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Sammanfattning

Bakgrund: Hos personer med forvarvad hjarnskada kan det uppsta forandringar i
psykologiska funktioner. Dessa kan vara svara for anhoriga att forsta och hantera, och deras
maende kan paverkas negativ. Tidigare forskning visar att anhdriga har upplevt att de saknat
information och stod i samband med sin narstaendes insjuknande och tiden efterat.

Syfte: Syftet var att undersdka anhdrigas upplevelse och behov av information och stod, samt
hur deras livssituation paverkas da en narstaende blivit forandrad i psykologiska funktioner
till foljd av forvéarvad hjarnskada.

Metod: En kvalitativ intervjustudie med semistrukturerade fragor. Sju anhdriga intervjuades.
Materialet analyserades med kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats.

Resultat: Resultatet presenteras i tre kategorier och totalt sju subkategorier. Anhériga beskrev
att det saknades tillrackligt med information om orsaker och prognos rérande forandringar i
psykologiska funktioner hos deras narstaende. De upplevde aven att det inte erbjods nog med
stdd. Livssituationen beskrevs forandrad till foljd av den forvéarvade hjarnskadan. De anhoériga
upplevde mindre frihet och ett varierande maende. De anhériga belyste behovet av mer
information och stéd i hela vardkedjan, samt béttre uppfoljning.

Konklusion: Det finns ett stort behov av information och stod hos anhériga som inte
tillgodoses, och som behdver uppméarksammas av sjukvardspersonal i ett tidigt saval som sent
skede.

Nyckelord: forvarvad hjarnskada, information, stdd, anhoriga, kvalitativ metod



Abstract

Background: In people with acquired brain injury, changes in psychological functions can
occur. These can be difficult for relatives to understand and manage. The well-being of
relatives can be negatively affected. Previous research shows that relatives experience a lack
of information and support following their close relatives' illness and the time afterwards.
Aim: The study aimed to examine relatives' experiences of information and support, and how
their life situation has been affected when a close relative has changed in psychological
functions as a result of acquired brain injury.

Method: A qualitative semi-structured interview study. Seven relatives were interviewed.
The material was analyzed with qualitative content analysis with an inductive approach.
Results: The results are presented in three categories and a total of seven subcategories.
Relatives described that there was a lack of sufficient information about the causes and
prognosis regarding changes in the psychological functions of their close relatives. They also
felt that not enough support was offered. The life situation was described as changed as a
result of the acquired brain injury. The relatives experienced less freedom and a varied mood.
The relatives highlighted the need for more information and support throughout the continuity
of patient care, as well as better follow-up.

Conclusion: There is a great need for information and support among relatives which are not
met, and that needs to be noticed by healthcare professionals at an early as well as late stage.
Keywords: acquired brain injury, information, support, relatives, qualitative method



Forord

Vart intresse for amnet vacktes efter att vi kommit i kontakt med personer som forandrats i
psykologiska funktioner till foljd av forvéarvad hjarnskada. En nyfikenhet uppstod kring hur
vardagen ser ut for familjerna och om de upplever att de fatt tillrackligt med stod for att kunna
hantera den nya situationen.

Vi vill framfora ett stort tack till alla de personer som pa nagot satt bidragit till att vi har
kunnat genomfora var magisteruppsats. Ett speciellt varmt tack till de personer som stallt upp
pa intervju, men ocksa till de personer som hjalpt oss att rekrytera deltagare.

Vi vill aven tacka var handledare som med sin kompetens och vardefulla kunskaper stéttat oss
genom denna uppsats.

Goteborg / Orebro 210303

Julia Keskinen & Camilla Tengberg
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Inledning

Forandringar i psykologiska funktioner till foljd av forvéarvad hjarnskada ar mestadels dolda
funktionsnedsattningar som kan orsaka stor paverkan pa vardagen for personen och de
anhoriga. For att kunna hantera den nya livssituationen behdvs information om forandringar i
psykologiska funktioner utifran bade orsaker och konsekvenser. Stodbehovet genom hela
vardforloppet ar omfattande. Forskning visar att dessa behov inte tillgodoses.

BAKGRUND

Forvarvad hjarnskada

Hjarnskador kan uppkomma pa flera olika satt, exempelvis genom olyckor, stroke, infektioner
i hjarnan, epilepsi, hjarntumorer eller forgiftning. Alla hjarnskador som uppstar efter fodseln
betecknas forvarvade hjarnskador. Hjarnskador leder till att hjarnans celler forstors, och kan
innebara hel eller delvis forlust av formagan att utféra tankeméssiga eller motoriska uppgifter
(Krogstad, 2012).

De vanligaste orsakerna till forvarvad hjarnskada ar trauma och stroke (Socialstyrelsen,
2010). Framsta anledningarna till traumatisk hjarnskada, dven kallad skallskada, &r
trafikolyckor, fall och misshandel. Effekterna av skallskadan delas in i priméar skada och
sekundar skada. Primar skada sker i sjalva skadedgonblicket och svarighetsgraden varierar
fran latt hjarnskakning till livslangt vegetativt tillstand eller dod. Primarskadan kan vara
diffus, sasom axonskador eller fokal, i form av forstord vavnad pa grund av kontusioner med
blédningar. Den sekundara hjarnskadan beror oftast pa ischemi i hjarnan, som féljd av forhojt
intrakraniellt tryck efter hjarnsvullnad eller blddning. Det finns olika typer av intrakraniella
blédningar, till exempel epiduralnematom, subduralhematom, kontusionshematom och
traumatisk subaraknoidalblédning. Arligen drabbas ungefér 40 personer av méttlig till svar
traumatisk hjarnskada per 100 000 invanare (Enblad & Burman, 2020). Traumatisk
hjarnskada ar en av de vanligaste anledningarna till livslangt funktionshinder och kan fa
betydande konsekvenser bade for personen med hjarnskada och de anhdriga. Konsekvenserna
av en traumatisk hjérnskada kan vara psykiska, fysiska och sociala och férandra personlighet,
kognition, kénslor och beteende (Socialstyrelsen, 2012).

Stroke ar samlingsnamn for hjarnans karlsjukdomar och kan orsakas av ischemisk stroke
(blodpropp), intracerebral blédning (blédning i hjarnvavnaden) eller subaraknoidalblédning
(blédning mellan hjarnhinnorna). Oavsett anledning blir féljden syrebrist i hjdrnan som leder
till att hjarncellerna dor i det drabbade omradet. | Sverige insjuknade cirka 25 700 personer
med stroke 2019 och antalet fall verkar vara en nedatgaende trend (Socialstyrelsen, 2020a).

Omkring 1300 personer insjuknar arligen med priméar hjarntumor (Cancercentrum, 2020).
Utdver dessa antal fall av priméra tumarer, tillkommer &ven hjarnmetastaser, som
uppkommer hos mellan 20-40 procent av alla vuxna personer med cancer (Smits &
Hesselager, 2020). Kognitiva svarigheter och personlighetsforandring ar vanligt vid
hjarntumaor och kan ses oberoende av var hjarntumaren sitter (Cancercentrum, 2020).
Neuropsykologiska dysfunktioner beror alltsa inte enbart pa var tumdéren ar lokaliserad utan
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tumarstorlek, tillvaxthastighet och medicinska behandlingseffekter pa tumor och dess
omgivande vavnad har ocksa betydelse (Levander, 2014). De kognitiva besvaren forsamras
ofta nér sjukdomen progredierar (Cancercentrum, 2020).

Expansiva processer ger fokala och generella symtom. Fokala symtom harror fran ett specifikt
omrade och bendmns som retningssymtom eller bortfallssymtom. Retningssymtom &r fokalt
utlosta epileptiska anfall. Bortfallssymtom ar pareser, kénselstorningar och tal- och
sprakstorningar. Generella symtom ar inte hanforbara till nagon specifik struktur utan beror
pa forhojt intrakraniellt tryck. Exempel pa generella symtom ar huvudvark, illamaende,
krakning, synfenomen, paverkan pa hogre funktioner, medvetandepaverkan och
desorientering (Cancercentrum, 2020). Forvarvad hjarnskada kan orsaka paverkan pa kognitiv
formaga, sdsom tankeférmaga, minne, koncentration, impulskontroll, insiktsférmaga och
exekutiva funktioner. Det kan vara svart att strukturera, fokusera, planera, organisera, l6sa
problem och ta initiativ. Aven emotionell och psykisk paverkan kan ses i form av
nedstamdhet, 6kad kanslosamhet, irritabilitet och paverkad stresshantering. Det kan vara svart
att hantera psykologiska krav och relationer, bade i arbete och generellt. Tal och sprak kan
paverkas och yttra sig som afasi och dysartri. Aven fysiska begransningar ses, sésom nedsatt
balans, styrka och kontroll av muskler och rérelseformaga (Cancercentrum, 2020;
Socialstyrelsen, 2010; Socialstyrelsen, 2020a). Beroende pa hjarnskadans allvarlighetsgrad
kan funktionsnedséttningen variera (Socialstyrelsen, 2010).

Besvaren blir olika beroende pa vilken del av hjarnan som skadats. Skada i frontalloben
(pannloben) paverkar den exekutiva funktionen. Det kan ge svarigheter med uppmarksamhet,
omdome, insikt, impulskontroll, arbetsminne, minneshantering, problemldsning, att
strukturera, prioritera och organisera samt reglera emotioner, sociala reaktioner och beteende.
Skada i temporalloben (tinningloben) kan leda till férsdmrad minneshantering, inlarning,
nedsatt uppmarksamhet och férmaga att selektera information. Det kan ocksa forekomma
forandrad hantering av radslor samt emotionell paverkan (Mc Allister, 2011). Skada i
parietalloben (hjassloben) kan leda till svarigheter att processa det visuella. Att bedoma
avstand och pa sa vis justera rorelser och orientera sig i ratt riktning kan da vara svart
(Nyberg, 2020) Skada i detta omrade kan aven ge apraxi, vilket innebar svarighet att utfora
praktiska tidigare inlarda sysslor, trots att koordination och muskelkraft finns bevarad
(Burman et al., 2020).

Psykologiska funktioner

Hjarnan och det centrala nervsystemet svarar for en rad olika sa kallade psykologiska
funktioner. Till dessa hor de mer évergripande funktionerna som medvetande, orientering,
intellekt, personlighet och somn. Det finns dven mer specifika funktioner sasom minne,
uppmarksamhet, kanslor, tankar, sprak, perception, psykomotoriska funktioner samt hogre
kognitiva funktioner, exempelvis insikt, beslutsfattande, planering och abstrakt tdnkande
(Socialstyrelsen, 2020b).

Kognitiva, konativa och emotionella funktioner

De mest komplexa funktionerna i hjarnan delas in i kognitiva, konativa och emotionella
funktioner. Kognitiva funktioner inbegriper bland annat minne, sprak och perception
(Ingelsson et al., 2020). Konativa funktioner hor ihop med viljan och det motoriska systemet
och styr viljeméssigt beteende. Konativa funktioner &r viktiga for planering och strategisk
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funktion (Sjébeck & Nilsson, 2009). Vid konativ hdmning kravs en viljeanstrangning att
utfora det som tidigare gatt automatiskt och enkelt. Det finns ett igangsattningsmotstand som
leder till att personen kan bli sittande hagldst utan att fa nagot gjort (Ottosson, 2015).
Emotionella funktioner styr kanslolivet (Ingelsson et al., 2020).

Kognition &r ett samlingsbegrepp for kapaciteten att synkronisera intryck och information
samt formagan att styra sina handlingar. | detta begrepp ingar inlarning, minne,
uppmarksamhet, kommunikation, sprak, exekutiv- och visuospatial kapacitet och basala
varseblivningsfunktioner, sdsom social kognition. Social kognition ar den mest komplexa
kognitiva funktionen och innebar formagan att forstd och leva sig in i andra manniskors
tankar, kanslor och upplevelser. Med exekutiv funktion menas formagan att planera och
genomfora malinriktade handlingar och med visuospatial funktion innebér formagan att
uppfatta rumsliga relationer (Ingelsson et al., 2020).

For att minnesfunktionen skall fungera kravs riktad och bibehallen uppmarksamhet.
Minnesfunktionen kodar och bearbetar information som sedan kan plockas fram ur
minneshanken. Vissa kognitiva funktioner, sasom semantisk kunskap, exempelvis ordforrad,
paverkas oftast inte sa mycket av skada och sjukdomar. Det ar en kunskap som inlarts tidigt i
livet och kallas for kristalliserad funktion. Motsats till kristalliserade funktioner &r flytande
funktioner, som innefattar exekutiv funktion, episodiskt och autobiografiskt minne och
psykomotorisk snabbhet. Dessa funktioner anvands for att snabbt 16sa nya problem och
uppgifter som inte kan kopplas till tidigare erfarenheter. De flytande funktionerna &r relativt
kansliga for skada och sjukdom (Ingelsson et al., 2020).

Organisk hjarnskada, psykisk belastning och sjukdom kan orsaka latt nedsattning av de
komplexa funktionerna, sdsom nedsatt minne, koncentrationssvarigheter, sankt
uppmarksamhet, trotthet och emotionell instabilitet. Om hjarnskadan ar mer omfattande ses
vanligen personlighetsférandring, forsamrat abstrakt tdnkande och omddme samt stérningar i
visuospatiala-, sprakliga- och socialkognitiva funktioner (Ingelsson et al., 2020).

Forandringar i beteende och personlighet

Personligheten kannetecknas av en individs bestaende, stabila och forutsagbara beteende, men
formas dven av kognitionen (Allgulander, 2019). Personligheten definieras som ett inrotat
monster av kanslor, tankar och beteenden som skildrar individens unika anpassning och
livsstil, som praglats av sociala erfarenheter och konstitutionella faktorer (Starmark et al.,
2010). Costa et al. (2018) skriver att personlighet, férutom egenskaper, d&ven formas av behov,
motiv, tro, attityd och livshandelser. Personligheten anses vara sa stabil genom livet att
tydliga forandringar bor inge misstanke om hjarntumér, traumatisk hjarnskada, demens eller
andra medicinska sjukdomar. Forandringar i emotionell och beteendemassig reglering hos
personer med hjérnskada beskrivs ofta av personen sjalv och de anhdriga som
personlighetsférandringar, enligt McAllister (2011). Forvarvade hjarnskador kan orsaka
betydande férandringar i personligheten, som kan vara sa omfattande att anhdriga inte langre
kanner igen personen efter hjarnskadan, som om nagon ny person intagit den sjuka/skadade
personens kropp (Starmark et al., 2010).

Personlighetsforandringar ar framfor allt vanliga vid medelsvara och svara skallskador
(Enblad & Burman, 2020) samt hjarntumdrer, sérskilt frontalt lokaliserade tumorer
(Cancercentrum, 2020; Smits & Hesselager, 2020), men kan dven ses vid andra forvarvade
hjarnskador (Starmark et al., 2010). Frontallobsskador bendmns ibland som
frontallobssyndrom och utdver personlighetsforandring ses dven kognitiva storningar.
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Personlighetsforandring kan dven ses vid centrala skador i temporalloben, talamus,
hypotalamus och limbiska systemet (Ingelsson et al., 2020).

Personlighetsforandringar efter hjarnskada maste inte paverka den intellektuella formagan.
Emotionella och konativa stérningar, sasom nedsatt kansloméssigt engagemang och minskad
spontanitet leder till att det blir svarare att planera och anpassa sig till nya situationer, vilket
kan paverka social samvaro, fritidsaktiviteter och yrkesliv. Bristen pa engagemang och
intresse kan i svara fall orsaka generellt minskad motorisk aktivitet och personen kan behova
pastotning for att skota aktiviteter i det dagliga livet. Emotionella och konativa
personlighetsforandringar kan aven visa sig som frikopplingssymtom, sasom brister i
hamningar och omddme, férsamrad moraluppfattning och distansléshet. Personen kan véxla
mellan vredesutbrott, apati och upprymdhet (Ingelsson et al., 2020).

Anhoriga

Genomgaende i denna magisteruppsats har begreppet anhorig anvants nar det handlar om
anhdriga till en person med forvarvad hjarnskada, det vill sdga de personer som intervjuats
eller 6vrig familj. Personen med forvarvad hjarnskada benamns narstaende. Syftet med detta
ar att halla isar vem av de anhériga eller narstdende som menas.

Anhorig definieras enligt Socialstyrelsen (2020c) som en person inom familjen eller i den
narmaste slakten, det vill siga maka/make/sambo/partner, mor/far, dotter/son eller syster/bror.
Enligt Socialstyrelsen (2020c) har begreppet narstdende en bredare betydelse i jamforelse med
anhorig. Narstaende betecknas som den en person sjalv anser sig ha en néra relation till,
medan anhdrig definieras som en familjemedlem (Socialstyrelsen, 2020c; Socialstyrelsen,
2020d). Forfattarna har haft intentionen att belysa upplevelser hos de personer som
huvudsakligen erhaller information eller stod i samband med akut sjukdom, vilket framst
beddms vara partner, foralder, syskon eller barn.

Konsekvenser av forvarvad hjarnskada

Forandringar i psykologiska funktioner hos personer med forvérvad hjarnskada kan orsaka
oro for anhodriga och besvérande beteendeférandringar kan innebdéra en stor borda (Collins et
al., 2014). Vid forvarvade hjarnskador ar kognitiva, beteende- samt kdnslomassiga
forandringar den storsta orsaken till minskat vélbefinnande, angest och depression hos
anhoriga (Bulley, 2010; Ponsford, 2003). Studier har visat att livskvalitén ar férsamrad hos
anhdrigvardare till personer med forvarvad hjarnskada (Petruzzi et al. 2013) och
anhorigvardare visar betydligt hdgre nivaer av bade angest och depression jamfort med
personer med forvarvad hjarnskada och likasa i jamforelse med andra grupper av vuxna
(Petruzzi et al., 2013; Stone et al., 2004).

Studier om anhdriga till personer som blivit fordndrade i psykologiska funktioner till foljd av
forvarvad hjarnskada belyser svarigheter att forhalla sig till att ens familjemedlem fatt en
forandrad identitet, med forandrade tankar och beteenden samt nedsatt formaga att vara
organiserad, multitaska, prioritera och resonera. Det framkommer dven en sorg dver forlusten
av den person de en gang kant, liksom over de relationsmassiga aspekterna sasom fysisk och
emotionell narhet, gemenskap och 6msesidig forstaelse (Adams & Dahdah, 2016; Brunsden et
al., 2017; Backstrom & Sundin, 2009; Gosman-Hedstrém & Dahlin-Ivanoff, 2012; Kratz et
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al., 2017). Anhdriga till personer med forvarvad hjarnskada som fatt bade fysiska och
kognitiva funktionsnedsattningar upplever att den fysiska nedsattningen &r betydligt lattare att
hantera och forklara an de kognitiva problem och personlighetsférandringar som uppstatt
(Béackstrom & Sundin, 2009; Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012). Det beskrivs vara
mentalt svart for de anhoriga i de fall dar personen ar oforandrad fysiskt, men har betydande
beteendeférandringar som ter sig osynliga for omvarlden (Holloway et al., 2019). Ibland
uppmarksammas inte forandringar i kognition, kénslor, beteende eller personlighet forran
efter utskrivning fran sjukhus. Anhériga har darfor behov av att fa information for att forsta
och uppméarksamma de problem som kan uppsta och veta nar de behdver soka hjalp (Jonsson,
2015).

Behov av information

Det framkommer missnéje bland anhériga pa grund av bristfallig information och
kommunikation kring hjarnskada fran sjukvardspersonal (Braine, 2011; Degeneffe &
Bursnall, 2014; Holloway et al., 2019). Information som efterfragas ar relaterat till vad som
kan forvantas av hjarnskadan, férvarningar om symtom samt hur de bést kan hantera
kognitiva och personlighetsforandringar (Adams & Dahdahs, 2016; Brunsden et al., 2017,
Bulley, 2010; Stiekema er al., 2020). | en studie av Lefebvre & Levert (2012) framkommer att
anhdriga har ett stort behov av information genom hela vardférloppet, fran akutskedet till
rehabilitering och hemgang. | den akuta fasen som praglas av oro och ovisshet kan det vara
svart for anhoriga att ta till sig information och den behdéver darfor upprepas senare i
forloppet. Creasy et al. (2014) skriver att manga anhdriga inte vet vilken information de bor
fraga om i samband med sjukdom och att de forvantar sig att sjukvardspersonalen spontant
ska ge dem den information de behover. Anhoriga som inte aktivt séker information maste
ocksa goras delaktiga, da risken ar att deras tystnad tolkas som forstaelse (Creasy et al.,
2014). For att anhoriga ska kunna hantera den nya situation som uppstar till f6ljd av sjukdom
ar det viktigt att de har forstaelse och kunskap om bade diagnos, prognos och orsaker till
sjukdomstillstandet, samt far information om vart de kan véanda sig om fragor uppstar
(Socialstyrelsen, 2014).

Behov av stod

De kognitiva och kanslomassiga forandringar som uppstar vid forvarvad hjarnskada kan vara
sarskilt svara for anhoriga att forsta och hantera. Anhdriga har beskrivit hur de saknat stod i
samband med sin familjemedlems insjuknande, och att de har upplevt sig bortglomda. Det
efterfragas mer stod fran sjukvardspersonalen, framforallt inriktat pa att 6ka forstaelsen for de
problem som finns, samt stod att sérja och kunna anpassa sig till forlorade funktioner (Adams
& Dahdahs, 2016; Brunsden et al., 2017; Bulley, 2010; Lefebvre & Levert, 2012; Stiekema et
al., 2020). Anhoriga i Stiekema et al.’s (2020) studie betonar att om stdod gavs vid rétt tidpunkt
skulle manga problem forebyggas, sasom att anhoriga soker hjalp for den egna hélsan alltfor
sent. | Sverige &r kommunerna skyldiga att erbjuda stod till personer som tar hand om
anhoriga, men endast var fjarde kanner till detta. Stodet erhalls framst fran familj och
narstaende (Socialstyrelsen, 2014).

Sjukskoterskans roll

Lohne et al. (2019) skriver att sjukdomar och skador i centrala nervsystemet kan yttra sig
mycket varierat mellan personer, dér vissa bibehaller sjalvstandighet och forblir orienterade
medan andra kan bli totalt vardbehdvande och/eller medvetandesankta. Att fa en neurologisk
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sjukdom kan vara en skrammande upplevelse for bade den person som blir sjuk och for de
anhoriga, och livet riskerar att plétsligt forandras. Det uppstar psykiska, fysiska och sociala
konsekvenser for bade personen som fatt hjarnskada och hens anhoriga. Forekomst av
personlighetsforandringar och bestaende funktionsnedsattningar gor att sjukskoterskan
behdver ha kompetens och formaga att skapa en vardande relation till bade patient och
anhoriga (Lohne et al., 2011). Sjukskoterskan ansvarar for och leder omvardnadsarbetet. |
sjukskaterskans ansvarsomraden ingar bland annat att erbjuda manniskor medel att hantera
uppkomna héalsoproblem och funktionsnedséttningar, samt att ge enskilda personer adekvat
och tillracklig information. Malet med omvardnaden é&r att framja hélsa och vélbefinnande
samt lindra lidande. Goda relationer till patient och anhdriga &r en forutsattning for att
sjukskaterskan ska kunna ge god omvardnad och inge hopp. Vid behov av kompletterande
kompetens ansvarar sjukskoterskan for att konsultera andra professioner i teamet runt
patienten (International Council of Nurses, 2017; Svensk sjukskdterskeférening, 2017).

Aadal et al. (2017) beskriver sjukskéterskors roll att involvera anhdriga i samband
strokerehabilitering. Sjukskoterskor uppger att tidsbrist och prioriteringar gor det svart att
tillgodose anhdrigas behov av stod och information, trots att de ar en viktig del i bade
rehabiliteringen och som framtida vardare. Sjukskoterskor lyfter vikten av att uppmarksamma
det faktum att anhdriga ska leva med en person som till f6ljd av sjukdom kan vara férandrad
for alltid, och att kénslor kring detta behdver belysas for att motverka illabefinnande.
Dahlberg och Segesten (2010) skriver att det ar en etisk sjalvklarhet att ge omsorg och stod
aven till anhoriga i varden, dven om det inte finns nagot lagenligt krav.

Det framkommer att anhoriga upplever att det saknas specialistkunskap och forstaelse for
forvarvad hjarnskada bland sjukvardspersonal (Degeneffe & Bursnall, 2014; Holloway et al.
2019). Da forvarvade hjarnskador ofta leder till langsiktig paverkan pa kognitiva, sociala,
beteendemassiga och fysiska funktioner, gor det sjukdomen svarhanterlig och komplex. Det
kravs darfor att sjukskoterskor har hog omvardnadskompetens for att kunna stétta patient och
anhdriga med dessa problem. Komplexiteten kring forvarvade hjarnskador indikerar behovet
av omfattande kunskap hos sjukvardspersonal och vikten av specialiserad omvardnad.
Sjukvardspersonal som saknar relevant kunskap om hjarnskador och dess foljder riskerar att
inte forsta inneborden av hjarnskadan och majligheterna till aterhamtning med ratt
rehabilitering. Eventuella forsamringar i patientens tillstand riskerar att missas och
grundlaggande omvardnad och viktiga rad kan utebli (Kneafsey & Gawthorpe, 2004).

Teoretisk referensram

Halsa

Varldshéalsoorganisationen (WHQ) bendmner hédlsa som ett lage av totalt vélbefinnande
fysiskt, psykiskt och socialt oberoende av forekomst eller franvaro av sjukdom (World Health
Organization, 2020). Halsa ar malet med halso- och sjukvarden (SFS 2017:30), och darfor ett
centralt fenomen inom varden och vardvetenskapen. Syftet med vardandet ar att stodja och
starka vagen till halsa, och hjalpa ménniskor att uppna maximal hélsa genom att lindra
lidande (Dahlberg & Segesten, 2010). Upplevelsen av hdlsa &r individuell. Likval som den
varierar mellan personer kan den dven uppfattas olika vid olika tidpunkter fér samma person.
Halsa paverkas av manniskans forhallande till véarlden runtomkring, sasom samspelet mellan
social, kulturell och yttre miljo. Hélsa beskrivs som friskhet, sundhet och vélbefinnande.
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Friskhet ses som fysisk och fysiologisk franvaro av sjukdom. Sundhet betecknas som att vara
halsosam och klar i sinnet. Halsa som sundhet kan dven uppfattas utifran hur val en person
emotionellt och kognitivt hanterar svarigheter i livet. Bada dessa aspekter av halsa ar méatbara.
Valbefinnande ar daremot en ométbar aspekt som utgar fran personens livsvarld.
Vélbefinnande &r en subjektiv upplevelse och uttrycker en inre kénsla som darmed ar unik for
varje person (Dahlberg & Segesten, 2010; Wiklund, 2019). Studier visar att ménniskan framst
ser valbefinnande som ett matt pa hélsa, och vid forekomst av sjukdom &r det valbefinnande
som eftersoks (Dahlberg & Segesten, 2010). Precis som upplevelsen av halsa dr dven ohélsa
en subjektiv kansla. Halsa behdver inte innebéara franvaro av sjukdom, likval som ohalsa kan
upplevas dven utan att det finns nagra objektiva tecken pa sjukdom (Wiklund, 2019).
Manniskan tenderar att inte reflektera 6ver vad hélsa ar férrén den hotas av sjukdom eller
annat lidande (Dahlberg & Segesten, 2010; Wiklund, 2019).

Enligt Socialstyrelsen (2014) ger var femte vuxen person i Sverige nagon form av omsorg till
en anhorig minst en gang per manad, till foljd av alder, funktionsnedsattning eller sjukdom.
Av de anhdriga som ger omsorg skattar 30 procent sin egen halsa som nedsatt. Omkring tva
tredjedelar upplever psykisk pafrestning och 35 procent upplever aven fysisk pafrestning. Hur
belastningen upplevs kan vara beroende av vilken omsorg som ges, samt vilket stod som finns
tillgangligt fran samhéllet. Det framkommer att anhoriga sallan prioriterar sin egen halsa
(Socialstyrelsen, 2014). Psykologiska forandringar hos personer med forvarvad hjarnskada ar
den framsta orsaken till férsdmrad halsa hos anhériga (Bulley, 2010; Ponsford, 2003).

Lidande

Lidandet ar individuellt och kan kopplas till manniskans upplevelse av sin situation (Svensk
sjukskoterskeforening, 2016). Det har sin kalla i foreteelser som hotar ménniskans helhet
(Milton, 2013). Lidande ar forenat med hélsa, och &r en naturlig del av att vara méanniska.
Lidande uppstar till foljd av att manniskan upplever ett hot mot den personliga identiteten,
exempelvis pa grund av forlust av kontroll, sorg, smarta eller ensamhet (Arman, 2017;
Wiklund, 2019). Inom sjukvarden finns framférallt tre kallor till lidande. Sjukdomslidande &r
direkt kopplat till sjukdom, sdsom fysiska symtom samt de konsekvenser och begransningar
den medfor. Vardlidande upplevs till f6ljd av utebliven eller bristande vard och behandling.
Det kan dven uppsta till foljd av bristande vardrelationer, dar méanniskan inte blir sedd och
hord, eller inte far tillracklig information kring varden. Livslidandet uppstar av en negativ
inverkan pa manniskans existens. Livslidande &r ofta kopplat till sjukdom, men kan &ven
uppsta i upplevelsen att inte racka till (Wiklund, 2019).

For anhoriga kan ett livslidande uppsta till foljd av att livssituationen plotsligt och patvingat
forandras till foljd av sjukdom. Genom att inte erhalla adekvat information eller stod kan aven
vardlidande erfaras. Sjukvardspersonal kan lindra lidande bland annat genom att stodja,
samtala, vara &rlig och narvarande, samt uppmuntra och formedla hopp (Eriksson, 2015).
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PROBLEMFORMULERING

Forandrade psykologiska funktioner &r relativt vanligt hos personer med forvarvad hjarnskada
och det leder till en komplex situation &ven for anhoriga. Studier visar att anhoriga kan ha
svart att forhalla sig till de forandringar som uppstar till foljd av forvéarvad hjarnskada.
Kognitiva, emotionella, beteende- och personlighetsforandringar &r den storsta orsaken till oro
och minskat vélbefinnande hos anhdriga. Dessa osynliga funktionsnedséttningar anses vara
mer komplicerade och ha stérre paverkan pa vardagslivet an eventuella fysiska foljder av den
forvarvade hjarnskadan. Det framkommer att anhoriga inte fatt tillrackligt med information
kring orsaker, prognos och hantering av dessa forandringar samt att de saknat adekvat stod att
hantera den nya familjesituationen som uppstar. Det framgar dven att anhoriga upplever att
sjukvardspersonal inte har nog med kunskap om forvarvade hjarnskador. Sjukskoterskan har
ett stort ansvar att tillgodose anhdrigas behov av information och stdd, och dér det saknas
kompetens i den egna professionen aktivt hanvisa till andra yrkeskategorier. Det framkommer
att forekomst av psykologiska forandringar ar ett vanligt problem som det krévs mer
information och stéd kring. Trots detta finns fa studier som framst fokuserar pa hur anhériga
ser pa den information och det stéd som ges under vardforloppet, samt vilken information
som saknas och vilket stdd som behdvs. Det saknas &ven forskning som belyser svenska
vardforhallanden. Okad kunskap och forstaelse for anhorigas upplevelse av information och
stod, samt hur deras livssituation paverkats av att en narstaende forandrats i psykologiska
funktioner, skulle ge sjukskoterskor och annan sjukvardspersonal mojlighet att forbattra
rutinerna kring omhandertagandet av anhdriga och stodja familjer utifran deras behov.

SYFTE

Syftet var att undersdka anhdrigas upplevelse och behov av information och stéd, samt hur
deras livssituation paverkas da en narstaende blivit férandrad i psykologiska funktioner till
foljd av forvarvad hjarnskada.
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METOD

Forfattarna valde att anvénda en kvalitativ metod for magisteruppsatsen. Kvalitativ metod ar
lampligt att anvanda nar syftet ar att studera manniskors upplevelser eller att fa forstaelse for
ett fenomen (Henricson & Billhult, 2017).

Urval

Da bada forfattarna arbetar inom slutenvarden och inte kommer i kontakt med patienter och
anhoriga som skrivits ut fran sjukhuset sa rekryterades deltagare till magisteruppsatsen med
hjalp av neuropsykologer, kontaktsjukskoterskor, arbetsterapeuter och kuratorer pa neuro- och
rehabmedicinska mottagningar vid Sahlgrenska universitetssjukhuset och
Universitetssjukhuset i Orebro. Dessa gjorde ett selektivt urval av deltagare for att fa
spridning pa alder, kon, hjarnskadediagnoser och relationer. Det efterstravades dven att ge en
bredd av olika upplevelser av varden fran de anhdriga. Graneheim och Lundman (2004)
menar att tillforlitligheten kan 6kas genom att vélja deltagare med olika erfarenheter eftersom
det belyser olika aspekter av det &mne som skall studeras.

Inklusionskriterier innefattade ndra anhorig (partner, forélder, syskon eller barn) till en person
som blivit fordndrad i psykologiska funktioner till foljd av forvéarvad hjarnskada. Det skulle
ha gatt minst ett ar sedan insjuknandet och forandringarna skulle pa nagot satt paverka
vardagen for familjen. | denna magisteruppsats har forfattarna valt att framst fokusera pa
forandringar i de psykologiska funktionerna kognition, ké&nslor, beteende och personlighet.
Den anhdriga, liksom personen med forvarvad hjarnskada, skulle vara svensktalande och
boende i Sverige samt vara mellan 18-70 ar gammal. En 6vre aldersgrans sattes for att
forfattarna bedomde att forandrade psykologiska funktioner kan uppsta av aldersskal och &r
mer accepterat vid hogre alder. Personen med forvéarvad hjarnskada skulle ha en etablerad
kontakt med sjukvarden.

Anhoriga till personer med forvéarvad hjarnskada dar de fysiska funktionsnedséttningarna var
mer patagliga dn de psykologiska exkluderades, likasd om personerna hade hogmaligna
hjarntumaorer med forvantad kort 6verlevnad. Om sjukvardspersonal vid rekrytering bedémde
att familjerna levde under sddana omstandigheter att en intervju ansags olamplig eller dar
personen med forandrade psykologiska funktioner inte tillat anhorig att delta utesléts aven
dessa anhdriga.

Datainsamling

Sjukvardspersonal pa neuro- och rehabmedicinska mottagningar vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset och Universitetssjukhuset i Orebro kontaktade anhériga som ansags
lampliga utifran inklusions- och exklusionskriterierna. Om anhdriga visade intresse for
deltagande i magisteruppsatsen och deras narstaende gett sitt godkannande sa erholls
samtycke att lamna anhorigas kontaktuppgifter vidare till forfattarna. Dérefter ringde
forfattarna upp anhériga for att lamna mer information om magisteruppsatsen. Skriftlig
forskningspersonsinformation skickades via mejl (Bilaga 1). Tid for intervju bokades in och
muntligt samtycke fran deltagarna inhamtades i samband med denna. Nio personer
tillfragades. Tva tackade nej, vilket gav sju deltagare. Fem av deltagarna rekryterades fran
Orebro, och tva frdn Goteborg. Sammanstallning 6ver deltagare (Tabell 1).
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Tabell 1: Sammanstéallning éver anhoriga och narstaende (n=7)

Kén Alder, &r, Typ av relation | Typ av forvarvad Tid sedan
kvinnor/ median (n) hjarnskada (n) insjuknande,
man (n) (intervall) manader, median
(intervall)
Anhdrig 6/1 52 (26-58) | Maka/make (6);
forélder (1)
Narstaende 1/6 53 (26-59) Traumatisk hjarnskada | 47 (17-127)
med (3); Stroke (3);
forvarvad Infektion/inflammation
hjarnskada (1)

Magisteruppsatsen genomfordes med semistrukturerade intervjuer. En intervjuguide (Bilaga
2) med fragor utarbetades som stod for att intervjuerna skulle halla sig till &mnet och inte ta
for lang tid (Danielson, 2017a). Vid semistrukturerade intervjuer stalls ssmma iordningstallda
fragor till samtliga deltagare, men det ges dven mojlighet att stélla ytterligare éppna fragor
och deltagarna ska uppmuntras att ge noggranna beskrivningar av det fenomen som undersoks
(Polit & Beck, 2016). Forskningsintervjuer ger god mojlighet till okad forstaelse for det
fenomen som studeras, da deltagarna sjalva beskriver sina upplevelser och erfarenheter av
diverse situationer (Danielson, 2017a).

Intervjuerna gjordes via telefon (fem stycken) eller det digitala kommunikationsverktyget
Zoom (tva stycken) med hansyn till den radande Covid-19-pandemin. Bada forfattarna deltog
vid samtliga sju intervjuer, for att stétta varandra, hjalpas at att komma med kompletterande
fragor utGver intervjuguiden, samt for att vara observanta pa deltagarens upplevelse av
situationen och om intervjun skulle behdva avbrytas. Intervjuerna tog mellan 22 och 85
minuter. Samtliga intervjuer spelades in for att sedan transkriberas ordagrant och analyseras.
Intervjuerna spelades in pa mobiltelefon eller dator och raderades permanent sa snart de
overforts till USB-enhet som kunde forvaras oatkomligt for obehdriga.

Dataanalys

For analys av data gjordes en kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats, enligt
Graneheim och Lundman (2004). Kvalitativ innehallsanalys ar lampligt att anvanda vid
intervjustudier, da ett omfattande material ska analyseras (Danielson, 2017b). Ett kannetecken
for kvalitativ innehallsanalys ar att metoden i stort fokuserar pa amnet och sammanhang, och
betonar skillnader mellan och likheter inom koder och kategorier. Skapandet av kategorier &r
karnfunktionen i kvalitativ innehallsanalys (Graneheim & Lundman, 2004). Graneheim et al.,
(2017) menar att den induktiva ansatsen utgar ifran innehallet i texten snarare an en
forutbestamd teori. Ansatsen kdnnetecknas av en sékning efter monster, dar forskaren letar
efter likheter och skillnader i data, som sedan beskrivs i kategorier och/eller teman pa olika
nivaer av tolkning och abstraktion. Analysen har fokuserat pa det manifesta innehallet, det vill
sdga textnara innehall, for att minimera risk for 6vertolkning.

Intervjuerna transkriberades ordagrant och bada forfattarna kontrollerade att samtliga

transkriberingar stimde 6verens med de inspelade intervjuerna. Analysen genomférdes sedan
i olika steg. De transkriberade intervjuerna lastes igenom upprepade ganger. Vid forsta
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lasningen ville forfattarna fa en helhetsbild och kansla av innehallet. Intervjuerna lastes sedan
en andra gang, men nu med mer riktat fokus pa det textinnehall som var relevant for
magisteruppsatsens syfte. Intervjuerna lastes darefter igenom ytterligare en gang dar all text
som upplevdes ha relevans markerades for att skapa meningsbarande enheter, dar de meningar
och fraser som innehdll information med relevans utifran magisteruppsatsens syfte plockades
ut. | nasta steg kondenserades de meningsharande enheterna till en sa koncentrerad text som
mojligt utan att textinnehallets essens skulle ga forlorad. Dérefter skapades koder som
sammanfattade meningsenheternas innebdrd. Koderna skulle underlatta indelningen mellan
och utformningen av olika subkategorier. Graneheim och Lundman (2004) menar att koderna
skall sorteras efter deras likheter och skillnader och abstraheras i underkategorier och sa
smaningom kategorier. De menar vidare att abstraktion kan definieras som en process dar
olika bestandsdelar 6verfors till en hogre logisk niva som visar en slags klassificering eller
monster. Koderna sorterades efter likheter och skillnader. Nya koder skapades genom att sla
ihop koder for att fa en 6vergripande sammanfattning. Koder som ansags vara relevanta och
beskrev nagot gemensamt fordes samman och abstraherades till subkategorier.
Subkategorerna abstraherades sedan ytterligare och delades in under olika kategorier utefter
hur de ansags hora ihop. Sorteringen mellan olika kategorier och subkategorier forandrades
och véxte fram allteftersom under analysens gang. Analysarbetets olika steg mynnade
slutligen ut i tre kategorier med totalt sju subkategorier.

Forfattarnas forforstaelse

Vid kvalitativa studier finns risk for att forfattarnas varderingar och erfarenheter paverkar
studiens utfall, och forfattarna behéver vara medvetna om reflexivitet och forforstaelse (Polit
& Beck, 2016; Priebe & Landstrom, 2017). Forforstaelse anspelar till kunskap och forstaelse
for saker som innehas av oss innan studien pabarjas, och forfattarna behéver reflektera kring
vilken betydelse denna forforstaelse kan fa for studien. Likasa bor detta redovisas for att
lasaren ska kunna gora en bedémning om forforstaelsen kan ha paverkat dragna slutsatser
eller om dessa endast ar ett resultat av det som ar studerat (Priebe & Landstrom, 2017). Bada
forfattarna till denna magisteruppsats tréffar patienter med forvarvad hjarnskada och deras
anhoriga pa sina arbetsplatser, men oftast i samband med insjuknandet eller kort darefter och
sallan da det gatt mer &n ett ar efter insjuknande. Forfattarna bedomer darfor att de inte har
nagon forutfattad mening om hur anhoriga upplever de aspekter som undersoks. Under de
utforda intervjuerna har forfattarna haft en passiv roll, och deltagarna har tillatits tala fritt efter
att fragor stallts. Forfattarna har genomgéaende under magisteruppsatsens utformande fort
diskussioner sinsemellan om hur erfarenheter kan kopplas till resultatet, vilket ses som ett
uttryck for reflexivitet, enligt Polit och Beck (2016).

Forskningsetiska dvervaganden

Etikprévningslagen (2003:460) maste foljas vid all forskning pa méanniskor, men studier pa
grund- eller avancerad niva inom ramen for hdgskoleutbildning kraver inget godkannande
fran en etisk kommitté. Syftet med forskningsetik &r att skydda manniskans vérde och
integritet samt att bevara fortroendet for forskningssamhallet (Coster, 2014,
Etikprévningsmyndigheten, u.d.a). I enlighet med Helsingforsdeklarationen har nyttan vagts
mot riskerna infér magisteruppsatsen. Informerat samtycke har inh&mtats och det har
podngterats att deltagande &r frivilligt (World Medical Association, 2013). Infor intervjuerna
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erholl deltagarna muntlig information fran forfattarna och darefter skriftlig
forskningspersonsinformation enligt Etikprovningsmyndighetens (u.a.b) riktlinjer (Bilaga 1).
Da de anhoriga kan befinna sig i en pafrestande situation med en familjemedlem som ar
forandrad i psykologiska funktioner till f6ljd av sjukdom beddémdes k&nslomassiga effekter
vara de mest sannolika konsekvenserna. Samtidigt férmodade forfattarna att de positiva
upplevelserna av att fa dela med sig av sina erfarenheter med férhoppning om att de kan leda
till forbattringar inom sjukvarden skulle vaga upp for eventuella negativa kéanslor. Enligt
Etikprovningsmyndigheten (u.a.c) ska det framga vilka atgarder som planeras att vidtas om
biverkningar uppstar. Deltagarna fick information om dessa majliga konsekvenser bade
muntligt och skriftligt. Infor intervjuerna fragade forfattarna om deltagarna hade tillgang till
stdd, om det skulle behdvas efter intervjun och de erbjods dven mojlighet till samtal med
forfattarna efter avslutad intervju. Deltagarna informerades om att de nar som helst kunde
avbryta intervjun, utan att behdva ange orsak. Med hansyn till risken for kdnslomassig
paverkan exkluderades anhoriga dér det gatt mindre an ett ar sedan insjuknandet hos en
familjemedlem, da forfattarna ville att de skulle ha fatt en chans att landa i sin nya situation.
Eftersom deltagarna rekryterades av personer som de har eller har haft kontakt med inom
sjukvarden, ibland under en langre tid, fanns viss risk att deltagarna skulle kanna sig tvingade
till att delta i magisteruppsatsen. Coster (2014) beskriver att det i dessa fall &r viktigt att
papeka att deltagande ar frivilligt, vilket forfattarna varit noga med att poangtera bade
muntligt och skriftligt.

Verksamhetschefer vid Neurosjukvarden pa Sahlgrenska universitetssjukhuset och Neuro-
och rehabmedicinska kliniken vid Universitetssjukhuset i Orebro kontaktades via mejl for att
fa godkannande att utféra magisteruppsatsen. Skriftligt godkénnande erholls.

For att minimera eventuella negativa konsekvenser relaterat till forfattarnas ovana av
intervjustudier deltog bada forfattarna vid samtliga intervjuer. Dels for att kunna vara ett stod
for varandra men ocksa for att vara observanta pa deltagarens upplevelse av situationen och
om intervjun behover avbrytas. Forfattarna har erfarenhet att méta anhériga som lever med
person med forandrade psykologiska funktioner och bedémdes kunna vara lyhorda for detta.
Kontinuerlig handledning skedde fran utformning av intervjuguide, mellan intervjuerna och i
analys. Handledaren har stor erfarenhet av den valda forskningsmetoden samt att intervjua
anhoriga som &r svart utsatta utifran olika situationer och fanns som stod under hela
processen.
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RESULTAT

Analysen fran intervjuerna resulterade i tre kategorier; Vikten av information, Betydelsen av
stod och Paverkan pa livssituationen. Kategorierna bestar av totalt sju subkategorier (Tabell
2).

Tabell 2: Oversikt 6ver kategorier och subkategorier

Kategori Subkategori

Vikten av information Information om hjéarnskada och konsekvenser
Utebliven information som anhériga efterfragar

Nojdhet med det stéd som ges
Direkt och indirekt stod
Bristande stod

Betydelsen av stod

Paverkan pa livssituationen Att kanna sig last i vardagen
Fluktuerande kéanslor

Vikten av information

Anhoriga upplever att de fatt viss information om férvarvad hjarnskada men beskriver brister
i information kring forandringar i psykologiska funktioner. Information fas framférallt genom
att aktivt soka efter den. Det ses ett behov av upprepad information.

Information om hjarnskada och konsekvenser

De anhdriga beskriver att de fatt information om sjalva hjarnskadan deras narstaende
insjuknat i, om hjarnskadans lokalisation och nagra har fatt se rontgenbilder for att fa ckad
forstaelse. Den information som erhdlls upplevdes framst ges i akutskedet. Information om
symtom som hjarntrétthet och kring forandringar i psykologiska funktioner och dess orsaker
beskrevs for en del av de anhériga.

“Ja alltsd, dom har ju varit vildigt duktiga pd att forklara, dom, assd om man tinker dom rent, dom,
den fysiska skadan och vart den sitter och vad den kan paverka och s har dom varit valdigt mana om
att gora.” (D2)

Nagra anhoriga uppger att de har fatt efterfraga information om hjarnskadan och dess
konsekvenser fran sjukvardspersonal, medan andra upplever att det kommit spontant. De
anhoriga uppger att de framst erhallit information fran sin narstdende. De har dven varit aktiva
med att sjalva soka information om hjarnskada och férandringar i psykologiska funktioner.
Det framkommer att de anhoriga haft mojlighet att ta kontakt med sjukvarden for att fa
information, men att detta inte gjorts.
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Utebliven information som anhoriga efterfragar

De anhdriga hade 6nskat mer information i akutskedet, till exempel om atgarder och given
lakemedelsbehandling, for att fa forstaelse for vad som gors och for att minska oro. Nagra
narstaende har drabbats av epilepsi till foljd av sin hjarnskada. De anhoriga uppger att de fatt
bristfallig information kring nér krampldsande ldkemedel skall ges och hur olika anfallstyper
yttrar sig. Detta har foranlett att misstankta krampanfall till en bérjan tolkats som stroke eller
transitorisk ischemisk attack (TIA). Det framkom &ven en 6nskan att fa forklaring till varfor
dvervakningsutrustning larmar nér deras narstaende varit uppkopplad. For de anhdriga som
suttit hos sina narstaende pa sjukhuset ansags det valdigt stressande nar det larmade och om
de hade fatt forklarat for sig att det inte var nagot allvarligt utan att det manga ganger handlar
om signalfel hade onddig stress kunnat undvikas.

“...men nar man vél sitter dar som anhorig sa forstar man inte vad det &r som tjuter, man vet bara om
att det larmar ... och man har redan varit med om det vdirsta.. och man tror ju varje sekund att
mdnniskan, eller som nu min partner, kunde do nédrsomhelst...” (D2)

De anhdriga upplever att sjukvarden inte har gett nagon information om forandringar i
psykologiska funktioner till foljd av hjarnskadan. Anhdriga 6nskar fa mer information om
hjarnskadans konsekvenser, hur vardagen kan paverkas samt hur deras narstaende kan komma
att ma, bade narmsta tiden efter insjuknandet men ocksa en langre tid framdver. Om mojligt
Onskas information redan tidigt i forloppet om sannolik prognos och vad som bor
uppmarksammas, for att veta nar det ar angelaget att soka hjélp.

“...man vet ju inte vad man stdlls infor. Fér dd som dom sa ‘nu skall du vara X:s partner’, men hur
skall man kunna vara X:s partner nar man far hem en..., X ar en helt annan person. Jag kan saga
sahar, det finns nastan inga likheter idag eller som med den personen X var.” (D5)

Det framkommer ett behov fran anhoriga att fa upprepad information dven senare i forloppet,
da de inte alltid &r kapabla att ta in information i ett akut eller subakut skede. Som rad till
sjukvardspersonal belyser de anhoriga att vara medvetna om hur viktigt det ar med
informationen, sdsom att informera och hélla kontakten med anhériga, 6verdriva med
information - ju mer desto battre, och att det aldrig ar fel att vara 6vertydlig, repetera och
bekrafta att den anhdriga har uppfattat informationen.

De anhdriga har upplevt svarigheter att forklara hjarnskadan och efterféljande forandringar
for sin omgivning och har 6nskemal om att fa tips pa hur detta ska hanteras. De har tyckt att
det har varit svart och jobbigt att manniskor i omgivningen tar avstand, kommenterar eller har
asikter om personen med hjarnskada, eftersom en del funktionsnedsattningar inte syns utat,
*“...folk forstod ju inte riktigt. | bérjan nar man sag X sa sdg ju hen ut precis som vanligt. Det var ju ingen som
kunde se. Fr hen sdg ut som X, men det var ju inte X (D5) De anhoriga hade velat ha mer information
om hur de ska beméta och forklara hjarnskadesymtomen for sin omgivning.

“....man fick ju folk runt omkring en dd som tyckte en massa, att ‘ska hen inte gora nanting? Hen gor
ingenting dd pa hela dagen?’. Nd, det gdr ju inte dd, hen klarar ju... Och sa det hade vart rdtt sd bra
att veta hur man skulle hantera det da. For det var ganska jobbigt... for oss med, att beméta det hér da
ifran vinner och bekanta” (D6)

Anhoriga upplever att de inte har fatt nagon anpassad skriftlig information om forandringar i

psykologiska funktioner efter forvarvad hjarnskada. De beskriver att de istéllet fatt lasa sig till
information om forandringarna i de narstaendes ldakarintyg, som ibland varit svara att forsta. |

14



Julia Keskinen, Camilla Tengberg

vissa fall har det drgjt 1ang tid, upp till flera ar, innan de anhoriga har fatt nagon information
alls. En anhorig beskriver att bra information ges i och om akutskedet men inte sa mycket om
vad som kommer att handa sen, och drar paralleller till graviditet:

“Det var liksom ‘vad dr en hjdrnblédning’ och sdna saker. Och da dr det ju mer pa det akuta, kanske
inte sda mycket som ‘vad hénder sen’. En liten liknelse.. det ungefdr som ndr man dr gravid. Det dr ju
liksom fokus fram till man far barnet, och sen, sa blir det ju inte s mycket sen. Och det kénns lite sa
har ocksa. Liksom att, det har akuta det &r man jatteduktig pa... och sen sa gloms det lite grann
efter...” (D4)

Betydelsen av stod

Anhdriga uppger sig vara ndjda med det stod som erbjudits och det framsta stodet upplevs ha
kommit fran familj och vanner. Anhoriga upplever att de saknar professionellt stod genom
hela vardforloppet samt tiden efter. Det efterfragas bade kanslomassigt och praktiskt stod.

NOjdhet med stdd som ges

Nagra anhoriga beskriver att de erhallit stod i akutskedet. En anhorig lyfter att det varit
vardefullt att bli uppsokt av kurator och att fa kanna sig sedd.

“..det dr ju ndt jag starkt foresprdkar det sdttet att jobba. Man gdr ner liksom ddr ménniskorna &r och
fangar upp behov pa det har sattet da. Bara liksom &ar narvarande. Och da var hen narvarande och
fangade upp mig...” (D7)

Vissa anhoriga uppger att de fatt stod men menar att de fatt det forst i ett senare skede, och en
del har behdvt soka stod pa egen hand. De anhdriga som fatt professionellt stod uppger att de
varit ndjda med stédet, att det varit vardefullt att fa samla tankarna tillsammans med
sjukvardspersonal och de upplever bra stod genom att vara delaktig i sin narstaendes
rehabilitering.

“...som anhorig far man bdde komma pd idéer sjilv, med hjdlp utav arbetsterapeuten... och diskutera
och sdddr och man blir... det finns inte sdhdr... det dr inte svart och vitt, utan det dr liksom... man dr
involverad i det hela.” (D2)

De anhoriga som inte erbjudits professionellt kdnslomassigt stod ar tveksamma till om de haft
ett stddbehov. Anhdriga upplever att de fatt bra stod nér de kontaktat sjukvarden, och har
uppskattat omvardnadspersonalens stod och bemotande.

Direkt och indirekt stod

De anhoriga uppger att familj och vénner &r deras framsta stodresurser. Medlemskap i olika
stodgrupper kring hjarnskador upplevs ge bra stod, och likasa kallor till stod som sokts
utanfor sjukvarden. Ett par anhoriga kanner ett stod fran lakare i samband med sin
narstaendes uppfoljningar, och en beskriver dven gott stod fran sin néarstaendes arbetsterapeut.

Anhoriga beskriver att de upplever ett indirekt stod genom att deras narstaende far stod. Det
kan vara genom samtalsstod eller mer konkreta rad, tips och verktyg som underlattar vardagen
for deras narstaende, vilket da ocksa underlattar anhorigas vardag och livssituation.

“Nej men jag tycker det dr bra. X tycker det dr jittebra. Det kiinns bra néir X kommer hem och hittar
pa, hittar pa skall jag inte saga, hen far verktyg att férenkla och forbattra sin egen vardag. For da gor
Jju det att hen orkar mera och det blir mera som det var forut.” (D4)
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Bristande stod

Anhoriga upplever att de inte erbjudits nagot professionellt stod och beskriver att det saknats
stod vid utskrivning. | vissa fall har det drojt flera ar innan anhoriga och deras narstaende fatt
professionellt stod. Nagra anhoriga beskriver hur det skulle underlattat om de fatt stod och
bekréaftelse i hur deras narstaende skulle bemétas och tas om hand efter att ha drabbats av
forvarvad hjarnskada. De hade dven behdvt stdd i hur de skulle agera for att kunna stotta sin
narstaende utifran de forandringar i psykologiska funktioner som uppkommit.

“Ja det dr ju nan att prata med... hade jag velat haft. Mm. Man blir ju sd ensam i sin... ndr man lever
med en sjuk person sd, man blir ju ensam i det.” (D5)

En anhdrig vittnar om att det fordrojda stodet lett till att den anhorige tagit pa sig alldeles for
mycket ansvar for sin narstaende och i efterhand angrar detta ansvarsatagande da det lett till
ohdlsa hos den anhérige. Det upplevs viss skuld for att situationen idag kanske sett
annorlunda ut for bade anhorig och nérstaende om de erhallit mer stod.

Anhoriga upplever att de inte informerats om vilka kallor till stod som funnits att tillga efter
utskrivning fran sjukhus, eller vart de ska vanda sig nar bekymmer uppstar.

“Eh, det kan vara svdrt att fd reda pd vart kan man viinda sig néista gdng... eller sddar eh, och vad
behovs da? ...ehm...sd... ehm...rent generellt sa upplever jag att man fdtt, efter sjukhusvdrden... och
man liksom &r.. ar sjalva och har flyttat hem, da blir det mycket att ta reda pa sjalv. Det ar det. Och det
dgr lite synd.” (D1)

En anhdrig har mottagit information om kommunens anhérigstéd men upplevde att det framst
handlade om stod med hjélpmedel och sjukresor, vilket inte ansdgs vara aktuellt for stunden.

De anhdriga uppger att de saknat stod efter att deras narstaende drabbats av forvarvad
hjarnskada och stodbehovet har funnits bade i akutskedet saval som senare i efterforloppet.
Det finns dven behov av att fa stod med att bearbeta den nya livssituationen de anhériga
hamnat i da deras narstdende blivit personlighetsforandrad, paverkats kognitivt eller beteende-
och k&nslomaéssigt. Det beskrivs hur endast telefonnummer till kurator delats ut och att
anhdrig sedan uppmanats att sjalv ta kontakt. Samtidigt belyser en annan hur viktigt det varit
att bli uppsokt for att fa stod och andra beskriver att de skulle foredra om sjukvarden
uppmuntrat dem att ta kontakt, framforallt da det kan vara kansligt att eftersoka information
om sin narstaende. Anhdriga uppger att de skulle uppskattat erbjudande om stodsamtal med
kurator eller liknande.

Anhoriga upplever att det ibland saknats ett kontinuerligt samtalsstod for den narstaende och
menar att om detta hade erbjudits skulle det ocksa varit ett bra stod for den anhorige. Nagra
anhdriga uttrycker ocksa ett behov av relationsstod, da den forandrade situationen kan
paverka forhallandet bade mellan partners och inom familjen. Det eftersoks att anhdriga borde
erbjudas stodsamtal efter en tid for att folja upp hur familjen mar, och flera anhoriga uppger
att det finns fler personer i omgivningen som borde ha fatt kanslomassigt stod men som inte
erbjudits det.

De anhériga belyser aven att det hade varit vardefullt att fa komma pa enskilt samtal hos

ansvarig lakare eller annan profession inom sjukvarden. De skulle da ges méjlighet att
obehindrat kunna stalla fragor som annars kan riskera att trigga igang ilska och irritation hos
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de narstaende som blivit mer lattirriterade och agiterade som en del av den
beteendeforandring som uppstatt efter forvarvad hjarnskada.

En anhdrig beskriver att det har formedlats en kénsla av att anhériga har en viktig roll i
rehabiliteringen men att denna roll varit otydlig och upplever inte att det inbjudits till
delaktighet.

“... jag fick den bilden, att anhoriga har en viktig plats héir. En viktig plats hér. Jag har inte riktigt
kunnat koppla ihop det med insatserna, specifikt mot mig liksom..” (D7)

Det framkommer att anhoriga hade upplevt det som vardefullt om den narstaende hade utretts
for sina forandrade psykologiska funktioner. En utredning skulle ha kunnat forklara de olika
symtomen och hade inneburit 6kad maéjlighet till stod for bade personen med hjarnskada och
till de anhoriga.

Det uttrycks ett behov av att fa kontakt med andra personer med erfarenhet fran liknande
situationer for att fa tips och stod. Det framkommer dven énskemal om att fa bli hanvisad till
exempelvis olika stodgrupper och stodféreningar, som de nu upplever att de har fatt soka reda
pa sjalva.

Anhoriga beskriver en 6nskan om en tillganglig kontaktperson. Det beskrivs behov av
mojligheten att ta kontakt med nagon inom sjukvarden som har ett mer 6vergripande ansvar
med ratt kompetens, ndgon som de anhoriga eller deras néarstaende kan vanda sig till med
fragor, funderingar och for att fa rad och stod samt hjalp med praktiska detaljer. Flera
anhoriga uppger exempelvis att det varit problem med Forsakringskassan vilket upplevts
valdigt stressande. Aven ett behov av uppféljning beskrivs.

“..kanske att man kommer i kontakt, att vi som, man kanske inte kan géra sa mycket dndd i bérjan
eftersom det ar mycket vila, vad jag forstar, som galler iallafall, men det &r dnda skont att ha den
stottningen, ifran ett Hjdrnteam, som anhorig att... ja, att man vet att man gor, att man tdnker rdtt
liksom, att det iir det hér som dir.... ja, att man har ett stod helt enkelt i hur man skall géra och ga
vidare.” (D6)

Paverkan pa livssituationen

De anhoriga beskriver kénslor av minskad frihet och forandrad vardag. De upplever stundtals
ett forsamrat maende.

Att kanna sig last i vardagen

Anhoriga beskriver hur deras liv forandrats efter att deras narstaende blivit férandrad i
psykologiska funktioner efter att ha fatt en forvarvad hjarnskada. En kansla av att kanna sig
mer last hemma men ocksa mer last genom ett dkat ansvarstagande framkom. Vissa beskriver
att de fatt ett 6kat kontrollbehov och att det finns en ovilja att Iamna hemmet med sin
narstaende ensam hemma. En anhdrig beskriver en kamp i att forsoka vara mindre
dverbeskyddande mot sin narstaende.

“Min ndrstdende har det jattekédmpigt med ké&nslan av osjalvstandighet och jag har det jattekdmpigt
med att inte vara éverbeskyddande.” (D7)

De anhoriga berattar om en minskad frihet och minskad magjlighet till spontanitet. De
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upplever att aktiviteter blivit svarare att utféra och numera kraver mer planering jamfort med
innan deras narstaende fick en forvarvad hjarnskada. De flesta aktiviteter maste dven anpassas
efter den narstdendes maende. Det framkommer ocksa en kénsla av ensamhet nar den
anhdrige tvingas utfora aktiviteter ensam da den narstaende inte langre kan eller orkar félja
med.

“ Det dr inte lika... spontant ldngre, man fdr hejda sig sjilv hela tiden fran ‘ska vi inte hitta pa det’ och
‘ska vi géra det’ och jag mdr ju bra i min hjiirna och orkar hur mycket som helst och vill hitta p& saker
och sdnt men sd far man hela tiden hejda sig, ‘nej det orkar ju inte X'.”(D3)

Att vardagen har forandrats for de anhoriga efter att deras narstaende blivit forandrad i
psykologiska funktioner rader en samstammighet om. For vissa anhoriga har vardagen
forandrats i hog grad och for andra mindre patagligt. Nagra anhoriga upplever att vardagen
fungerar bra men att den blivit trakigare och mer enformig, vilket ses som en negativ
forandring. Det beskrivs ett behov av att forsdka skapa rutiner. De anhdriga uppger att de ofta
behdver tanka pa vad som sags runt den narstaende, och da de flesta narstaende dessutom fatt
hjarntrotthet som restsymtom efter forvarvad hjarnskada far anhoriga dven tanka mer pa
ljudvolym for att undvika konflikter.

“...ibland kanns det som att vi far ga pa ta lite har hemma och det far inte hojas for mycket och det far
inte vara for hogt och... jag mdste gd och ldgga mig ndr hen skall gd och ldgga sig for annars kan inte
hen sova for da stors hen av nar jag kommer in och jag tycker, det blir den hiir irritationen.“ (D3)

Det upplevs av de anhdriga att vardagen kraver mer pusslande och de beskriver att de behdver
gora anpassningar for att det ska fungera for deras narstaende. De narstaende har ofta inte
tillrackligt med ork 6ver till familj och fritid om de arbetar.

Fluktuerande kanslor

De anhdriga upplever sig ma relativt bra i dagslaget, men medger att det gar upp och ner och
forekommer mycket kanslor. Hjarnskadan med foérdndringarna i psykologiska funktioner har
upplevts som en sorg for familjen och manga narstaende runtomkring paverkas av att inte
kunna gora samma saker som tidigare. Tidvis forekommer perioder dar anhdriga kénner sig
nedstdmda och upplever att inget &r roligt 1angre i den nuvarande situationen, men de vill inte
visa sig ledsna infor sin narstaende och forsoker att vara den starka i relationen. Maendet
uppges ibland vara direkt relaterat till deras narstaendes maende. Det framkommer en saknad
efter den typ av liv som levdes fore hjarnskadan. Anhdriga beskriver att de gor saker pa egen
hand och forsoker ta hand om sig sjalva for att ma bra.

“..jag tror att det betyder vildigt mycket att jag dndd hdller fast vid att hen skall ha sina egna
assistenter sa att jag inte helt fAngas upp utav X och hens situation, utan att jag ocksa har méjlighet
och gora egna saker.” (D1)

Anhoriga berattar att det k&nns som att man forlorat en partner att bolla med och att deras
narstaende inte langre upplevs engagerade i kommunikationen. Férandrade psykologiska
funktioner, sasom kognitiv paverkan eller forsamrad koncentrationsformaga har lett till att
den narstaende inte langre lyssnar genuint eller aterkopplar. De kan istéllet uppfattas som
ointresserade i samtalet, vilket for anhdriga kan upplevas irriterande.

18



Julia Keskinen, Camilla Tengberg

DISKUSSION

Metoddiskussion

Metoden som valdes for magisteruppsatsen ansags lampligt eftersom syftet var att undersoka
anhorigas upplevelser. Forfattarnas efterforskningar infor studien visade att det saknas studier
som specifikt fokuserar pa informations- och stédbehov hos anhériga utifran svenska
vardforhallanden, annars hade en litteraturversikt varit en alternativ metod for att erhalla ett
liknande resultat.

Graneheim och Lundman (2004) menar att inom kvalitativ forskning kan den vetenskapliga
kvalitén styrkas genom att pavisa palitlighet (trustworthiness). Begreppen trovardighet
(credibility), palitlighet (dependability) och dverforbarhet (transferability) ar olika aspekter
som beskriver palitligheten. Genom att valja lampligt tillvagagangssatt for studien samt
redovisa val av datainsamling och analysprocess kan trovardigheten starkas. Trovardigheten
kan ocksa starkas genom att valja deltagare med olika erfarenheter. Denna variation
efterstravas for att ge 6kade mojligheter att belysa olika aspekter inom det &mnet som skall
studeras (Graneheim & Lundman, 2004).

Eftersom forfattarna ville inkludera anhoriga till patienter som forfattarna inte hade kontakt
med fick rekryteringen dverlamnas till personal pa neuro- och rehabmedicinska mottagningar
i Goteborg och Orebro. Detta innebar att forfattarna inte sjalva har kunnat styra over valet av
deltagare. Rekryterarna har daremot gjort ett aktivt val av deltagare som utifran deras
erfarenhet ansetts lampliga och som bidragit till spridning i alder, kon och situation enligt
forfattarnas 6nskemal for att starka overforbarheten. God spridning i typer av forvérvad
hjarnskada erholls. Dock vérvades ingen anhérig dar den narstaende fatt forandringar i
psykologiska funktioner till foljd av hjarntumaor. Det gor det svart att generalisera resultatet
till att dven inkludera anhdriga till personer med andra typer av forvarvad hjarnskada. Da
forandringarna i psykologiska funktioner ter sig relativt lika oberoende av vilken sorts
forvéarvad hjarnskada som foranlett symtomen, kan detta eventuellt ha mindre betydelse.
Fordelningen mellan kénen blev sex kvinnor och en man som intervjuades, stérre variation
hade varit 6nskvart med hansyn till genusperspektiv, men detta gick inte att 16sa inom den
begransade tidsram som fanns. Det hade varit en styrka att &ven ha deltagare som talar andra
sprak an svenska for att oka overforbarhet och trovardighet, men av ekonomiska skal var det
inte mojligt att betala for tolkstod. Tanken var aven att rekrytera lika manga deltagare fran
vardera sjukhus som forfattarna arbetar pa, men fler deltagare kunde snabbt rekryteras fran
Orebro och fordelningen blev darfor 5:2.

| resultatet har citat anvants for att lyfta de anhorigas asikter. Genom att anvanda citat kan
trovardigheten forstarkas (Graneheim & Lundman, 2004). Forfattarna har ocksa valt att

beskriva sin forforstaelse i metoddelen som en del i att starka trovardigheten i arbetet. Att
beskriva forforstaelsen kan aven 6ka palitligheten menar Martensson och Fridlund (2017).

Kvalitativa intervjustudier forutsétter att forfattaren har goda kunskaper om dmnet som ska
undersokas, for att kunna effektivisera och fa ut sa mycket som majligt av intervjuerna
(Danielsson, 2017a; Polit & Beck, 2016). Risken fanns att en ensam intervjuare skulle missa
att stalla relevanta foljdfragor. Darfor deltog bada forfattarna under samtliga intervjuer,
eftersom ingen tidigare erfarenhet av denna datainsamlingsmetod fanns. Infor varje intervju
bestamdes vem av forfattarna som skulle stélla fragorna. Den andra forfattaren antog en mer
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passiv roll under intervjun for att minska kanslan av underlége hos deltagaren, men &ven for
att kunna lyssna av om det blev aktuellt att stalla foljdfragor och kunna fanga upp deltagaren
efter avslutad intervju om ytterligare samtal beh6vs for att ge stod. Med héansyn till den
radande Covid-19-pandemin gjordes intervjuerna antingen via telefon eller det digitala
kommunikationsverktyget Zoom, efter deltagarnas 6nskemal. Aven tidpunkt for intervju
valdes av deltagaren. Det har visat sig att intervjuer som inte sker genom fysiskt mote inte
behdver anses som ett sdmre alternativ, utan att det dven finns fordelar med denna
intervjuform (Holt, 2010).

Intervjuer varade mellan 22-85 minuter. | efterhand har forfattarna reflekterat kring att
intervjuguiden kan ha varit for lang, men under datainsamlingen kéandes alla fragor relevanta.
Ndgra av de fragor som stélldes utifran intervjuguiden var inte direkt kopplade till syftet, men
ansags nodvandiga for att forfattarna skulle fa ett sammanhang till det de anhoriga beréttade,
till exempel hur forandringar i psykologiska funktioner uppméarksammats och hur de yttrar
sig. Fragorna har gett utrymme for deltagarna att utforligt beskriva och utveckla sina tankar,
men dven deltagarnas satt att uttrycka sig har paverkat intervjuns langd. Forfattarna upplever
att alla intervjuer bidragit med likvardigt djup och kvalitet oavsett langd pa intervjun.
Déremot har stora delar av det insamlade materialet behdvts sorteras bort da det inte varit
relevant och svarat an mot syftet. | denna process har det varit vardefullt att vara tva forfattare
som analyserat materialet for att minska risken att viktig data sallas bort. Bada forfattarna har
varit lika delaktiga i transkribering, kondensering, kodning och kategorisering av intervjuerna,
och de delar som gjorts separat har alltid kontrollerats av den andre.

Som analysmetod valdes kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats, enligt Graneheim
och Lundman (2004). Kvalitativ innehallsanalys &r en lamplig analysmetod att anvanda vid
intervjustudier nar ett omfattande material ska analyseras (Danielson, 2017b) och ansags
darfor vara ett bra val. Att valja induktiv ansats ansags vara mest lampligt tillvagagangssatt
eftersom analysen skulle utga fran att soka monster utifran textens innehall och inte utga fran
redan forutbestdmda, befintliga teorier. For att minimera risken for évertolkning valde
forfattarna att fokusera pa det manifesta, textnara innehallet.

Resultatdiskussion

Resultatet visade att anhoriga upplever att de fatt viss information om den forvarvade
hjarnskadan, men inte nog med information om forandringar i psykologiska funktioner sasom
paverkan pa kanslor, beteende, kognition och personlighet. Det framkom att de anhoriga har
ett omfattande stodbehov genom hela vardforloppet, och dven under lang tid efterat. Anhoriga
upplever att livssituationen har forandrats och att maendet fluktuerar.

Resultatet visade att anhoriga upplever bristfallig information fran sjukvarden kring orsaken
till forandringar i psykologiska funktioner efter att deras narstaende fatt forvarvad hjarnskada.
Anhoriga upplever ocksa att de inte informerats om majlig prognos eller hur vardagen kan
komma att paverkas av de psykologiska forandringarna som uppstatt hos den narstaende.
Norman et al. (2020) beskriver att sjukvardspersonal upplever att for lite information om de
langsiktiga konsekvenserna ges till patienter och anhoriga. Det leder till att de saknar
forstaelse om forandringar i funktion, beteende eller personlighet som kan uppsta till foljd av
forvarvad hjarnskada (Norman et al., 2020). Sjukskoterskor upplever att det ar svart att
tillgodose anhorigas behov av stod och information pa grund av tidsbrist och prioriteringar
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(Aadal et al., 2017). Precis som i foreliggande resultat sa vill anhoriga i flera andra studier ha
mer information kring vad som kan forvantas av hjarnskadan. Anhoriga énskar aven fa mer
information om férandringar i kognition och personlighet, hur dessa ska hanteras (Adams &
Dahdahs, 2016; Brunsden et al., 2017; Bulley, 2010; Stiekema er al., 2020), och hur
familjedynamiken kan paverkas (Kivunja et al., 2018). For att minska osakerhet och risken for
psykisk ohalsa bor anhoriga informeras om prognos vid utskrivning (Norman et al., 2020).
Utebliven information om varden ses som ett vardlidande enligt Wiklund (2019). Eftersom
problemen kanske inte observeras forran efter utskrivningen och att det &r anhdriga som
forvantas uppméarksamma dem och séka hjalp, ar det nédvandigt att anhoriga ar
valinformerade om diagnos, sjukdomstillstand, dess orsaker, prognos samt vart de kan vanda
sig vid fragor (Jonsson, 2015; Kivunja et al., 2018; Socialstyrelsen, 2014). Holloway (2019)
skriver att det ofta ges antingen for optimistiska eller for pessimistiska besked och att
anhoriga sallan informeras om att det generellt sett ar svart att forutsaga utgangen vid
forvarvad hjarnskada. Anhoriga och patienter upplever dock att de osynliga problemen inte
uppmarksammas tillrackligt och att sjukvardspersonal saknar medvetenhet och forstaelse for
de langsiktiga behoven for personer med forvarvad hjarnskada och deras anhoriga (Norman et
al., 2020; Stiekema et al., 2020). Forvarvade hjarnskador kan vara komplexa och indikerar att
sjukvardspersonal behover ha en bred kunskap. Det har lyfts ett behov av specialiserad
omvardnad (Kneafsey & Gawthorpe, 2004). Specialistsjukskoterskor inom neurosjukvard kan
ha en betydande roll i forbattringsarbete kring forvarvade hjarnskador.

Anhoriga upplever att det har varit svart att forklara hjarnskadan och efterféljande
forandringar for sin omgivning och det har funnits 6nskemal om att f& information och tips pa
hur detta kan bemdtas. De upplever att manniskor i omgivningen har tagit avstand, haft
asikter och kommit med kommentarer, eftersom en del funktionsnedsattningar inte syns utat,
vilket har upplevts jobbigt for de anhdriga. Holloway et al. (2019) belyser att anhoriga
paverkas psykiskt av att en narstaende har férandringar som inte syns utat, och en del kanner
att hjarnskadan och dess symtom maste déljas (Brunsden et al., 2017). De anhériga upplever
att fysiska funktionsnedséttningar ar enklare att hantera och forklara fér omvarlden an de
dolda férandringarna i psykologiska funktioner (Backstrém & Sundin, 2009; Gosman-
Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012). Patienter och anhdriga uttrycker att samhallet behéver bli
mer insiktsfulla i vad det innebdr att fa en forvarvad hjarnskada, hur det kan paverka
manniskor samt for att de ska kunna acceptera och beméta forandringar i exempelvis beteende
(Stiekema et al., 2020). Forslaget skulle kunna ha en positiv effekt for bade samhélle,
patienter och anhériga. Okad medvetenhet hos allminheten om hur forvarvade hjarnskador pa
olika satt kan paverka manniskor, ibland utan att det syns, skulle kunna minska lidande och
ohélsa hos de som lever med hjarnskada och deras anhdriga. Med mer kunskap hos
omgivningen skulle den stress som uppstar av oforstaelse kunna minska.

Ur resultatet framkom ett behov fran anhériga att fa upprepad information &ven senare i
forloppet, eftersom de inte alltid &r kapabla att ta in information i ett akut eller subakut skede.
De upplever att de inte fatt skriftlig information om psykologiska funktioner. Anhdriga kan ha
svart att ta till sig information i akutskedet, de har ett stort informationsbehov genom hela
vardforloppet och informationen behdver upprepas (Lefebvre och Leverts, 2012). |
patientlagen (2014:821) star att den som ger informationen ska forsékra sig om att mottagaren
har forstatt innehall och betydelse av den givna informationen. Om forutsattningarna kraver
det ska aven skriftlig information lamnas (SFS 2014:821). Da en person fatt en forvarvad
hjarnskada kan det anses nédvandigt att bade patient och anhdriga erhaller skriftlig
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information, framfarallt eftersom personen med forvarvad hjarnskada kan ha svart att uppfatta
och komma ihdg muntlig information pa grund av nedsatt minne, koncentrationssvarigheter
eller kognitiva nedsattningar. Socialstyrelsen (2015) skriver att det generellt sett ar bra att
alltid ge skriftlig information i kombination med muntlig, samt be patient och/eller anhériga
att aterge hur given information uppfattats. Det har visat sig att hur information ges ar minst
lika viktigt som vilken typ av information. Anhoriga behover fa information upprepad och
tystnad ska inte tolkas som forstaelse hos de som inte aktivt soker information (Creasy et al.
2014; Lefebvre & Leverts, 2012).

| resultatet framkommer ocksa att anhoriga upplever att de inte erbjudits professionellt stod
och att de har saknat detta, framforallt vid utskrivning. Patienter och anhériga upplever att
behovet av stod ar storst tiden efter utskrivning, men att det da ar minst tillgangligt och de
tvingas soka stod pa egen hand (Norman et al., 2020). | foreliggande resultat berattar de
anhoriga att det skulle underlattat om de hade fatt stod och bekréftelse i hur deras narstaende
skulle bemdétas och tas om hand efter att ha fatt forvarvad hjarnskada samt hur de skulle agera
for att kunna vara ett bra stod utifran de forandringar i psykologiska funktioner som
uppkommit. Andra studier har ocksa visat att anhdriga saknat stod i samband med en
narstaendes insjuknande och hur de anhdriga upplevt sig bortgldmda. Mer stod har
efterfragats fran sjukvardspersonal, stod i att fa 6kad forstaelse for problemen som
uppkommit och stéd att sorja och forsoka anpassa sig till de forlorade funktionerna (Adams &
Dahdahs, 2016; Brunsden et al., 2017; Bulley, 2010; Lefebvre & Levert, 2012; Stiekema et
al., 2020).

Vissa anhoriga uppger att de har fatt professionellt stod men menar att det har dréjt och givits
forst i ett senare skede. Fordrojt stod kan leda till att anhoriga tar pa sig for mycket ansvar for
sin narstaende och detta kan i sin tur dventyra den egna halsan. En anhdrig angrar sitt stora
ansvarsatagande i samband med att den narstaende blivit forandrad i psykologiska funktioner
och uttrycker att den egna halsan paverkats negativt. Stiekema et al. (2020) menar att om
anhoriga fatt stod vid ratt tidpunkt skulle manga problem kunna férebyggas, sa som att
anhoriga soker hjalp for sin egen hélsa alldeles for sent. Det ar vardens syfte att stodja
manniskor till halsa genom att lindra lidande (Dahlberg & Segesten, 2010), och sjukvarden
behover ta ett storre ansvar for anhoriga. Det ingar bland annat i sjukskoterskans
ansvarsomraden att erbjuda manniskor verktyg att hantera halsoproblem (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017), vilket borde inkludera att uppméarksamma anhdrigas hélsa.

Det framkommer att anhdriga upplever att de inte fatt information om vilka stédkéallor som
funnits efter utskrivning fran sjukhuset eller vart de skall vanda sig vid behov. |
socialtjanstlagen 5 kap. 10 § star att “Socialnamnden ska erbjuda stod for att underlatta for de
personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk eller aldre eller som stodjer en
narstaende som har funktionshinder” (SFS 2001:453). Det ir allts4 kommunerna som
ansvarar for att erbjuda stod till anhériga som vardar eller stodjer en narstaende
(Socialstyrelsen, 2016). Anhoriga beskriver att de foredrar att bli uppsokta for erbjudande om
stod eller vill bli uppmuntrade att ta kontakt. Socialstyrelsen (2016) skriver att
sjukvardspersonal ofta ar de som forst kan uppméarksamma om anhdriga riskerar att drabbas
av ohalsa till foljd av att de vardar eller stodjer en narstaende, och har da majligheten att
informera om det stod som finns att tillga. Samarbetet mellan region och kommun &r darfor
viktigt. Endast var fjarde person kanner till kommunens resurser, enligt Socialstyrelsen
(2014). Orsaken kan vara att stod framst ges till anhériga till aldre, och det behdver
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tydliggoras att stodet kan sokas av alla anhériga som vardar eller stodjer en narstaende
(Socialstyrelsen, 2016). Stod som kan s6kas for anhoriga kan vara direkt, genom stddsamtal,
socialt stod eller information och utbildning om funktionsnedséttning, eller indirekt genom
stod till den narstaende. Syftet med stodet ar att forbattra livssituation och minska risken for
ohalsa (Socialstyrelsen, 2016). Endast en anhérig i foreliggande resultat angav att det erhallits
information om kommunens anhorigstod. Det tyder pa brister i hanvisningen av patient och
anhoriga efter utskrivning fran sjukvardens sida, och att samordningen mellan inrattningarna
kanske inte fungerar optimalt. Forfattarna tror att flera av de anhériga skulle haft en fordel av
att kunna ansoka om detta stod. Det hade &ven kunnat 6ka mojligheten att komma i kontakt
med andra i liknande situation da det i regel finns ett samrad mellan regioner, kommuner och
anhdrigorganisationer.

Det framkommer ett behov av att fa stod med att bearbeta den nya livssituationen de anhériga
hamnat i da deras narstaende blivit personlighetsforandrad, paverkats kognitivt eller beteende-
och kanslomassigt. Anhoriga beréttar att de skulle uppskattat erbjudande om stédsamtal med
kurator eller liknande. Cancercentrum (2020) beskriver i nationellt vardprogram att
omvardnadsatgarder vid personlighetsforandringar framst syftar till att stodja de anhoriga
eftersom de ofta &r sérskilt drabbade och har stort behov av stod och stodjande samtal med
kontaktsjukskoterska, kurator eller psykolog. | foreliggande resultat uttrycks ett behov av
relationsstdd eftersom den nya situationen paverkar relationen. Studier visar att i
aktenskapliga relationer kan forandrade psykologiska funktioner hos den narstaende leda till
distansering mellan makarna och anhoriga beskriver en forlust av gemenskap, 6msesidig
forstaelse, emotionell och fysisk narhet samt kanslan av att ge mer dn vad man far (Brunsden
et al., 2017; Béackstrom & Sundin, 2009; Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012; Kratz et
al., 2017). Det finns ocksa studier som visar att trots att personlighetsférandringar vid
forvarvad hjarnskada kan skapa mycket negativa kanslor sa uppger de flesta anhdriga att
hjarnskadan aldrig forandrat karleken till den narstaende (Brunsden et al., 2017; Backstrom &
Sundin, 2009; Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012), och har i vissa fall lett till en
djupare samhorighet och ett fortsatt dmsesidigt beroende (Béackstrom & Sundin, 2009).

Det framkommer att anhdriga har en 6énskan och ett behov av en tillganglig kontaktperson
inom sjukvarden med ratt kompetens dit de anhoriga och narstaende kan vanda sig for att fa
information och stéd. Enligt Socialstyrelsen (2015) har sjukvardspersonal en skyldighet att
informera patienter om ratten till en fast vardkontakt, vilket ar forankrat i patientlagen (SFS
2014:821). Patienten maste dock sjalv begara en fast vardkontakt om det fran sjukvardens
sida inte anses nodvandigt for att sékerstalla en trygg vard (SFS 2014:821). Eftersom de
anhdriga som intervjuats inte kant att de har nagon att vanda sig till, kan det antas att de inte
har fatt denna information. Enligt Socialstyrelsen (2015) ska den fasta vardkontakten, som
exempelvis kan vara en sjukskéterska, hjélpa till att informera om vardsituationen, formedla
kontakter inom halso- och sjukvarden och verka som en kontaktperson inom vardkedjan och
gentemot andra berérda myndigheter. Det &r alltsa viktigt att patienten och anhoriga vet vem
den fasta vardkontakten &r och hur denne nas (Socialstyrelsen, 2015).

Aven behov av uppféljning av den narstéende och familjesituationen har lyfts, och anhériga
har uttryckt 6nskemal om att bli erbjuden stodsamtal efter en tid for att félja upp familjens
maende. Lefebvre och Levert (2012) belyser att det ar viktigt med langtidsuppfoljning av
personer med hjarnskada och deras anhdriga, da behov av stod och information kan kvarsta
manga ar efter insjuknande (Lefebvre & Levert, 2012). Det ses aven ett behov av att folja upp
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forvarvade hjarnskador som inte kravt inneliggande sjukhusvard, for att ge sjukvardspersonal
mdjlighet att identifiera svérigheter som kan ses pa lidngre sikt och for att fa in patienterna “i
systemet” (Norman et al., 2020). Genom att inte tillgodose de behov av information och stod
som kan finnas hos anhdriga riskeras ett onddigt lidande och en forsamrad hélsa att uppsta.
Foreliggande resultat visade att anhoriga i vissa fall haft mojlighet att kontakta sjukvarden for
att fa information och stod men att detta inte har gjorts av olika anledningar. Detta kan
forhindras genom att sjukvarden istallet for att enbart erbjuda information och stod, har som
rutin att ta kontakt och folja upp patient och anhorig. Det skulle kunna lyfta bort ansvaret fran
de anhdriga och underlatta for de personer som inte formar att soka stod och hjélp pa egen
hand. Socialstyrelsen (2014) skriver att anhdriga tenderar att inte prioritera sin egen hélsa
(Socialstyrelsen, 2014), och genom planerad uppféljning skulle de kunna fangas upp innan
hélsan dventyras.

Anhorigas livssituation har paverkats efter att deras narstaende blivit forandrad i psykologiska
funktioner efter forvérvad hjarnskada. Det beskrivs kanslor som minskad frihet, 6kat
kontrollbehov och att kdnna sig last bade till hemmet och genom ett Gkat ansvarstagande.
Anhdriga upplever minskad spontanitet och begrénsningar i aktiviteter. Det framkommer en
kénsla av ensamhet nar den anhorige tvingas utfora aktiviteter pa egen hand nar den
nérstdende inte ldngre kan eller orkar delta. Anhoriga i Karpa et al.’s (2020) studie beskriver
hur en kansla av forlust uppstar till foljd av att forandringar i den narstaendes beteende
paverkar relationer, sociala interaktioner och aktiviteter.

Anhoriga upplever att de nu mar relativt bra men att de periodvis kan kanna sig nedstamda
och har svart att hitta gladje i den nuvarande situationen de hamnat i da deras narstaende blivit
forandrad i psykologiska funktioner. Maendet ar ibland direkt relaterat till deras narstaendes
maende. De anhodriga vill dock inte visa sig ledsna och forsoker vara den starka i relationen.
Det beskrivs en saknad ver det tidigare livet, innan deras narstaende fatt forvarvad
hjarnskada. Eriksson (2015) beskriver att en plotsligt patvingad forandring av livssituationen
pa grund av sjukdom kan resultera i ett livslidande for anhoriga. De anhdriga kan aven anses
ha ett sjukdomslidande (Wiklund, 2019), da de blivit indirekt paverkade av konsekvenserna
av att den narstaendes hjarnskada lett till begransningar i vardagen.

Studier fran andra lander (Adams & Dahdah, 2016; Braine, 2011; Brunsden et al., 2017;
Bulley, 2010; Collins et al., 2014; Creasy et al., 2014; Degeneffe & Bursnall, 2014; Holloway
et al., 2019; Kratz et al., 2017; Lefebvre & Levert, 2012; Petruzzi et al., 2013; Ponsford,
2003; Stiekema er al., 2020; Stone et al., 2004) som visat pa liknande resultat kring anhorigas
upplevda livssituation har inte haft fokus pa vilken information och vilket stod anhoriga har
behov av. Dessa studier &r inte heller helt 6verforbara till svenska vardforhallanden. Vart
resultat visar pa brister i information kring forandringar i psykologiska funktioner och stod till
anhoriga i olika skeden av vardférloppet och tiden efter. Det efterfragas bade praktiskt och
kanslomassigt stod. Det framkommer dven att anhériga inte hanvisas till ratt instanser nér de
behover stod och information.

Konklusion

Aven om anhdriga varit relativt néjda med den information och det stod som erhallits, sa
framkommer det ocksa att informationen kring de forandrade psykologiska funktionerna varit
bristfallig. Det finns ett stort behov av mer information i alla skeden av vardforloppet. Det ar
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tydligt att anhoriga fatt otillrackligt stod genom hela vardkedjan. Det framkommer &ven att
anhoriga behover ha fortsatt stod under lang tid efterat eftersom funktionsnedsattningarna ofta
blir bestaende och det ses ett behov av en fast vardkontakt. De anhoriga upplever att de inte
vet vart de ska vanda sig for att fa information och stod och ansvaret ligger hos
sjukvardspersonal att hanvisa dem ratt. Det ses brister i hanteringen fran sjukvarden sida, och
sjukvardspersonal behover kanna till vilka mojligheter till information och stod som finns for
anhoriga. Anhdrigas livssituation paverkas efter att en narstdende forandras i psykologiska
funktioner till f6ljd av forvarvad hjarnskada. Kénslor av minskad frihet, spontanitet och att
vara last framkommer, och deras maende har fluktuerat.

Kliniska implikationer

Sjukvardspersonal behover informera anhériga i vardkedjans samtliga faser. Anhoriga
rader sjukvardspersonal att halla kontakten med anhdriga, 6verdriva med information,
repetera och vara évertydlig. Sjukvardspersonal bor dven vara mer noggranna med att
informera anhériga om vad som hander med deras narstaende i akuta skeden, sasom
att forklara varfor 6vervakningsutrustning larmar och varfér samt vilken behandling
som ges.

Skriftlig informationsbroschyr om férandringar i psykologiska funktioner samt
information om var de skall vanda sig for att fa stod, bor ges till patienter och anhdriga
nar en forvarvad hjarnskada uppstatt.

Sjukvardspersonal i hela vardkedjan behover bli medvetna om vilka atgarder som bor
erbjudas anhdriga som har behov av information och stéd.

Saval patienter som rakat ut for en forvarvad hjarnskada som deras anhoriga bor
erbjudas uppféljningssamtal, oavsett hjarnskadans omfattning.

Forslag pa ny forskning

Longitudinella studier som undersdker anhérigas behov av information och stod under
en langre tid, for att se vad som saknas vid olika tidpunkter efter att en narstaende fatt
en forvarvad hjarnskada.

Forskning som undersoker stodmodeller for att forbattra stod och information till
anhoriga.
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BILAGOR

Bilaga 1. Forskningspersonsinformation

Anhorigas upplevelse av information och stéd i samband med att en
familjemedlem blivit férandrad i psykologiska funktioner till foljd av
forvarvad hjarnskada

Information till forskningspersonerna
Vi vill fraga dig om du vill delta i en studie. I det har dokumentet far du information om
studien och om vad det innebdr att delta.

Vad ar det for studie och varfor vill ni att jag ska delta?

Vi som skriver till dig studerar till specialistsjukskéterskor med inriktning mot neurosjukvard.
| utbildningen ingar att genomfora ett examensarbete dar vi valt att underséka anhorigas
upplevelse av information och stdd relaterat till att en person de lever tillsammans med har
blivit férandrad i psykologiska funktioner till foljd av forvarvad hjarnskada. Med
psykologiska funktioner menar vi kognition, kanslor, beteende och personlighet.

Studien kan ge en okad forstaelse for anhorigas situation vilket pa sikt kan forbéttra
information och stéd som ges bade under den akuta/subakuta fasen men dven senare under
vardforloppet.

Vi har genom neuro- och/eller renabmottagning i Géteborg respektive Orebro fatt kannedom
om att du givit tillatelse att ta emot information om denna studie.

Forskningshuvudman for studien ar Julia Keskinen, leg. sjukskoterska pa neurologavdelning
96, Universitetssjukhuset i Orebro, och Camilla Tengberg, leg. sjukskaterska pa
neurokirurgen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Vi studerar
specialistsjukskoterskeprogrammet med inriktning mot neurosjukvard vid Institutionen for
vardvetenskap och hélsa, Sahlgrenska akademin, Goteborgs universitet.

Hur gar studien till?

Om du véljer att delta i studien kommer vi att utfora en intervju via telefon eller annat digitalt
kommunikationsverktyg (exempelvis Skype, FaceTime, Zoom, Teams etc.) utifran dina
onskemal. Detta med hansyn till den pagaende Covid-19-pandemin.

Vi kommer att stalla fragor om hur du upplevt information och stod kring forandringar i
psykologiska funktioner relaterat till att din anhorig fatt en forvarvad hjarnskada, men du
kommer dven uppmuntras att tala fritt. Du behover inte forbereda dig infor intervjun.
Intervjun beraknas ta omkring 30-60 min, beroende pa hur samtalet fortloper. Du kan vélja att
avbryta intervjun och ditt deltagande nar du vill, utan att lamna nagon orsak. Varden av din
anhorige paverkas inte oavsett om du deltar eller ¢;.

Mojliga foljder och risker med att delta i studien

Det ar mojligt att det som tas upp i intervjun har kansloméssig effekt pa dig, och att du kanner
behov av extra stod efterat. Om du kanner ett behov kan vi hjélpa till med att boka in ett
stddsamtal hos kurator eller liknande i anslutning till intervjun. Vi som utfor intervjun ar



erfarna sjukskoterskor och kan sjalvklart ocksa prata en stund direkt efter avslutad intervju.
Skulle det uppsta tankar eller funderingar relaterade till intervjun i ett senare skede ar du
valkommen att kontakta ansvariga for studien.

Vad hander med mina uppgifter?

Dina svar kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem, inspelningsmaterialet
kommer att avidentifieras och kodas s att de inte kan harledas till dig. Datamaterialet
kommer att forvaras pa sakert satt, inlast i brand- och stoldsakert utrymme och kodnyckel
kommer att forvaras atskilt fran data i I6senordsskyddade datorer.

Intervjun kommer att spelas in och sparas som en ljudfil for att vi forfattare ska kunna lyssna
igen och skriva ner hela intervjun ordagrant infor var analys av datamaterialet. Under
intervjun kan det handa att vi dven skriver egna anteckningar om det som formedlas.

Vi kommer inte att anvanda oss av andra personuppgifter &n namn, telefonnummer och
eventuellt mailadress. Ditt deltagande &r helt anonymt. | analysen av datamaterialet kommer
alla uppgifter att kodas.

Dina kontaktuppgifter samt dina svar kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av
dem.

Efter att examensarbetet &r fardigt kommer dina personuppgifter, den inspelade och
transkriberade intervjun och det analyserade datamaterialet att forstoras.

Ansvarig for dina personuppgifter ar forskningshuvudmannen. Enligt EU:s
dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som
hanteras i studien, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begara att uppgifter
om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begransas. Om du vill ta del av
uppgifterna ska du kontakta antingen Camilla Tengberg eller Julia Keskinen, som ar
ansvariga for studien. Kontaktuppgifter hittar du langre ner.

Dataskyddsombud for Sahlgrenska Universitetssjukhusets nas pa
sahlgrenska.universitetssjukhuset.dso@vgregion.se.

Dataskyddsombud for Universitetssjukhuset i Orebro nas pa tel: 019-602 10 00, e-post:
dso@regionorebrolan.se, postadress: Region Orebro lan, Box 1613, 701 16 Orebro.

Om du ar missnojd med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att [amna in klagomal
till Datainspektionen, som ar tillsynsmyndighet.

Hur far jag information om resultatet av studien?

| samband med intervjun kommer vi att fraga dig om du vill ta del av resultatet av studien.
Om du sa 6nskar kommer vi att mejla alternativt posta ett exemplar till dig nar
examensarbetet ar slutfort och godként.

Forsakring och ersattning
Patientforsakringen galler under studien. Ingen erséttning utgar for studien.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nér som helst vélja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behéver du inte uppge varfor, och det
kommer inte heller att paverka din narstaendes framtida vard eller behandling.
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Om du vill avbryta ditt deltagande ber vi dig kontakta nagon av de ansvariga for studien (se
nedan).

Ansvariga for studien

Ansvariga for studien &r

Julia Keskinen, tel; 070-921 01 59, mail; julia.keskinen@hotmail.com
Camilla Tengberg, tel; 0735-85 25 15, mail; camilla.tengberg@vgregion.se

Samtycke till att delta i studien

Da detta ar ett examensarbete inom ramen for universitetsstudier behover du endast lamna
muntligt samtycke i samband med att vi kontaktar dig. Du ska ha fatt muntlig och denna
skriftliga information infor deltagande.

Med vanliga hélsningar
Julia Keskinen & Camilla Tengberg
Leg. Sjukskoterskor
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Bilaga 2. Intervjuguide

Med psykologiska funktioner menas kognition, kanslor, beteende och personlighet. Detta
fortydligades for intervjupersonerna innan intervjuns start.
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Vilken relation har du till din anhdrig? (Om vi redan vet detta, kan intervjun inledas
med att fa detta bekraftat.)
Din och din anhoriges alder?
Kan du beratta vad som hande nar din anhorig insjuknade?
Hur ldnge sedan var det?
Vilken slags hjarnskada har din anhorig?
Kan du beratta hur det uppmérksammades att din anhorig blivit férandrad i kognition,
kanslor, beteende och/eller personlighet?
Nar skedde detta?
Hur yttrar sig dessa férandringar?
Kan du beratta vilken information ni fick kring dessa forandringar i kognition, kanslor,
beteende och/eller personlighet?
Har ni fatt information om vart i hjarnan skadan sitter?
Orsak till férandringar?
Prognos/hur er vardag skulle kunna paverkas av detta?
Hur upplevde du denna information?
Vad fick du information om och hur gavs den? Skriftligt/muntligt?
Har du behovt efterfraga information eller har det kommit spontant fran
vardpersonalen? Vad har du i sa fall efterfragat?
Hade du velat ha det pa annat satt?
Kan du berétta vilket stod du och din anhorig fick fran vardpersonalen den forsta tiden
efter insjuknandet (utifran din anhorig blivit férandrad i kognition, kéanslor, beteende
och/eller personlighet?
Hur upplevde du det stddet?

. Var det nagot som saknades?

Har du behovt efterfraga stod, eller har det kommit spontant fran vardpersonalen?

har du i sa fall efterfragat?

Kan du berdtta hur du upplevde att denna nya situation paverkade dig som anhorig?
Nu har det gatt ganska langt tag sedan din anhérig insjuknade. Hur upplever du att
vardagen fungerar for er utifran att hen har blivit forandrad i kognition, kénslor,
beteende och/eller personlighet?

Kan du beratta hur livssituationen for dig har forandrats under denna tid?

Hur upplever du att du mar?

Vilket stéd har ni haft under tiden sen ni lamnade sjukhuset (vid akutbesok alternativt
om slutenvard forekom i samband med insjuknandet)?

Vad har ni for stéd nu?

Hur upplever du det stodet?

. Ar det ndgot som saknas?

Har du fatt information om vilka kéllor till stéd som finns? Exempelvis kommunens
anhorigstod.
Om du ser tillbaka pa tiden fran insjuknandet till nu, ar det nagot som du hade behovt
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som du inte fick, géllande stéd och information?

Upplever du att du blivit lyssnad pa?

Finns det fler i er narhet/familj som borde fatt information och/eller stod som inte fick
det?

Vad skulle du vilja saga eller ge for rad till vardpersonal som maéter anhériga i
liknande situationer?

Ar det nagot annat du vill berétta om utdver det vi har pratat om?



