker jag var forvanande.” (8)

Narstaende sag att vardarna i teamet hade olika roller och mest kontakt hade de
med ansvarig sjukskoterska och lakare. Den patientansvariga sjukskoterskan i
teamet hade Gverlag en betydande roll for patienten och narstaende och med
henne/honom diskuterades viktiga fragor. Mellan dem skapades en fin kontakt
och det fanns tid for fortroendefulla samtal som uppskattades. Sjukskoterskan
beskrevs ocksa som en fixare, kunde hjalpa till med det mesta, stallde upp jamt
och inget var omajligt. Narstaende berattade att den patientansvariga
sjukskoterskan hade regelbunden kontakt med dem och att lakaren kom efter
behov. Efterhand som patienten blev samre kunde det bli tatare och langre
gemensamma besdk vilket var behovligt och uppskattades av de narstaende.
Ibland var det skont for den narstaende att medan patienten fick omvardnad av
sjukskaterskan kunde lakaren prata mer enskilt med den narstaende. Det beskrevs
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att patienten fick effektiv medicinering sista tiden i livet som underlattade for
patienten. Narstdende berattade att det blev en lugn och fridfull avslutning.

...”’Nagot som ocksa kandes bra var att den
sjukskoterska som var ansvarig kom valdigt ofta.

Det gjorde att jag kénde en inre styrka. D4 visste

jag att det gick bra med de andra som dok upp.” (11)

Att bli inbjuden och fa stod i vardandet

Samtliga narstaende beréttade upprepade ganger under intervjuerna att de kande
stort stod fran teamet och var nojda och tacksamma med dess insatser. De hade
inte forvantat sig att fa sa mycket hjalp som de fick och var férvanade 6ver att det
fungerade sa bra som det gjorde. Det framkom att det forsta motet med teamet var
betydelsefullt. Kontakten upplevdes positiv, det fanns gott om tid och det kandes
bra for bade patienten och narstaende. Narstdende berattade att det underlattade da
vardarna kunde skota sjukvarden hemma, de slapp aka ivag med patienten och
passa olika tider. De forstod ocksa efterhand att de skulle fa den hjélp de beh6vde.

’Jag hade inte i min vildaste fantasi kunnat tanka mig att
det var sa pass bra// jag hade inte ansvaret for det, ni tog
ansvaret av det hela, han fick precis vad han sa eller vad
ni ansag han skulle gora, jag kunde ju ringa nar

som helst sa kom ni nar det beh6vdes.” (8)

Narstaende berattade att det kandes tryggt med att alltid kunna na vardarna dygnet
runt. Det fanns en informationsparm hemma med aktuella namn och
telefonnummer. Bara vetskapen om att alltid kunna na en sjukskoterska som
kande till patientens situation gjorde att narstaende upplevde att de fick stod och
kénde sig darmed lugnare. Genom ett telefonsamtal kunde nérstaende fa goda rad
och svar pa sina fragor och ibland kunde detta racka for att narstaende skulle
kénna sig battre till mods. Vardarna kom alltid hem da det upplevdes ett behov av
stod och hjalp. Det var inga langre véantetider och narstaende upplevde att
patienten fick hjalp snabbt oavsett vilken tidpunkt de larmade. Dock beskrev
narstaende att det kunde vara langre vantetider pa kvallar och natter men hade
forstaelse for detta. Narstdende beréattade att de fick den hjalp som behovdes och
tyckte att allt fungerade bra. Att lakaren kunde komma da det behévdes var ocksa
betydelsefullt stod. Det berattades att det fanns gott om tid i samband med varden
till patienten och det var ingen som var stressad under besoken. Narstaende
uppskattade att vardarna ringde om de inte kunde komma pa de 6verenskomna
tiderna. De forstod att det kunde bli forseningar ibland och da var det skont att fa
reda pa det i tid. Aven andra familjemedlemmar hade till de intervjuade
narstaende uttryckt att stodet och varden fran teamet var fantastisk. Narstaende
berattade att de inte hade klarat sig utan teamet. Utan denna hjalp hade inte
patienten kunnat vardas hemma till livets slut.

Jag tyckte att det var jattegott att ha er. Jag ringde er
inte s manga ganger men nar jag gjorde det s& behdvde
jag er. Da var det medicinerna och jag behovde prata och
grata lite.”” (10)
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Narstaende berattade om bra bemoétande och forstaelse fran teamet. Det beskrevs
att vardarna var vanliga och trevliga. Stamningen var god och det fanns utrymme
for skoj och skamt. Narstaende berattade att vardarna uppmarksammade deras
situation ocksa. En klapp pa axeln eller en betydelsefull blick gjorde att
narstaende kande sig sedda i sin situation. Narstaende blev tillfrdgade om hur de
madde och det kandes skont med teamets omtanke vilket gav stod.

Det framkom fran narstaende att det hade varit bra att traffa andra narstaende som
var i liknande situation under vardtiden. Men det uttrycktes ocksa att narstaende
inte hade velat eller orkat med detta. De menade att de hade familjemedlemmar
eller vanner att prata med. De ville klara sig sjalva och menade att de hade hoppet
kvar aven om de innerst inne visste att tiden var utmatt.

Narstaende berattade att det var skont att det inte uttrycktes i ord att livet nastan
var slut for patienten. Det framkom anda i motet med vardarna och narstaende sag
sjalva forsamringen och forstod att det inte var sa lang tid kvar. Det uppskattades
ocksa att vardarna inte gav besked om hur lang tid det var kvar.

"Sista gangen doktorn var har sag jag pa honom att
Allan inte hade sa langt kvar sa han behovde inget
séaga, det sag jag pa doktorn och jag tror att det var
svart for er att saga att nu ar det inte sa langt

kvar. Allan fragade sjalv att nu har jag val inte sa langt
kvar och da holl han ju Allan i handen.” (10)

Narstaende berattade att de fick en skriftlig broschyr av teamet som beskrev hur
det kunde vara den sista tiden i livet. Broschyren fortydligade och kompletterade
den muntliga informationen fran vardarna och uppskattades av de narstaende. Den
var aven viktig for andra familjemedlemmar som inte hade samma kontakt med
vardarna som de intervjuade narstdende hade.

Narstaende beskrev att de aldrig hade fatt sa mycket stod och hjalp om patienten
hade varit inlagd pa sjukhuset. Hemma fick de tata besok av de vardare fran
teamet som de behdvde hjalp fran. Det fanns dven tid for stodjande samtal som de
upplevde att de inte skulle fa pa ett sjukhus.

”Jag kanner stor tacksamhet mot alla som var har. Jag
rekommenderar det till alla jag pratar med. Skulle jag

ga bort sjalv skulle jag vilja ha det pa det viset. Nar man

sag hur fint det kan vara jamfort med vad jag sett pa sjukhus.
Allt stamde.” (7)

Att dela ansvaret med teamet

Narstaende berattade att det kandes naturligt att hjdlpa patienten i omvardnaden
och dela ansvaret tillsammans med teamet. Det som de klarade av, ville de ta
ansvar for sa langt de kunde. De hjalpte patienten med att ge mediciner,
kontrollera blodsocker, sadant som patienten sjalv tidigare hade skott. Nérstaende
beskrev att de forsokte underlatta for teamet genom att plocka fram material som
behovdes for att till exempel blanda och satta dropp och for att géra
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saromlaggningar. Narstaende larde sig att kontrollera dropphastigheten och lagga
om enklare sar och fick berém fran teamet. Narstaende beskrev att de kande sig
delaktiga i varden och ville vara med hela tiden i vad som hande. De behévde
finnas till hands hemma och vara en formedlande lank mellan patient och vardare.
En kontaktbok mellan narstaende och vardarna upprattades av narstaende som
arbetade. Genom denna bok kéande narstaende sig delaktig i varden och visste vad
som hade hant da vardarna skrev hur det var da de besokte patienten.

”...droppet pa natten, det lackte vid forgreningen, da visste jag
inte hur jag skulle gora for jag kénner inte till det, men da var
dom ju har pa 20 minuter, sen visste jag hur man gjorde och sen
sag jag till att det inte gjorde sa och det ar sa mycket man kan
skota sjalv...” (3)

Narstaende ville veta hur situationen var for patienten och de var nojda med
informationen fran teamet som underlattades deras delaktighet. Narstaende i sin
tur delgav teamet sin version om hur de upplevde patientens tillstand. Nérstaende
fragade sjalv vardarna om det var nagot de inte forstod och ansag att de fick svar
pa det som gick att besvara. Det beskrevs att i livets slutskede férekom en daglig
rond och efterat samlades narstaende, lakaren och sjukskoterskan i ett annat rum
for att prata om hur de sag pa tillstandet och tillsammans gjordes en fortsatt
planering for varden.

Ibland kandes ansvaret tungt for den narstaende. Det skulle kontrolleras effekter
av medicinering och rapporteras till teamet. Det var ocksa betungande att forsoka
fa i patienten vatska och halla kontroll pa urinméangder. Det var &ven svart att
bedoma hur svar smérta patienten hade och utifran detta forsoka Gvertala
patienten till att ta olika mediciner.

” ...Ja, dom ville att jag skulle kolla det och jag var ju
sjukskoterska, visste hur viktigt det var, och det att jag var
sjukskaterska var egentligen en nackdel for da kénde jag
sadant ansvar ocksa...som man gér som sjukskoterska
(grater).” (2)

Narstaende berattade att de ansvarade for att ta kontakt med teamet da de markte
att patienten var i behov av ytterligare hjalp utover de inplanerade besoken. Det
kunde vara att patienten behévde smartlindring, droppet kranglade, forstoppning
eller kateterkrangel. Ibland behdvdes bara rad fran vardarna for att narstaende
sedan skulle klara av situationen.

Narstaende berattade att de inte fick den nattsomn som egentligen behovdes. Det
hande att patienten var orolig pa natten och da var det svart for narstaende att
kunna sova. Patienten hade dropp pa natterna och det hande flera ganger att
droppet kranglade och teamet fick kontaktas. Trots oron pa natten ville narstaende
klara natterna sjélva och hade inte velat ha avldsning for att sova. De ville vara
nara, vara med hela tiden och hade inte kunnat ga ifran for att lagga sig i ett annat
rum. Patienten hade uttryckt till narstaende att inte vilja ha nagon vardare pa
natten.
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”” Ja...man sover ungefar som man sover da man har smabarn,
man ligger, man sover lite pa ytan, man vaknar for minsta lilla
ljud.” (8)

Att inte vara inforstadd

Narstaende berattade att de inte forstod hur dalig patienten var. Narstaende
fortsatte att arbeta da det antytts att patienten kunde leva lange med sin sjukdom.
Olika atgarder fran teamets sida gjorde att narstaende trodde att patienten skulle
leva mycket langre an vad som var fallet. Till exempel fick patienten hem olika
hjalpmedel och da trodde narstaende att detta skulle anvandas under en langre tid.

” Sen nér vi fick hjalpmedel da trodde jag ocksa att det
ocksa var lang tid kvar, vi fick pallen till badrummet, han
skulle duscha, han anvande den pallen en gang, den kom
sa sent in, samma var det med rullstolen.” (1)

Narstaende beskrev att patienten fick symtom som trotthet som de inte satte i
samband med att patienten var pa vag att forsamras. Detta tolkade narstaende som
en dvergaende trotthet som utlosts av olika aktiviteter. Forst sista veckan forstod
narstaende att livet inte skulle fortga sa lange till da infektioner som tidigare
behandlats nu inte langre skulle atgardas med antibiotika.

> Jag kanske tror att ni forstod mer an jag forstod det
man kande att dom skulle saga att det &r inte sa langt
kvar, att man kanske annu tidigare skulle ha sagt det for
ni som har sett sdkert cancerpatienter ofta vet kanske
pa ett annat satt hur nara...” (1)

Det framkom att om narstaende hade forstatt att det inte var sa lang tid kvar for
patienten hade de inte forsokt dvertala patienten att dricka och dta sa mycket. De
trodde att det var viktigt med dryck och mat och upplevde att de hade tjatat pa
patienten.

Narstaende visste inte vad som skulle handa med patienten den allra sista tiden i
livet och hade inte fatt information forran det var uppenbart att livet snart var slut.
Narstaende hade heller inte sjélv stallt frdgan utan tankt att vardarna kanske ansag
att det skulle forstas anda. Narstaende berattade att den skriftliga informationen
om déendet borde l&mnas ut tidigare &n vad som gjordes och informationen borde
aven foljas upp fran vardarna.

Att uppleva pafrestningar

Det framkom att narstaende upplevde pafrestningar i olika situationer med teamet.
Trots att narstaende visste att patienten hade en begransad tid kvar att leva sa blev
det anda som en chock da teamet presenterades som ett palliativt team. Det blev
pa ett satt bekréaftat att livet gick in i den sista fasen.

Narstaende upplevde att det var otryggt da vardarna kom senare &n de
dverenskomna tiderna. Patienten kunde vara ensam da narstdende arbetade och
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det blev en otéck kansla och radsla hos narstaende om inte tiderna holls.
Narstaende berattade att det forsta motet med teamet blev fyra timmar forsenat da
vardarna hade haft mycket att géra och dessutom haft svart att hitta i morkret. Det
kéndes osékert och misstanksamt da detta var forsta kontakten och organisationen
kéndes sarbar. Det kandes en oro for om det skulle bli sa sent varje kvall.
Narstaende beréttade om lang vantan for att patienten skulle fa smartlindring for
det var skifte mellan kvélls och nattpass.

Narstaende upplevde otillrackligt stod fran teamet pa natten. Patienten hade svar
oro och néatterna kandes tunga da inte medicineringen hjalpte. Narstaende
uttryckte att det ar viktigt att kunna fa avlosning ett par natter for att klara av att
vara papasslig och omtanksam mot den som ar sjuk. Teamet kunde inte erbjuda
nattvak forran sista natten och natterna beskrevs som hemska med f6ljd att
dagarna blev svara att orka med. Narstaende upplevde det som tjanstgoring
dygnet runt. Samma narstaende hade funderat pa hospice som alternativ vardform
lite langre fram nar patienten forvantades bli samre. Men patienten hade hastigt
blivit forsamrad och narstaende hade inte forstatt att forsamringen skulle kunna ga
sa snabbt och forhindra patienten fa avsluta sitt liv pa hospice. Fran teamet hade
det framkommit att den som ar sjuk bor vara ett tag pa hospice for att tillgodogora
sig den speciella hospicefilosofin.

Det framkom att vardarna inte kunde skota den tekniska apparatur som fanns
vilket ledde till att patienten inte blev smartlindrad. Detta skapade en osdkerhet
hos patient och narstaende, samtidigt som de kénde viss oro for om detta skulle
upprepas igen.

Narstaende upplevde att vardarna uppmanade patienten att dta och dricka och ta
sin medicin trots stora svarigheter och allman forsamring. Samtidigt som
narstaende forstod att detta var nodvandigt pa grund av diabetes var det dnda
betungande for bade patient och narstaende.

” Nar ni sag vart det lutade sa skulle ni kanske avslutat
medicineringen lite snabbare. Men det far ni ju inte gora.

Han gjorde ju det sedan. Plocka bort medicinerna successivt.
Och jag ska inte heller saga att han skulle gjort det tidigare.

Man kan ju inte sdga sd men... man kan inte satta sig over allting
och avsluta manniskors liv. Hon hade det ju tungt pa

slutet.”” (13)

Vardare forsokte paverka situationen sa att patienten skulle flytta till annat boende
da de sag att det var tungt och slitsamt for narstaende. Vardarna sag inte
narstaendes 6nskan om att varda patienten hemma till livets slut. Detta blev en
pafrestning for narstaende som inte fick det ratta stodet fran vardarna.

Narstaende upplevde pafrestning genom att de kande sig krankta da vardare
formulerat sig olampligt i motet med patienten. Patienten blev pamind om att livet
snart var slut vilket narstaende upplevde som inkréktning av integriteten. Vardare
foreslog atgarder som patienten tidigare uttryckt inte vilja vara med om for att
uppratthalla livet. Narstaende fick skuldkénslor da tanken vacktes igen och
menade att de kanske skulle ha paverkat patienten att acceptera foreslagna
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atgarder for att leva ytterligare ett tag. Det framkom ytterligare skuldkénslor och
svek da narstaende hade fatt forfragan om att vara med och omhéanderta den
avlidna patienten. Narstaende ville inte detta och det kandes pafrestande.
Narstaende ville inte heller att den avlidna skulle vara kvar i bostaden dver natten
till nasta dag som uppfattades som brukligt da ansvarig lakare skulle komma.
Narstaende kande samtidigt ett svek mot patienten da inte teamets rutiner foljdes.

” ...nej en sddan kommentar tycker jag att man ska
overlata till anhoriga, pa deras initiativ ska den tanken
komma, far jag vara med och kla min fru eller mitt barn
eller s&, men nar det kommer fran personalen fran teamet,
sa blir det ater sa att andra gor det och vi gor det inte,
rads for kroppen och sa far man lite skuld, daligt samvete...”” (4)

Att & stod efter vardtiden

Narstaende var tacksamma for uppfoljningen fran teamet efter patienten avlidit.
De tyckte att det var fantastiskt att teamet hade tid for dem efter patienten avlidit
da detta var ett vardefullt stod. Det uppskattades att ansvarig sjukskdterska och
ldkare kom hem efter patienten avlidit. Tillsammans hade de pratat igenom hur
det var under vardtiden och det kandes bra for de narstaende. Sjukskoterskan hade
aven ringt ett par ganger och narstaende hade fatt ett kort fran teamet vilket
uppskattades. Men det uttrycktes ocksa att narstaende hade velat ha mer kontakt
och uppféljning an vad som erbjods fran teamet da patienten avlidit. Vardtiden i
hemmet var manga ganger intensiv med tata besok fran vardarna. Sen blev det en
valdig tomhet och tystnad da teamet drog sig tillbaka. Narstdende beréattade att
patient, narstaende och vardare larde kdanna varandra under vardtiden och det hade
varit skont med nagra besok efterat for att prata om hur det kéndes. Det framkom
ocksa att efter vardtiden fanns det en del obesvarade fragor som onskades svar pa.

”Det hade kanske varit bra med lite mer &n den uppféljningen
som gavs// Jag tror det vore valdigt bra, for nar det har

gatt ett par veckor har man ju sina fragor som sedan smaélter
bort och férsvinner. Jag tror att det skulle vara bra for dem
som vill. Jag hade nog velat det.”” (11)

Flera narstaende hade fatt information om ”leva vidare grupper” men bara nagon
enstaka hade deltagit i en sadan grupp. De menade att de hade ett socialt natverk
redan som réckte till och var inte i behov av de rekommenderade grupperna.
Narstaende berattade att de hade velat vara med i ”leva vidare grupper” som inte
ordnades via kyrkan. Men de visste inte da att detta fanns. Det sags som en fordel
om teamet arrangerade dessa grupper som da kunde ses som en naturlig
fortsattning efter vardandet. Det uttrycktes att det hade varit bra att fa bade
muntlig och skriftlig information om ”leva vidare grupper” ca 14 dagar efter
begravningen da det blev sa ensamt och tyst. Narstaende 6nskade ocksa en enkel
skriftlig information om sorgearbetet i samband med patienten avled och menade
att inte alla orkar stka efter information sjélva.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med denna studie var att fa fram narstaendes erfarenheter av ett palliativt
hemsjukvardsteam. Genom att en kvalitativ ansats valdes i form av intervjuer
framkom kunskap genom samspelet mellan forfattare och narstaende (Kvale
1997). Genom intervjun kunde foljfragor stallas for att gora fortydliganden utifran
vad narstaende beréattade (Dahlberg 1997). En kvalitativ innehallsanalys
(Graneheim & Lundeman 2004) anvandes for att analysera de utskrivna
bandinspelade intervjuerna. Metoden ansags och visade sig vara lamplig da
innehallsanalys fokuserar pa kommunikation mellan méanniskor (Downe-
Wamboldt 1992).

Av de 17 narstaende som uppfyllde kriterierna for studien exkluderades fyra
narstaende. Tva bedomdes av de patientansvariga sjukskoterskorna att inte vara i
tillrackligt god halsa for att genomféra en intervju, en narstadende hade afasi och
den fjarde gick inte att nd via telefon. Forfattaren ansag det var vasentligt att
inkludera alla 6vriga och inte valja eller fa utvalt narstaende med troligen goda
erfarenheter fran teamet. Allas erfarenheter skulle speglas i resultatet vilket bidrar
till trovardigt resultat. Ingen av de tillfragade narstaende tackade nej till att delta
vilket skulle kunna bero pa att det kandes betydelsefullt att dela med sig av sina
erfarenheter. Det skulle ocksa kunna vara sa att de var tacksamma for varden och
hjalpen de fatt och nu hade en chans att ge nagot tillbaka. Vardtiden skulle vara
minst 14 dagar for att narstaende skulle kunna aterge en omfattande erfarenhet
fran teamet.

Forfattaren i foreliggande studie gjorde sjélv sju intervjuer och de 6vriga sex
genomfordes av annan person som ocksa arbetade i teamet. Samtliga narstaende
som intervjuades hade traffat forfattarna en eller flera ganger och det kan ha
paverkat resultatet i positiv riktning. Men narstaende papekade att de inte langre
hade nagon relation till teamet och kunde darfor uppriktigt beratta hur de
upplevde sina erfarenheter fran teamet. Att intervjupersonerna var kanda sags som
en fordel for de narstdende som menade att det inte var sakert att de hade stallt
upp om forfattaren hade varit en obekant person. Narstaende verkade kanna sig
trygga och avspanda i relationen till forfattaren under intervjun. Narstaende
berattade att det kandes skont att fa delge sin beréttelse till ndgon som kande till
deras situation &ven om det stundtals var ledsamt under intervjun. Det var flera
narstaende som reflekterade 6ver vad de varit med om under intervjuns gang och
som kan ha bidragit till forstaelse for vad de gatt igenom. Att som forfattare
tidigare ha traffat de intervjuade narstaende gjorde att det kandes avslappnat
under intervjun.

Da fragor stalldes utifran tva studiers olika syften kan det ha bidragit till att
intervjuerna blev langre, men samtidigt blev det en helhet eftersom de narstaende
fick beratta om sina upplevelser att vara narstdende och sina erfarenheter fran
teamet. Att intervjuerna var olika langa kan bero pa att det inte var samma
intervjuare och att deltagarnas formaga att beratta varierade. Samma
frageomraden men med olika djup beroende pa narstaendes férmaga eller vilja att
beratta tacktes i intervjuerna. Graneheim och Lundman (2004) menar att for
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trovardigheten ar det viktigt att alla deltagare far samma fragor, samtidigt som
intervjuer ar en utvecklande process och det ar naturligt att intervjun kan leda till
nya fragor.

Genom att noggrant beskriva hela tillvagagangssattet i metoden och analysen 6kas
trovardigheten. Trovardigheten av resultaten beror ocksa pa hur pass kategorierna
tacker data sa att ingen relevant information har blivit oavsiktligt eller
systematiskt exkluderat. Genom anvandning av citat 6kas ocksa trovardigheten
(Graneheim & Lundman 2004). Forfattaren hade hela tiden syftet i fokus da
meningsbarande enheter utifran syftet plockades ut fran intervjutexten.
Forfattaren har stravat efter att noggrant beskriva metoden med dess analys, och
handledaren har tillsammans med forfattaren studerat koder och kategorier samt
tema. Overforbarhet handlar om i vilken omfattning resultatet kan éverforas till
liknande grupper, dock blir det lasaren som far avgora detta (Graneheim &
Lundman 2004).

Resultatdiskussion

Genom att undersdka 13 narstaendes erfarenheter av ett palliativt
hemsjukvardsteam har kategorierna att forlita sig pa vardarna i teamet, att bli
inbjuden och fa stdd i vardandet, att dela ansvaret med teamet, att inte var
inforstadd, att uppleva pafrestningar samt att fa stod efter vardtiden identifierats.
Att narstaende var tacksamma for tryggheten men upplevde utsatthet lyftes fram
som ett Overgripande tema.

Narstaende forlitade sig pa vardarna i teamet

Resultatet visar att narstaende forlitade sig pa vardarna i teamet. Inom teamet
fanns hdg kompetens och god kommunikation som gjorde att patientens
omvardnadsbehov kunde tillgodoses. Vardarna i teamet hade alla flerarig
erfarenhet inom palliativ vard och Travelbee (1971) menar att det kravs stor
kunskap och skicklighet for att varda en déende patient. Tidigare erfarenheter och
egna kanslor om doendet och doden praglar omvardnaden. Andra studier visade
ocksa att narstaende kande tillit till vardarna som beskrevs som professionella och
hade goda kunskaper (Exley & Tyrer 2005, Holmberg 2006). Narstaende
uppskattade att da patienten blev samre gjorde sjukskoterskan och lakaren tatare
och gemensamma hembesok. Det fanns ett behov fran narstaende att ibland fa
prata enskilt med ldkaren utan att patienten var nérvarande och det k&ndes bra att
patienten da var upptagen av sjukskoterskan. Travelbee (1971) fokuserar pa
omvardnadens mellanménskliga relation som ar en émsesidig process mellan
sjukskoterskan och de som ar i behov av sjukskoterskans tjénster. Travelbee
betonar att det &ar sjukskdterskans ansvar att relationen skapas och uppréatthalls och
i resultatet framkom att den patientansvariga sjukskdterskan hade en viktig roll i
teamet och det skapades betydelsefulla relationer mellan patient, narstaende och
sjukskoterskan. Aven Holmberg (2006) visade péa den ansvariga sjukskoterskans
betydelse for familjen.

Ingen av de intervjuade narstaende tyckte det var negativt att det var flera olika
vardare som kom under vardtiden i hemmet. Detta skulle kunna forklaras med den
tillit som de upplevde till teamet som var uppdaterat pa patientens situation och
behdvde inte fraga nirstdende vad som skulle goras. Aven att alla sjukskéterskor
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utforde sitt arbete pa liknande sétt kan ocksa bidra till att det gick bra med flera
olika sjukskoterskor. I Hudsons (2004) studie daremot framkom bristande
kontinuitet bland vardarna som negativt och narstaende menade att organisationen
kéndes oséker da det brast i kommunikationen mellan sjukskdéterskorna och
lakarna.

Narstaende var tacksamma for tryggheten

Resultatet visar att narstaende kande sig trygga med vardformen genom att de
blev inbjudna och fick stod i vardandet. De hade inte forvantat sig att fa sa mycket
stod och hjélp som de fick vilket ocksa pavisades av Wennman och Tishelman
(2002). | foreliggande studies resultat framkom att de narstaende kéande sig
forstadda av vardarna eftersom de kunde dela samma upplevelse. Narstaende blev
sedda och fick plats i vardandet. Travelbee (1971) menar att genom den
mellanmanskliga relationen uppstar en nara kontakt med forstaelse som blir
betydelsefull da de inblandade delar samma upplevelse.

Trots att patienten var mycket sjuk fanns det anda utrymme for vardagliga samtal
och skamt mellan vardare, patient och narstaende vilket var uppskattat.
Narstaende jamforde hemsjukvarden med om patienten varit inneliggande pa
sjukhus och menade att de inte hade fatt samma stod dar som de fick fran teamet.
Likt resultatet fran Rollison och Carlsson (2002) framkom att narstaende skulle
valja samma vardform igen om liknande situation uppstod.

Teamet var tillgangligt dygnet runt vilket upplevdes av narstaende som en
trygghet for bade patient och de sjalva. For att kunna ge god palliativ vard i
hemmet ar enligt Beck-Friis och Osterberg (2005) en forutséttning att den
kvalificerade varden ska kunna ges dygnet runt. Det fanns en forstaelse fran de
narstaende att det kunde ta langre tid for att fa hem en sjukskoterska pa kvallen
och natten.

Det var viktigt med bade muntlig och skriftlig information om doendet och i
motet med vardarna forstod narstaende nar det inte var sa lang tid kvar av
patientens liv utan att det ndmndes i ord. Travelbee (1971) menar att
kommunikation pagar kontinuerligt verbalt och non verbalt i motet mellan
sjukskoterska och patient och i denna studie galler det d&ven mellan vardare och
narstaende. Holmberg (2006) visade ocksa den tysta kommunikationens betydelse
da en mamma som mist sin son fick stéd och kande en respektfull empati fran
sjukskoterskorna som tysta fanns till hands i hemmet.

Néarstdendes erfarenheter av att dela ansvaret med teamet

Narstaende kande att de delade ansvaret for patienten med teamet genom att
hjélpa till med det de kunde och vardarna uppmuntrade delaktigheten. Det som
patienten tidigare hade skétt sjalv forsokte de ta dver. Narstaende forsokte aven
underlatta for teamet genom att plocka fram vad som behovdes vid vardandet.
Genom att vara delaktiga visste de hela tiden vad som h&nde och det framkom att
informationen var tillracklig annars fragade de sjalva. Aven i livets slutskede
framkom att narstaende tillsammans med sjukskéterskan och lakaren var
delaktiga i planeringen for den fortsatta varden av patienten. Holmberg (2006)
visade ocksa hur det palliativa teamet fick familjen att kdnna sig valinformerad
och delaktig i varden till en déende ung man och sjukskéterskorna sag familjen ur
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ett helhetsperspektiv. Andershed och Ternestedt (1998) menar att narstaende
kanner en meningsfull delaktighet, som bendmns att vara i ljuset, vilket innebar
att kanna sig valinformerad av vardarna och att relationen mellan dem baseras pa
tillit och fortroende. Motsatsen benamns som delaktighet i morkret da narstaende
ar daligt informerade, kanner sig inte sedda och far inte nagot stod i vardandet
som kunde pavisas i Broback och Bert6 (2003) dar narstaende kande sig utanfor
vardandet och kande sig odugliga da de inte visste hur de skulle gora. Resultatet
fran foreliggande studie visade ocksa att nagra narstaende inte var inforstadda
med hur dalig patienten var och de trodde det var langre tid kvar av livet. De
tolkade olika atgarder fran teamet som att patienten inte var doende vilket ocksa
framkom i Millberg och Strangs (2004) resultat. | forfattarens studie menade
narstaende att teamet utifran sin erfarenhet skulle ha berattat och forsokt fa dem
att forsta att patienten skulle avlida inom kort tid. Informationen fran teamet var
inte tillfredstéllande och narstaende visste inte heller hur det kunde bli da
patienten skulle do. Narstaende dnskade bli tidigare informerade om sjélva
ddendet och att den skriftliga informationen skulle foljas upp fran teamet.
Rollison och Carlsson (2002) visade ocksa att narstaende ville ha muntlig och
skriftlig information om sjédlva déendet.

| resultatet framkom att patienterna hade olika hjalpmedel som underlattade i
vardandet. Ingen av de intervjuade narstaende kommenterade detta som nagot
negativt. Daremot visade Millberg et al (2003) och Stajduhar (2003) att
narstaende upplevde det som om hemmet hade forvandlats till ett sjukhus och det
var svart att ha ett normalt familjeliv da personal kom och gick. Detta kunde
heller inte pavisas i foreliggande studie.

Narstaende upplevde utsatthet

Det var inte bara positivt att ta s& mycket ansvar som narstaende gjorde. Ibland
tog narstaende ett for tungt sjukvardande ansvar och istallet for att vara maka eller
make blev narstaende sjukvardspersonal och skulle till exempel gora olika
bedémningar och rapportera till teamet. Aven andra studier visade att narstdende
fick ta for stort ansvar och exempelvis ge smartstillande injektioner (Hudson et al
2002, Exley & Tyrer 2005). Pa natten delades ocksa ansvaret med teamet som
kontaktades da narstaendes egen insats inte rackte till. Trots detta skulle
narstaende avboijt att fa avliosning i hemmet om de hade fatt erbjudande. De ville
vara nara och inte sova i annat rum. Men det framkom ocksa att narstaende hade
uttryckt énskemal om nattvak och stodet fran teamet kandes otillrackligt da inte
detta kunde uppfyllas. Narstaende fick inte tillrackligt med sémn pa grund av
patientens oro och menade att det blev som ett arbete dygnet runt vilket inverkade
negativt pa patienten. Aven resultatet fran Goldschimt et al (2006) visade att
narstaende upplevde det som brist att inte kunna bli erbjuden avlésning i hemmet
medan narstaende i Wennman och Tishelman (2002) studie inte hade forvantat sig
att fa egen avlosning.

Narstaende upplevde pafrestningar i flera olika situationer med teamet. Néar
teamet presenterades som ett palliativt team symboliserades detta med att doden
var i antdgande vilket ocksa Millberg och Strang (2004) pavisade. | foreliggande
studie framkom att narstdende kéande sig otrygga da de uppgjorda tiderna med
teamet inte holls. Teamet var sarbart i skiftet mellan kvalls och nattpersonal vilket
ibland gjorde att patienten fick vanta for att fa smartlindring. | andra studier
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(Millberg et al, 2003, Rollison & Carlsson 2002) framkom ocksa att hjélpen
kunde dr6ja pa kvallar och nétter pa grund av samre tillganglighet. | féreliggande
studies resultat pavisades att den tekniska apparaturen inte beharskades av alla
vardare och som ledde till att patienten inte blev smértlindrad. Det var ocksa
betungande for narstaende att trots att patienten var sa dalig blev uppmuntrad av
vardare till att fortsatta med tabletter och mat.

Det framkom att narstaende kande sig krankta och dven fick skuldkanslor i motet
med vardarna. Om patienten tackat ja till foreslagna atgarder som patienten
tidigare uttryckt vilja slippa skulle livet kunna fortga ett tag till och det
framkallade skuldkanslor hos narstdende. Samma nérstaende berattade om svek
som kéandes mot patienten da teamets rutiner inte foljdes i samband med att
patienten avled. Broback och Bert6 (2003) visade att narstaende kande sig krankta
da de inte blev tillfragade om sina asikter i vardandet och menade att de kande ju
patienten bast och visste vad som var bést for den sjuke.

Narstaende hade ytterligare behov av stod

Narstaende hade olika behov av stod och kontakt efter vardtiden fran teamet da
patienten avlidit. Alla narstaende hade haft nagon form av kontakt fran teamet och
flera var néjda med uppfoljningen fran teamet. Men det stod som gavs var inte
tillrackligt for alla. Det fanns fragor kvar fran narstaende som férblev obesvarade.
Narstaende menade ocksa att de fick en god relation till vardare i teamet under
vardtiden. De beskrev en tomhet och tystnad da patienten avlidit och dessutom
upphdrde besoken fran teamet. Narstaende skulle vilja ha ytterligare hembesok
och fa prata om sin situation med vardare som kande dem val. Enligt WHO
(2002) sa ar en av hornstenarna i den palliativa varden just att stodja narstaende
aven efter vardtiden. Andra resultat visade ocksa att narstaende tyckte att stodet
var otillréckligt efter patienten avlidit (Rollison & Carlsson 2002, McLaughin et
al, 2007). Resultatet fran foreliggande studie visade att narstaende énskade fa en
skriftlig information om rad efter patienten avlidit for att underlatta sorgearbetet.
Teamet stod for trygghet och det sags som en naturlig fortsattning att det var just
teamet som skulle halla i "leva vidare grupper”.

Reflektioner

Resultatet i denna studie visade att narstaende generellt var mycket néjda och
kande sig trygga med det stod som palliativa hemsjukvardsteamet gav dem och
aven med omvardnaden till patienten vilket ar betydelsefullt att veta for teamet.
Men det ar ocksa av betydelse for teamet att veta att i vissa situationer rackte inte
teamet till och narstaende upplevde olika slag av pafrestningar och att inte stodet
var tillrackligt. Trots den uttalade tacksamheten framkom att nagra narstaende
inte kande sig tillrackligt informerade fran teamet for att forsta att patienten hade
kort tid kvar av livet. Det ar dven viktigt for teamet att veta att da narstaende
forstod att patienten snart skulle doé saknades information om sjalva déendet.
Narstaende fragade inte sjalv och kanske var det en kanslosam svar fraga att stélla
om inte teamet sjalvmant tog upp detta.

Narstaende var vanligtvis mycket delaktiga i omvardnaden till patienten men

ansvaret kunde ocksa bli for tungt. Det ar viktigt att teamet uppmarksammar pa
vilket satt narstaende vill och orkar vara delaktig men att teamet tar ansvaret och
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kan erbjuda tillrackligt med stod. Avsaknad av nattvak gjorde att situationen
nastan blev ohallbar for en narstaende. Utifran forfattarens erfarenhet ar det inte
sa vanligt att narstaende uttrycker behov av nattavlésning. En del narstaende loser
det inom familjen och turas om att vaka pa natten hos den doende patienten men
alla orkar inte, eller har denna mojlighet. Men teamet maste &ven kunna "lasa av”
narstaende som inte sjélv uttrycker detta behov och kunna erbjuda nattvak.

Teamets rutiner att frdga narstaende som varit delaktiga i omvardnaden om de vill
vara med att omhanderta den avlidna véackte skuldkéanslor hos en narstaende. Det
kan betyda att teamet inte ger tillrackligt med information till narstaende.
Information kan méjliggora att narstaende &r béttre forberedda och det hade
kanske da inte varit sa negativt laddat. Forfattaren har inte varit med om att
narstaende reagerat negativt vid forfragan men a andra sidan hade kanske inte
detta framkommit utan intervjun.

Det ar vasentligt for teamet att veta att efterlevandestddet var otillrackligt och
narstaende fick inte den uppfdljning och stod de hade behovt. Narstaende saknade
vardarna i teamet som kanske inte forstod vilken betydelse de hade for narstaende
aven efter patienten avlidit.

Slutsats

Narstaende hade olika erfarenheter av det palliativa hemsjukvardteamet och deras
behov av stod fran teamet i omvardnaden till patienten varierade. Teamet bor
erbjuda narstaendesamtal i anslutning till att patienten blir inskriven i den
palliativa hemsjukvarden och aven fortldpande under vardtiden. Da ckas
mojligheten till att identifiera narstaendes behov som pa sa sétt kan fa adekvat
stod och information. Med narstaendesamtal markerar teamet att narstaende ar
betydelsefulla i omvardnaden till patienten. Genom att erbjuda ytterligare stod i
form av hembesok nagra veckor efter patienten avlidit finns maéjlighet for
narstaende att fa svar pa eventuella fragor. Om "leva vidare grupper” anordnas av
teamet som narstaende 6nskade kanske fler narstaende som ar i behov av detta
skulle delta och pa sa satt underlatta sorgearbetet.

Forslag pa fortsatt forskning skulle kunna vara att undersoka varfor vardform byts
fran palliativ hemsjukvard till hospice.
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Bilaga 1

Vastra Frolunda 060201
Hej!
Du erbjuds harmed att delta i en uppféljning av verksamheten inom Palliativa
teamet Hemsjukvarden Vaster i Goteborg. Studien handlar om vilka upplevelser
du hade av att vara anhdrigvardare samt vilken betydelse det Palliativa teamet
hade.

Inom det Palliativa teamet i Hemsjukvarden Vaster i Goteborg forsoker vi
standigt utveckla vart arbete. Narstaende till dem som har vardats i
hemsjukvarden har specifika upplevelser och erfarenheter av vad den sista tiden
innebar for dem. Dessa erfarenheter ar viktiga att ta tillvara. Den information vi
far av dig kan kanske vara till hjalp for andra som kan komma att befinna sig i
samma situation som du varit i. Malet med studien &r att belysa de narstaendes
situation och upplevelser, samt att se vilket stod och hjélp de fick fran teamet. Vi
ar ocksa intresserade av att fa veta om stodet var tillrackligt. Var det nagot Du
saknade? For att kunna genomfora detta vander vi oss till dig som varit narstaende
till en person som fatt vard i livets slutskede av Palliativa teamet i Hemsjukvarden
Vaster.

Vi som arbetar med denna studie dnskar intervjua dig. Om du samtycker till att
delta kommer du att traffa Ingbritt Borstrand eller Carina Ekerving for en
personlig intervju. Tidsatgangen beraknas till ca en timme. Vid intervjun dnskar
vi att du beréattar om dina upplevelser under vardtiden. Du valjer sjalv vad du vill
prata om och vad du inte vill beratta om. Intervjun kommer att spelas in pa
ljudband for att senare kunna bearbetas. Banden kommer att férvaras i last
utrymme som enbart vi som arbetar med denna studie har tillgang till. Nar
ljudbanden &r bearbetade kommer de att forstoras. Inga namn eller fakta som kan
roja vem du &r kommer att registreras.

Deltagandet ar frivilligt. Om du valjer att delta i intervjun kan du anda nar som
helst &ndra dig och avbryta deltagandet utan att forklara varfor. Vi kommer att
kontakta dig per telefon for att komma éverens om nér och var vi skall traffas.

Goteborg den 1 februari 2006

Ingbritt Borstrand, leg sjukskoterska Carina Ekerving, leg sjukskoterska
Hemsjukvarden Vaster Hemsjukvarden Vaster
Tfn 031-3660500 Tfn 031-3660500

Vetenskaplig ledare for projektet ar Hans Ragneskog,leg sjukskoterska och
universitetslektor vid Institutionen for omvardnad Goteborgs universitet
Tfn 031-7736033
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