Anna Ostlund

Anhorigas erfarenheter i forbindelse
med planlagt dodsfall i hemmet
-en kvalitativ intervjustudie

Masteroppgave i klinisk sykepleie
Veileder: Grethe Eilertsen

Mai 2019

2
4
[
4

= X

20

ZRT =3

o (O]

= Q-

c o
o

2o g

(] n

o c

= [J]

(<] =

[oN >

o Q

X co

2 (3]

O N

= =

Z EL

S ox

© L 3

TE%

6= <

c

X

(0]

I3

wn

(0]

jo)]

ju.

o

=

o
@
X
()
c
(&)
=
>
[
0
—
(4]
e
[=2]
o
C
Ll
o
(4]
j -
o
“—
—
[
=
3
X
@
L

@NTNU

Kunnskap for en bedre verden






Anna Ostlund

Anhorigas erfarenheter i forbindelse
med planlagt dodsfall i hemmet
-en kvalitativ intervjustudie

Masteroppgave i klinisk sykepleie
Veileder: Grethe Eilertsen
Mai 2019

Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet
Fakultet for medisin og helsevitenskap
Institutt for helsevitenskap i Gjgvik

BNTNU

Kunnskap for en bedre verden






FORORD

Detta examensarbetet utgor den avslutande delen av masterprogrammet i klinisk sjukvard vid
NTNU i Gjovik.

Tema for arbetet hade jag tidigt klart for mig, jag maste bara finna det riktiga perspektivet att
belysa det ifran — och det tycker jag att jag gjorde. For sa otroligt spannande och givande
denna tiden med arbetet har varit. Jag har mott sa manga fina manniskor pa vagen mot mitt
mal och kommer minnas den héar tiden med stor gladje.

Jag vill forst fa tacka mina tva positiva cancerkoordinatorer som utan tvekan stallde upp och
stod for rekryteringen av deltagare till studien.

Sa vill jag rikta ett stort tack till min vagledare Grethe Eilertsen for hennes uppmuntran,
inspiration, goda samtal och talamod.

Jag vill ocksa fa tacka mina underbara barn, 6vrig familj och goda vanner som engagerat har
foljt mig och hela tiden haft stor tro pa mig.

Slutligen vill jag fa tacka de sju deltagarna i studien, som 6ppnade sina hem och delade sina
personliga erfarenheter och reflektioner med mig. Jag kénner stor 6dmjukhet och tacksamhet
som fatt lov att ta del av det.

Anna Ostlund

Gjavik, 29.5.19



SAMMENDRAG

Tittel: Anhorigas erfarenheter i forbindelse med planlagt dodsfall Dato: 29.5.19
i hemmet - en kvalitativ intervjustudie

Deltaker Anna Ostlund 481821

Veileder: Grethe Eilertsen

Stikkord/ anhoriga, djupintervjuer, do i hemmet, palliativ vard

ngkkelord:

Antall ord: 20126 Antall vedlegg: 4 Publiseringsavtale inngatt: Nej

*Studenter ved HOS fyller inn kandidatnummer og antall ord.

Introduksjon: Med politiska riktlinjer, en 6kad livslangd och ett begrénsat antal institutions-
platser, ar behovet for palliativ vard i hemmet véxande. Anhdriga har en central roll i omsorgen
nar en narstaende tillbringar livets slutskede och dor i hemmet. Forskning har lett till 6kad
kunskap om rollen dem har, men kunskap om hur dem erfar sin egen situation &r fortfarande
begransad.

Hensikt: Syftet med studien &r att beskriva anhorigas upplevelser i forbindelse med ett planlagt
dodsfall i hemmet till en narstaende.

Metode: Semistrukturerade djupintervjuer av anhériga, fem kvinnor och tva man, utfordes i
perioden maj-augusti 2018, i tvd sma kommuner. Alla hade haft omsorg for sina vuxna
narstaende som tillbringat livets slutskede i hemmet, fem avled ocksa dar. Lindseth och Norbergs
fenomenologiska hermeneutiska trestegsmodell anvéandes vid dataanalysen.

Resultat: Huvudtema &r «Betydningen av hemmatid framfor hemmaddd». Tre teman framtrader:
1) samhorighet — ett avgorande behov vid beslutsfattning om livets slutskede, 2) bristande
professionell omsorg i hemmet vid livets slut, och 3) livet efterat — fylld av tacksamhet trots allt.

Konklusjon: En fragmenterad sjukvard leder till utmaningar; de anhériga erfar sin roll som
kravande men samtidigt givande. Att fa tillbringa langst mojlig tid tillsammans i hemmet framstar
som viktigare an fokus pa var sjalva dodsogonblicket ska intréffa.




ABSTRACT

Title: Family caregivers” experiences in connection with planned | Date: 2019-05-
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Introduction: With political guidelines, an increased longevity and limited number of
institutional locations, the need for palliative home care is increasing. Family caregivers have a
central role in caring when a family member spends the end of life and dies in the home.

Research has led to increased knowledge about their role, but knowledge about how they perceive
their own situation is still limited.

The purpose: The aim of the study is to describe family caregivers” experiences in connection
with planned deaths in the home.

Method: Semi-structured in-depth interviews of family caregivers, five women and two men,
were conducted in the period May-August 2018, in two small municipalities. Everyone had been
caring for their adult family member who spent the final stages of life in the home, five also died
there. Lindseth and Norberg’s phenomenological hermeneutic three-step model was used in the
data analysis.

Results: The main theme is: “The importance of time at home in front of home death”. Three
themes appear: 1) togetherness — a crucial need in decision-making about the final stages of life,
2) lack of professional care in the home at the end of life, and 3) life afterwards — filled with
gratitude after all.

Conclusion: A fragmented health care system leads to challenges; the family caregivers
experience their role as demanding but at the same time rewarding. To spend the longest possible
time together in the home appears to be of more importance than focus on where the actual
moment of death should occur.
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Kapitel 1 Inledning

1.1 Introduktion

Anhoriga utgor en viktig resurs och har en viktig roll i omsorgen av en narstaende déende,
men kunskap om hur de anhoriga sjalva erfar sin situation i Norge ar fortfarande begrénsad.
Nar halsovasendet, pa lite olika satt, kommunicerar till patient och anhérig att det «inte langre
ar nagot mer som kan goras» uppstar fragan var den sista tiden ska tillbringas och var livet ska
avslutas. Internationella studier visar att runt 70 % av befolkningen, oavsett fas i livet, onskar

att do hemma (www.sykepleien.no). Norska tal saknas, men antas vara liknande

(www.sykepleien.no). | Storbritannien &r talet for dod i hemmet 22 % och i USA 39 % (Grov,

2012). Jamfort med dod i hemmet i andra lander hamnar Norge langt ner pa listan. Enligt en
oversikt fran Folkehelseinstituttet, for 2017, avled 52 % pa sjukhem eller annan halso- eller
omsorgs-institution, 30 % pa somatiskt eller psykiatriskt sjukhus och endast 13 % i hemmet
(Folkehelseinstituttet, 2018).

Orsakerna till att det ar stor variation i antalet dodsfall i hemmet i vérlden kan vara manga och
komplexa. | litteraturen delas faktorerna ibland i tre grupper, sjélva sjukdommen (diagnosen),
individuella faktorer, exempelvis patientens 6nske och motivation, social status, kon och alder
och miljofaktorer runt patienten som bostad, anhdrigas motivation, kulturell &sikt om var man
bor do, kultur for ivaratagande av egen familj och slékt/andel yrkesaktiva, olikt utbygd
halsotjanst i forbindelse med pallativ vard och forsakringshaserade halsotjanster (Grov, 2012,
Kaasa och Loge, 2016). | Norden och Holland &r preferensen for formell omsorg framfor

familjar omsorg stark (Kalseth och Theisen, 2017).

Viktiga faktorer for att bestamma var varden i livets slutskede ska ske, framkommer i en
systematisk review av Murray, Fiset, Young och Kryworuchko (2009). Det &r patientens
onskemal, sjukdomsrelaterade faktorer, anhdrigas formaga att ge socialt stod och hemsjuk-

vardens kvalitet och tillganglighet.

Med politiska beslut inom den norska hélsosektorn, en 6kad livslangd i befolkningen och med
ett begransat antal institutionsplatser, &r behovet for palliativ omsorg i hemmet véxande. For
att na flest mojliga av patienter och anhoriga med tydliga behov for palliation, blir det en
utmaning att finna riktiga organisations- och samarbetsmodeller for framtiden (Kalseth och
Theisen, 2017, Kaasa och Loge, 2016).


http://www.sykepleien.no/
http://www.sykepleien.no/

1.2 Bakgrund

1.2.1 Palliativ omsorg i Norge — nyckeltal, politiska riktlinjer och kunskapsstatus
Norska myndigheter har en uttalad énskan om att alla som 6nskar det, ska fa do i hemmet.

Meld. St. 47 (2008-2009), Samhandlingsreformen — Rett behandling — pa rett sted — til rett
tid, blev gradvis inford fran 1 januari 2012. | den blev kommunerna palagda ett storre ansvar
for behandling, vard och omsorg for sina invanare. Riktlinjer i reformen tillsager att
utforandet bor ske nara eller i patientens hem. NOU (2017: 16), Pa liv og dad — palliasjon til
alvorlig syke og dgende, Meld. St. 29 (2012-2013), Morgendagens omsorg, Meld. St. 26
(2014-2015), Fremtidens primearhelsetjeneste — naerhet og helhet, Nasjonalt
handlingsprogram for palliasjon i kreftomsorgen (2015), och Rapport om tilbudet til personer
med behov for lindrende behandling og omsorg ved livets slutt — a skape liv til dagene (2015),
belyser alla fem det 6kande behovet for specialkompetens inom palliativ omsorg

(www.helsedirektoratet.no, www.regjeringen.no). Detta ska bidra till att flera far uppfyllt sin

onskan om att do i hemmet, samt att samhéllet igen far ett mer naturligt syn pa doden.

| perioden 1987-2011 avled 1.091.303 personer i Norge. | den perioden ses en andring i plats
for dodsfall, och trender anses kunna forklaras genom &ndringar epidemologiskt och
demografiskt. Farre personer avled pa sjukhus (34,1% i 2011 versus 46,2% i 1987), och i
hemmet (14,2 % versus 18,3 %) medan fler avled pa sjukhem (45,5 % versus 29,5 %). |
aldersgruppen mellan 20-69 ar ar proportionen av dodsfall i hemmet hogst, medan i
aldersgruppen 75+ dor farre i hemmet. Dodsfall pa sjukhus ar hogst i aldersgruppen fran 39-
80 ar, och sa sjunker det med stigande alder. Med 6kande alder ses en stigning i antal dodsfall
pa sjukhem (Kalseth och Theisen, 2017).

De fem storsta kategorierna for dodsorsaker ar sjukdomar i cirkulationssystemet, cancer,
psykiska och beteendemaéssiga sjukdommar (huvudsakligen demenssjukdom), sjukdomar i
nervsystemet (huvudsakligen Alzheimer) och till sist sjukdomar i respirationssystemet. | 1987
utgjorde sjukdomar i cirkulationssystemet nastan 50 % av alla dodsfall. Den siffran har
sjunkit fram till 2011 till att utg6ra ca 30 %. | de 6vriga kategorierna har det setts en dkning.
Den storsta nedgangen i dodsfall pa sjukhus i perioden, och 6kning i antal dodsfall pa
sjukhem, har setts for patienter med cancer. Den positiva 6kningen med cancerdddsfall i
hemmet i starten pa den studerade perioden, var kortvarig. Pa sjukhem dor de flesta med
demenssjukdom, &ven om man kan se en svag positiv trend for dodsfall i hemmet for denna

gruppen. Nar det géller patienter med sjukdomar i cirkulationssystemet har det setts nagra


http://www.helsedirektoratet.no/
http://www.regjeringen.no/

sma och skiftande andringar, annars har det varit stabilt. Det har varit en betydlig 6kning i
trenden for dodsfall pa sjukhus for gruppen med sjukdomar i respirationssystemet (Kalseth
och Theisen, 2017).

| manga lander ses ett skifte fran dodsfall pa sjukhus till sjukhem. Norge &r ett av landerna i
topp dar. En aldrande befolkning tros kunna vara orsaken till detta har. Ofta 6verfors patienter
fran sjukhus till sjukhem for vard i livets slutskede, men de flesta dodsfall dar sker i icke-
palliativa sangar. Som tidigare namnt kommer Norge lagt pa listan 6ver lander med andel
dadsfall i hemmet. En majlig forklaring pa detta kan vara andringen i kategorierna med
dodsorsaker samt kon-alder. Exempelvis toppar éldre kvinnor med demenssjukdom och
Alzheimer listan 6ver dodsfall pa sjukhem. Globalt sett 6kar aldern pa befolkningen. Det
vantas en rask 6kning av de aldsta aldre i i-landerna. Det vantas en 6kning av méanniskor som
ar 80+ ar i Europa, fran 3 % i 2000 till 10 % i 2050 (Kalseth och Theisen, 2017).

For de flesta av oss har hemmet en helt speciell betydning och representerar det normala,
trygga och kanda. Har kan man fa vara sig sjalv, man behdver inte folja andras rutiner eller
bara nagon mask (Kaasa och Loge, 2016, Rgnsen och Jakobsen, 2016). Att d6 i hemmet ska
dock inte ses pa som en succéfaktor for sjukskoterskan i hemsjukvarden. Det ar heller inget
nederlag for sjukskoterskan eller de anhoriga om planen maste avbrytas. Det &r dock
bemarkningsvart att manga patienter dor efter ett eller tva dygn, vid sista inlaggelse (Sarbye,
2012). Orsakerna till dessa inlaggelserna &r ofta att anhdriga ar otrygga i situationen, saknad
av resurser vid komplikationer och nér fastlakaren har bristande palliativ kompetens eller for
lite tid till radighet (Serhus, Landmark och Grov, 2016). Ett &ven varre scenario &r ju att

doden intraffar under transport pa vag till sjukhus eller sjukhem.

Med hjalp av enkel behandling med mediciner, i form av tabletter, mixturer, stolpiller
och/eller plaster, kan narmare 90 % av alla personer med allvarlig sjukdom fa lindring i
hemmet (André och Ringdal, 2015). Men for att fa planlagt en vardig dod i hemmet for
patienten behdvs ett tatt samarbete mellan flera aktérer i kommunen; hemsjukvarden,
fastlakaren, eventuellt ett palliativt team och de anhoriga. Det ar konklusionen i ett kvalitativt
studie fran 2018, med 19 deltagare (sjukskoterskor i hemtjansten och fastlakare). Det
efterlyses battre rutiner for utskrivning och planldgging, nér terminalt sjuka patienter
atervander till hemmet efter sjukhusuppehall. | tillagg kravs det kunskap, erfarenhet och
regelbunden végledning i arbetet med palliativ hemsjukvard (Danielsen, Sand, Rosland och
Forland, 2018, Sgrhus et.al. 2016).



Virginia Hendersons larobok fran 1955, «Textbhook of the principles and practice of nursing»,
om ivaratagande av patientens grundldggande behov, viktla en helhetlig omsorg
(Kristoffersen, Nortvedt och Skaug, 2005). | likhet med fysiska behov, ska ocksa psykiska,
sociala, andliga och existentiella behov identifieras och férsoka tackas. Ett av de 6verordnade
malen ar att sjukskaterskan ska bidra till en fredfull dod (Kristoffersen et.al. 2005). Detta ar
lika gallande i dag, och nedfallt i sjukskoterskans Yrkesetiska Riktlinjer. Enligt punkt 2.3
«sjukskoterskan ivaratar den enkelte patients behov for helhetlig omsorg» och punkt 2.11
«sjukskoterskan bidrar till en naturlig och vérdig dod, och att patienten inte dor ensamy».
Sjukskoterskan ska ocksa samhandla med de anhoriga, som beskrivs i kapitel 3. (Yrkesetiske
retningslinjer, NSF, 2016). Malet med den palliativa sjukvarden och omsorgen &r att den
déende upplever livets slutskede pa ett sa tryggt och meningsfullt satt som majligt (André och
Ringdal, 2015).

| 2008 utfordes ca 120 000 arsverk i den kommunala hélso- och omsorgstjansten (NOU 2017:
16). Samma ar utférdes ca 96 000 arsverk i olonat omsorgsarbete, till dldre, sjuka och
personer med nedsatt funktionsniva, i och utanfor hushallet. Detta visar att anhoriga utgor en
betydlig del av samhéllets totala omsorgsresurs, nar dem utfor viktiga ansvars- och

omsorgsuppgifter for sina narmaste (NOU 2017: 16).

Enligt kapitel 1 i 8 1-3b i Pasient- og brukerrettighetsloven (2001) &r en anhdrig den som
patienten uppger som anhdrig eller narmaste anhorig. Ett exempel pa anhériga fran
litteraturen &r familjemedlemmer som é&r villiga och kapabla att utéva omsorg, sa som vuxna
barn, da patientens partner kan vara bracklig eller avdod (Fjose, Eilertsen, Kirkevold och
Grov, 2018). | dokumentet NOU (2017: 16) framhévs maken/makan som den viktigaste
omsorgspersonen/anhdrige, om vederbdrande ar i livet. Annars ar det vuxna barn som trader
in i den rollen. Om patienten inte har nara anhoriga att bidra i omsorgen, svargérs mojligheten

att imétekomma 6nskan om att fa avsluta livet i hemmet (NOU 2017: 16).

Hur fattas da beslutet att sista levetiden och livet ska fa avslutas i hemmet? Sgrhus et.al.
(2016), beskriver att anhdriga lovar sina narstaende bade langst méjlig hemmatid och
hemmaddd. Detta da den néarstaende yttrar 6nske om det, till trots for egen osakerhet om dem
ska klara genomfora det. Den narstaende andrade inte sitt 6nske, till trots for sporadiska
sjukhusinlaggningar. | flera studier 6nskar bade de anhoriga och de nérstaende hemmadod
(Hunstad och Svindseth, 2011, Neergaard, Olesen, Jensen och Sondergaard, 2008, Robinson,
Bottorff, McFee, Bissell och Fyles, 2017). Andra anhdriga uppger att dem tar for givet, att
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den narstaende ska avsluta livet i hemmet, i stéllet for pa en institution. Val av plats blir sett
pa som en tillfallighet, mer an ett medvetet val. De anhoriga i artikeln till Linderholm och
Friedrichsen (2010), uppger val av hemmaddd, da de narstaende forvantar det av dem, att
dem ska ta pa sig rollen som vardnadsgivare. De upplever ocksa att det tas for givet av
halsopersonellet att dem ska ta pa sig vardansvaret, nar den narstaende ar allvarligt sjuk, och

har yttrat sitt tydliga 6nske.

Tva internationella reviewer, fran 2016 (Woodman, Baillie och Sivell) och 2015 (Morris,
King, Turner och Payne), med totalt 46 inkluderade studier, visar till att forskning har lett till
Okande kunskap om den centrala rollen, och den tunga bérdan, som de anhdriga bér. Det ar ju
dem som ofta star for den dygnkontinuerliga tata omsorgen och uppfdljningen av patienten.
Men det saknas kunskap om hur man kan stodja dem pa basta sattet. Det finns fortfarande
bara begransad kunskap om anhdrigas upplevelser, i kontexten dar den narstaende yttrat ett

starkt onskemal om att fa avlida i eget hem (Sgrhus et.al. 2016).

1.2.2 Ett salutogent perspektiv for forstaelsen av anhorigas situation
Till att belysa de anhdrigas situation genom en teoretisk forstaelsesram, har den

maéstringsorienterande tillnarmningen till den medicinske sociologen Aaron Antonovsky valts
(2005). Centrala begrepp i denna teorin &r begripbarhet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Relevansen av dessa begreppen framtrddde under arbetet med analysen av studiens empiriska
material som tydligt, och vill darfor presenteras nedanfor. Projektet var salunda inte planlagt

med denna teoretiska utgangspunkten men anvands i diskussionen av studiens resultat.

Med utgangspunkt i ett salutogent synssétt, det vill saga med ett fokus pa hélsans ursprung,
ville Antonovsky besvara fragan varfor nagra manniskor lattare bevarar halsa framfor ohalsa
jamfort med andra. Genom livet utsatts manniskan for olika stressorer som skapar ett
spanningstillstand att hantera. Detta tacklar manga vél, men konsekvenserna for halsan kan

inte forutses.

Beroende av hur vél hanteringen av spanningstillstandet blir, paverkas utfallet om resultatet
leder till hélsa, sjukdom eller nagot mitt emellan. Antonovsky beskriver olika generella
motstandsresurser, (GMR), sa som kulturell stabilitet, socialt stod, pengar, jagstyrka och sa
vidare, som kan ge styrka att kunna kdmpa emot stressorerna med. Att genom livet upprepade
ganger utsattas for dessa stressorerna, gors dem bekripliga och det skapas en kansla av

sammanhang. Utifran detta utvecklades hans teori om «kénslan av sammanhang», KASAM
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(sense of coherence, SOC) med fokus pa valmaende och god hélsa (2005). Teorin som
utvecklades publicerades for forsta gangen i boken «Health, Stress and Coping» 1979, men

ser efter en omdefinering i 2005 ut som foljande:

Kénslan av sammanhang &r en global hallning som uttrycker i vilken utstrackning man
har en genomtrangande och varaktig men dynamisk kansla av tillit till att (1) de
stimuli som harror fran ens inre och yttre varld under livets gang &r strukturera de,
forutsagbara och begripliga, (2) de resurser som krévs for att man skall kunna méta de
krav som dessa stimuli staller pa en finns tillgangliga, och (3) dessa krav &r
utmaningar, vérda investering och engagemang (s.46, 2005).

Teorin omhandlar tre centrala begrepp; begripbarhet, hanterbarhet och meningsfullhet samt
hur dem i den nyare tolkningen anses vara ouppldsligt sammanflatade. Med begriplighet
menas att stimulansen runt en upplevs ordnad och sammanhéngande framfor kaotisk och
oforklarlig. Med en hdg kénsla av begriplighet forvantar personen att framtida stimuli &r
forutsagbara eller mojliga att forklara och gar att ordna. Hanterbarhet beskriver i vilken grad
det erfares att det finns tillgangliga resurser att imdtekomma krav fran stimulansen som
personen utsatts for. Det kan vara resurser personen rader over sjélv, eller fran omgivningen,
sa som en partner, annan familj eller vanner. Med en hdg kéansla av hanterbarhet upplevs livet
rattvist och personen kanner sig inte som ett offer for omstandigheter runt sig (2005).
Antonovsky beskriver det sista begreppet som det viktigaste, meningsfullhet. Han betraktar
detta som en motivationskomponent, och inneb6rden av begreppet ar vikten av delaktighet,
bade i de dagliga erfarenheterna som i ens 6de. Med stark KASAM omtalas omraden i livet
som betydelsefulla och viktiga, och det &r omraden personen &r valdigt engagerad i, dven
kénslomassigt. Personen valjer att konfrontera olyckliga omstandigheter, och med en 6nskan
om att finna meningen bakom och med vérdigheten i behall, gora sitt basta for att komma
igenom problemen pa basta majliga satt. Antonovsky skisserar ett dynamiskt samband mellan
de tre komponenterna, med atta mojliga kombinationer, se tabell 1 6ver det dynamiska

sambandet mellan komponenterna i KASAM nedanfor.
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Tabell 1: Det dynamiska sambandet mellan komponenterna i KASAM.

Komponent
Typ Begriplighet  Hanterbarhet Meningsfullhet Prediktion
1 Hog Hog Hog Stabil
2 Lag Hog Hog Ovanlig
3 Hog Lag Hog Press uppéat
4 Lag Lag Hog Press uppat
5 Hog Hog Lag Press nedat
6 Hog Lag Lag Press nedat
7 Lag Hog Lag Ovanlig
8 Lag Lag Lag Stabil

Antonovsky riktade sin bok (2005) till olika yrkesgrupper som arbetar med manniskor som
upplever en stressad livssituation, sa som olika psykologer, forskare och larare. Men

forfattaren hade ocksa sjukskoterskorna i atanke, med sin teori.

1.3 Studiens syfte och problemformulering

Syftet med studien &r att beskriva anhérigas upplevelser i forbindelse med ett planlagt
dadsfall i hemmet till en narstaende. Studien tar for sig tiden fran beslutet om plats for var

dddsfallet ska intraffa till nutid, hur har de anhoériga det i dag.

Problemformuleringen for studien &ar: Vad kénnetecknar anhdrigas erfarenheter i forbindelse

med ett planlagt dodsfall i hemmet?
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Kapitel 2 Design och metod

Detta kapitlet inleds med en beskrivning av studiens design och metod, baserat pa syftet med
studien och dens problemformulering. Sa féljer en redogorelse for hur forfattaren tanker om
sin egen forforstaelse utifran faglig och personlig bakgrund, samt hur den ses pa inom
fenomenologisk hermeneutik. Vidare beskrivs rekryteringsprocessen och urvalet av studiens
informanter fore en detaljerad skildring av datainsamlingen; fran planlaggningsstadiet,
genomforandet av intervjuer till efterarbetet. Dataanalysen foljer trestegsmodellen i metoden
till Lindseth och Norberg (2004), och presenteras med exempel fran alla delarna. Sa beskrivs
forskningsintervjuns kontext och avslutningsvis de etiska évervaganden som gors, genom hela

studien.

2.1 Studiens design och metod

2.1.1 Studiens design och vetenskapsteoretiska forankring
Denna studien har ett deskriptivt design med en fenomenologisk hermeneutisk tillnd&rmning.

Deskriptivt (beskrivande) och fortolkande design valdes da malet ar att ga i djupet hos ett fatal

informanter och fa rika beskrivelser.

Valet av fenomenologisk tillndrmning har erfaringsvis varit riktigt vid forskning som tar
utgangspunkt i praksis och praksisens egenart. Da kan fenomen studeras fran ett «underifran-
perspektiv» och ett «inuti-perspektiv». | denna studien &r det de anhérigas erfarenhet som ska
belysas, det vill sédga fran ett «inuti-perspektiv». Forskningsprocessen &r ocksa induktiv, da
det inte foreligger nagon teori pa férhand, som ska bekréftas eller avkraftas (Granskar och
Hoglund-Nielsen, 2012, Polit och Beck, 2017).

P& 1800-talet vaxte fenomenologin fram som en filosofisk idéstrémning, av filosoferna Kant,
Nietzsche, Dilthey, Brentano och senare hans elev Husserl (Granskéar och Hoglund-Nielsen,
2012). De 6nskade forsta det subjektiva i den manskliga vérlden (tankar, kénslor, véarderingar,
medvetande, handlingar och meningsskapande avsikter) i en filosofi och vetenskap. Detta som
en motreaktion for naturvetenskapens ideal och traktan efter objektivitet — att na en sann

varldskunskap.
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Alla dessa subjektiva begrepp kallas for Geist pa tyska (sjal, ande), och med detta skapades en
sarskillnad mellan naturvetenskap (Naturwissenschaft) och humaniora (Geisterwissenschaft).
Det grekiska ordet phainomenon betyder det som visar sig, det som blir synligt for vart
medvetande, och &r upphavet till ordet fenomenologi. Vetenskapen &r oenhetlig och har tre
olika inriktningar; den transcendentala- (beskrivande), hermeneutiska- (tolkande) och den

exitentiella fenomenologin (Granskar och Héglund-Nielsen, 2012).

Mellan en text blir till och lasarna av den, &r det alltid ett avstand i tid. Att forsta, pa olika satt,
har hos tidigare hermeneutikere betytt att 6vervinna det avstandet. Enligt Schleiermacher var
malet att den ursprungliga betydningen av texten skulle rekonstrueras. Dilthey menade att
man skulle leva sig in i den andres psykiska liv. Slutligen menade Gadamer att det kunde ske
genom att ta fatt i sanningen i texten genom att intrada i textens egen horisont. Men for
Ricoeur ar det avstandet just grundlaget for att tillagna sig texten. Vidare menade Ricoeur,
atergivet i Thomassen (2016), att utlatanden som &r fasthallna i skrift, ar det centrala
kannetecknet vid en text. Texten far en egen autonomi genom denna distanseringen/avstandet,
som igen utgor en forutsattning for var mojlighet att tillagna oss inneborden av den. Texten
star pa egna ben, fri fran forfattarens majliga intentioner, nar den slapps ut till lasare. Den ar
meningsharande i sig sjalv och kan forstas pa nya och andra satt. Malet &r att fortolka den
mening som ligger i sjalva texten, inte aterskapa forfattarens intention. Ett annat mal med
fortolkningen ar att forsta den varld som ligger framfor texten, inte den varld den
ursprungligen omtalade, varlden bakom sig. Meningen med texten verkliggors nar en lasare
forstatt vad texten sager, vidare omtalar och slutligen forstar den som maojligheter att paverka

sitt eget liv, en utvidgad forstaelseshorisont (Lindseth och Norberg, 2004, Thomassen, 2016).

Manniskans medvetande och levda erfarenhet &r alltsa i fokus i denna vetenskapen, och
medfor darfor ett passande angreppssatt for denna studien. Informanterna skildrar sina
upplevda erfarenheter genom individuella intervjuer, darav det fenomenologiska perspektivet.
Det hermeneutiska perspektivet aterspeglas inte genom att tolka sjalva erfarenheten i sig, utan
tolkning av intervjutexterna, som sa leder till en utvidgad forstaelseshorisont. Se dven punkt

2.4 om den hermeneutiska cirkeln.

2.1.2 Forforstdelse

En viktig del av det vetenskapliga kravet om reflexivitet, ar att tydliggora forforstaelsen for
lasaren av studien (Malterud, 2003). Med detta menas att forskarens egna spar i materialet
tydliggors. Enligt Polit och Beck (2017), kan forskarens forforstaelse ge bade styrkor och
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svagheter till en studie. | punkt 2.3.1 som omhandlar det kvalitativa forskningsintervjuet
(planlaggningen, genomférandet och efterarbetet), beskrivs val och varderingar som gjorts,
samt hur dessa mojligtvis kunnat paverka situationen och darmed resultaten. Forfattaren i
denna studien har ett par ars klinisk erfarenhet som specialistsjukskoterska i onkologi, och har
arbetat med allvarligt sjuka och déende och samarbetat med deras anhdriga, pa sjukhus,
lindrande enhet, hospice och i hemsjukvarden. | tillagg till detta, innehas en personlig
erfarenhet av att vara anhorig till allvarligt sjuka narstaende (foraldrar) som tillbringat sista
levetiden i hemmet, fore dverflyttning till institution i livets slutskede. Denna bakgrunden ger
en okad forstaelse for och insikt i situationen informanterna star i, men kan ocksa paverka
tolkningsarbetet av intervjutexterna. Endast den kliniska erfarenheten delades med
informanterna, da det var viktigt for forfattaren att behalla fokuset pa informantens
erfarenheter genom hela intervjuskeendet. Verbalt uttrycktes det spontant en trygghetskénsla

och tacksambhet fran fler informanter, att fa lov att prata med just forfattaren, om detta temat.

Fenomenologiska beskrivningar kraver traditionellt sett att alla forvantningar, antaganden och
forforstaelsen som forskaren har, tillsidosatts. Detta for att fenomenet i sig sjalv, tydligast
mojligt ska kunna framtrada (Thomassen, 2016). Inom hermeneutiken ses ett dubbelriktat
intresse for forforstaelsen. Traditionen och forforstaelsens makt 6ver en studie kan tonas ner,
om forskaren reflekterar 6ver egen verkningshistoria och forférstaelse. Detta kan géras genom
att reflektera éver varfor och hur en del forskningsfragor stalls, i tillagg till vilka metoder som
valjs for att svara pa dessa. En vidareutveckling av en tolkning kan ofta ske om vi kénner
bakgrunden for handlingar och texter (Granskar och Hoglund-Nielsen, 2012). Uppfattningen
inom fenomenologisk hermeneutik ar att det redan ar en fortolkning i en beskrivning. Med det
menas att forstaelseshorisonten till forskaren ar avgérande for vad som blir lagt marke till och
viktlagt. Darmed ar beskrivningen aldrig 6ppen och forutsittningslos. Aven vid fortolkningen
av materialet dras vara fordommar in i forstaelsesprocessen. Det ar ett direkt samspel mellan
forskaren och det som utforskas, och vederbérande maste ga i dialog med forskningsfaltet for
att fa tillgang till data (Thomassen, 2016). Enligt Lindseth och Norberg (2004), ar det risk for
missuppfattningar i intervjusituationen. Detta da intervjuaren endast forstar beskrivningen i
relation till sin forforstaelse, likasa som intervjupersonen forstar och beskriver sin levda
erfarenhet genom sin egen forforstaelse. Denna risk kan reduceras om forskaren staller
konkreta uppféljningsfragor for klarhet, exempelvis «har jag forstatt dig ratt om..?» «Kan du
forklara vidare..?» Detta blev gjort under intervjuernas gang, vid behov for fortydligande av

ett svar.
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Forforstaelsen ligger till grund for var forstaelse och den omprovas vid texttolkning. Genom
litteraturstudier eller genom samtal med kunskapsrika ménniskor kan vi vidga den. Det kan
upplevas nodvandigt nér vi star fast och inte far grepp om textens essentiella mening, eller nar
forforstaelsen upplevs bristande pa olika satt (Lindseth och Norberg, 2004). | denna studien
upplevde forfattaren god och nyttig hjalp i att muntligt satta ord pa vad intervjuerna handlat

om, i samtal med végledaren, i forkant av och under analysarbetet.

2.1.3 Kvalitativa intervjuer
Enligt Polit och Beck (2017), &r det forskningsfragan som bestammer metoden. Da syftet &r

att understka manniskors levda erfarenhet med ett fenomen; det att vara omsorgsperson till en
narstaende som avlidit i hemmet, valjs en kvalitativ metod. Val av tillnarmning &r begrundat
med att intervjuer gar éppet och forutsattningslost ut och énskar fa tag i informanternas

livsvarld, vid dod i hemmet for en narstaende.

2.2 Rekrytering och urval

Enligt Kvale och Brinkmann (2015), avgors inte en studies vetenskapliga kvalitet av antal
informanter som deltagit. Det redogors i stallet for argument for att «mindre kan vara mer»,
det vill saga att valja en tillnarmning med ett fatal informanter. 15+/-10 intervjuer &r ett
vanligt antal, utifran lagen om fallande utbyte, det vill séga att det framkommer mindre ny
kunskap med ett 6kande antal deltagare, utdver en viss punkt, samt tillganglig tid och resurser
for forskaren att forbereda och analysera materialet. | denna studien blev 10 personer
tillfrdgade om de dnskade att delta. Av dessa svarade atta ja till intervju. Det sista intervjuet
kunde dock inte genomforas da det bratt uppstod langvarig sjukdom hos personen. Det
utfordes forst ett pilotintervju, for att testa rollen som intervjuare och fragorna i

intervjuguiden, (bilaga 1). Det ledde inte till ndgon andring av guiden.

Vederborande hade pa forhand samtyckt till att intervjun eventuellt ville inga i studien, och da

intervjun blev vérderad som viktig inkluderades den i studien.

Nar det forelag vardering av projektplanen for masterarbetet fran Norsk senter for
forskningsdata, (NSD, ref.nr 59886/3/LH, bilaga 2) och Regional komite for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk, (REK, saksnr. 2018/284, bilaga 3), kunde rekryteringsprocessen

av informanter paborjas. | tva utvalda kommuner pa @stlandet, en mindre och en mellanstor
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kommun, kontaktades tva cancerkoordinatorer som skulle bista med rekryteringen. Dessa
hade god kénskap till anhériga till personer som valt att avsluta livet hemma, gallande
personer bade med och utan diagnos som anledning till dodsfallet. Det forelag ett
godkannande av projektplanen fran bada kommunernas kommunalsjef i helse og omsorg, fore
aktuella informanter kontaktades. Den ena kommunalsjefen dnskar att resultaten fran studien

ska forelaggas hemtjansten i kommunen, nar dessa foreligger.

Det genomfordes individuella méten med koordinatorerna. Projektplanen och kriterier for

inkludering av informanter blev presenterat.

For att fa informanter med levd erfarenhet av fenomenet som dnskas belyst, utfors ett
strategiskt urval, pa bakgrund av pa forhand utvecklade inklusions- och exklusionskriterier

(Polit och Beck, 2017). Inklusionskriterierna var:

i.  Tidigare anhoriga till narstaende (vuxna, 18+ ar) som avlidit i hemmet.
ii.  \VuxnaOver 18 ar.
iii.  Norsk- eller svensktalande.
iv.  4-12 manader efter dodsfallet.

v.  Personer utan kognitiv svikt.

Anhoriga med kognitiv svikt och dem som inte ar norsk- eller svensktalande exkluderas fran
deltagelse, for msesidigt mest riktig framstallning av resultaten. Sprakbarriar kan medféra
missforstaelse, bade av ord och nyanser i spraket. De anhériga antas vara i en sarbar fas, en
sorgprocess, darfor avvaktades det ndgra manader innan dem kontaktades med forfragan om

deltagelse i studien.

Planlagd dod i hemmet &r inte utbrett, &n, vilket medforde att antalet potentiella informanter
blev ansett som begransat. Koordinatorerna uttryckte ett behov att férandra
inklusionskriterierna pa tva punkter for att klara rekrytera det planlagda antal informanter pa
intill 10. Det forsta gallde punkt iv, dar tidsrummet utokas fran 4-12 manader till 4-16

manader.

| tillagg var det behov for att kunna inkludera personer som varit hemma men som inte avlidit
dar. Alla sju anhdriga som intervjuades hade haft sina narstaende i hemmet Gver en period,
men tva upplevde sa dramatiska andringar i situationen att sjalva dodségonblicket skedde pa
institution i stallet for i hemmet. Foljaktligen blev ett nytt punkt tillfort; vi. Tidigare anhériga

till narstdende som avlidit pa institution kort tid efter 6verflyttning fran hemmet.
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Pa métena med koordinatorerna fick dem utdelat fem kuvert var, innehéllande
informationsskriv om studiet (bilaga 4), samtyckeschema samt ett fardigfrankerat och
adresserat kuvert till forfattaren, for informanten att returnera signerat samtyckeschema i, vid
onskad deltagelse. Aktuella personer kontaktades sa per telefon av koordinatorerna, dar
muntlig information om studien gavs. Forfattaren viktla i samtalet med koordinatorerna, att
det skulle poangteras att deltagelse var frivilligt, att personupplysningar och senare givna
upplysningar ville forvaras och behandlas konfidensiellt och utan maéjlighet att spara tillbaka
till den enkelte. Aven ratten att nar som helst, och utan att behéva uppge anledning, kunna

aterkalla sitt samtycke blev poéngterat.

Dem som gav sitt muntliga samtycke till deltagelse fick sa tillsant kuvert. Personerna som
returnerat svarbrevet kontaktades per telefon av forfattaren inom nagra dagar, for att avtala

tidspunkt och plats for intervju. Det utvisades stor flexibilitet till deras onskemal.

Totalt mottogs atta svarbrev. Efter sju genomforda intervjuer beslutade forfattaren, i samrad
med vagledaren, primart av tidsmassiga orsaker, att koordinatorerna kunde avsluta

rekryteringen.

Tabell 2 nedanfor presenterar en slutlig dversikt dver studiens informanter. Urvalet spanner i
alder fran 50-70 ar, fem anhdriga har erfart att dodségonblicket upplevdes i hemmet.

Relationen varierar fran att vara dotter, svardotter, mor, fru och man till den avdode.

Tabell 2: Studiens informanter

Anhérig Alder Avdéde Alder Tid sedan Dédsorsak Plats for
ddodsfallet dodsfallet

svardotter, 60 ar svarfar 90 ar 12-16 mnd alderdom hemma

«Anne»

mor, 70 ar son 40 ar 4-8 mnd cancer hemma

«Berit»

dotter, 60 ar far 90 ar 4-8 mnd cancer hemma

«Cecilie»

man, 60 ar fru 60 ar 8-12 mnd cancer hemma

«David»

fru, 60 ar man 70 ar 8-12 mnd cancer institution

«Else»

man, 50 ar fru 50 a&r 8-12 mnd cancer institution

«Frank»

fru, 70 &r man 70 &r 4-8 mnd cancer hemma

«Gunhild»
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2.3 Datainsamling

Nér svarbrev med samtyckeschema mottogs kontaktades informanterna per telefon av

forfattaren, inom nagra fa dagar. Tidspunkt och plats for individuellt intervju avtalades. Alla
intervjuer spelades in pa ljudband och féregick i den enskildes hem, med varighet mellan 40-
75 minuter, i perioden maj till augusti 2018. | det foljande avsnittet beskrivs datainsamlingen

mer i detalj, fran planlaggning till efterarbete.

2.3.1 Planldggning, genomfdrande och efterarbete
Planlaggningsfasen innebar som novis att lasa sig upp pa rollen som intervjuare. Ett standard

ark utarbetades dar bland annat information om den anhdrige och den avlidne skulle samlas in
(aldern till de respektive, deras relation, eventuell diagnos och tidspunkt for dodsfall), till
utfyllnad innan sjélva intervjun pa ljudband. I tillagg inneholl arket stodpunkter att presentera
om intervjuaren, AO, och att upprepa om projektet; syftet, frivillig deltagelse,
konfidentionalitet och mojligheten for att avbryta intervjuet, om belastningen upplevdes for

stor.

Bandspelaren kontrollerades for funktionalitet. Det var ocksa ett medvetet val av kladsel infor
intervjuerna. For att ha ett mest mojligt lika utgangspunkt vid varje mote med informanterna
valdes det samma. Det blev ocksa reflekterat runt att sjalva intervjun foredragsvis skulle
forega forst, fore eventuell oformell konversation. Det var onskligt att halla ett professionellt

avstand inledningsvis och inte riskera att paverka informanten pa nagot vis.

Jag foreslog datum for intervjuerna med minimum nagra dagars mellanrum samt sag till att
inte ha privata avtal planlagda rétt i efterhand av métet. Informanten valde lokalisation for

intervjun sjalv.

Genomfdrandet av intervjuerna gick i stort sett som planlagt. Det foljde stegen som beskrivet
av Kvale och Brinkmann (2015), med en briefing, sjalva intervjun, en uppsummerande
avslutning och debriefing efterat. Jag mottes i dorren till hemmet till intervjupersonen och
blev visad in i vardagsrummet dar kaffe och annan servering stod pa bordet. Lampliga
sittplatser valdes, i lagom avstand ifran varandra och med mojlighet att placera ljudbandet.
Inledningsvis tackade jag for att intervjupersonen ville delta i studien, syftet forklarades,
informationsskrivet genomgicks pa nytt och sa utfylldes arket med bakgrundsinformation. Det
gavs sa en beskrivelse for hur intervjun ville férega, med fragor enligt en tankt tidslinje, det

vill séga fran beslutet om plats for dodsogonblicket till var informanten befinner sig i dag,

19



mentalt sett, samt en aterblick pa upplevelser och erfarenheter som gjorts. Detta for att leda
intervjupersonens tankar in pa temat, att minnas och satta ord pa sin uppfattning av fenomenet
«hemmaddd». Anledning till anvandning av ljudband forklarades och godkéndes av
informanterna, dven om det forst getts uttryck for «skepsis» att prata in pa band.

Né&r informanten var informerad startade intervjun och ljudbandet. For att intervjun skulle
folja en rod trad stalldes fragorna i en form for kronologisk ordning. Oppningsfragan i
intervjuguiden omhandlade beslutsprocessen kring val av plats for dodsogonblick. Sa
handlade fragorna om tiden i hemmet och avslutningsvis hur livet upplevs i dag, samt en titt i
backspegeln - vilka minnen har dem fran tiden med den nérstaende sjuk och dodsfallet. For att
halla fullt fokus pa intervjupersonen, vad som blev sagt och eventuellt kunna stalla riktig

uppfoljningsfragor, valde jag att notera minimalt under samtalets gang.

Jag var fortlépande varsam for hur reflektion runt och besvarelse av intervjufragorna
paverkade informanten. Det bade erbjods och foreslogs att stoppa ljudbandet under intervjun,
vilket ocksa skedde vid nagra tillfallen. Uppstart skedde efter nagra fa minuters paus.
Informanten gjordes uppméarksam pa att en reaktion kunde framtrada efter att jag hade rest.
Detta da personen Oppet delat personliga och kansloméssiga detaljer kring ett dodsfall till en
nara kdr person. En kénsla av tomhet kan uppsta, men som regel upplevs det som en berikelse
att ha fatt uppmarksamhet och lov att prata om ett betydningsfullt tema i deras livsvarld
(Kvale och Brinkmann, 2015). Det forhordes om informanten hade nagon runt sig att kontakta

vid behov, fore avresa hem.

Vid ett tillfalle blev det oformellt samtal bade i férkant och efterhand av intervjun. Det som
overraskade mig var dock samtliga informanters behov for samtal i efterhand. Det géllde bada
kdnen, och i genomsnitt 1 % timme. Jag blev visad fotografier av avdtde och rika beskrivelser
fran dens liv gavs. Det upplevdes som ett forsék pa att levandegéra den avdode. Ett tillfalle
avvek dock fran de dvriga da hela fokuset pa samtalet efterat rorde sig om informantens yrke.
Men behovet for samtal upplevdes lika reellt som hos 6vriga informanter, det kédndes
onaturligt och oproffessionellt att bara avsluta och resa darifran. Tva av informanterna
efterfragade ocksa om/hur vidare kontakt skulle uppratthallas, pa ett privat plan (exempelvis
pa sociala medier). Jag upplevde en god ton med alla informanterna, som en kansla av att ha

ként varandra i ett decennium, utan att det var tillfallet.

Efterarbetet Jag lyssnade pa intervjuerna vid fler tillfallen och valde att sjalv genomfora all

transkribering verbatimt, det vill saga ordrétt talsprakstil, for att behalla narheten till
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materialet, samt lara mer om min intervjustil (Kvale och Brinkmann, 2015). Alla intervjuer
har horts tydligt pa ljudbandet. Pausar fran intervjupersonen efter en stalld fraga eller under
ett svar, markerades i texten med prickar samt ordet «paus» skrivet. Varighet noterades i
cirkatid. Likasa noterades kanslouttryck som suckar och skratt samt upprepningar av ord och
intervjupersonens «eh-ord» vid tvivel/osakerhet. Transkriberingen startade nagra dagar efter
forsta genomforda intervju, och togs i etapper tillpassat vardagen som ensamstaende
tvabarnsmor. Det upplevdes kravande att ga fran skrivbordet efter timmar med transkribering
till att hamta barn pa forskolan, tankarna var fortfarande kvar pa intervjun. Efter att ha bott
mer &n halva livet i Norge, ha tagit bachelor- och specialistutbildning i Oslo samt ha arbetat i
den norska halsosektorn, anser jag mig som tvasprakig. Texten har skrivits pa det sprak och
dialekt som framkommit pa bandet, for att ivarata narheten till vad som sagts. Sa vill det
overséttas till svenska vid bearbetningen och framstallningen, men citat vill sta pa norska.

Végledaren har foljt transkriberingsprocessen och sprakanvandningen.

Informanternas starka historier berérde mig i stérre grad an véntat. Pa vag hem fran den sjatte
intervjun kandes en bra sorg och tristhet, tarar rann. Vid forsta eftertanke hade det inte
framkommit nagot speciellt som forde till reaktionen. Det var mer en «méttnad» av manga
informanters starka upplevelser, att ta in pa relativt kort tid. Samtal med en vagledare som
forstar sin students upplevelser och en god véaninna att reflektera med, har varit ovarderliga i
processen. Jag kanner bade en enorm tacksamhet for hur samtliga informanter 6ppnat sina
hem och hjartan, fér en fraimmande person, samt en respekt och forpliktelse att forvalta,

bearbeta och formedla upplysningarna som erhallits.

2.4 Dataanalys

Som analysverktyg till det transkriberade materialet valdes en fenomenologisk hermeneutisk
metod utvecklad av Lindseth och Norberg (2004). Vid texttolkning for att skapa kunskap, ror
man sig i den hermenautiska cirkeln, det vill sdga att man vaxlar mellan att forsta bade
helheten och delarna i materialet, deras betydning och relation (Granskar och Héglund-
Nielsen, 2012). Den fenomenologiska hermeneutiska tolkningsteorin till Ricoeur ar en
huvudinspiration for utvecklarna, da den 6ppnade vég till den hermeneutiska cirkeln.
Tolkningsteorin bygger pa tre metodologiska steg, naiv lasning, strukturanalys och tolkad
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helhet. Dessa beskrivs i det foljande avsnittet. Analysen av datamaterialet i denna studien har

skett genom ett tatt samarbete och kontinuerlig dryftning och reflektion med végledaren.

2.4.1 Naiv lasning
Forsta steget i metoden innebdr en naiv lasning av intervjutexten. Med detta menas att texten

lases manga ganger, sa man far en kansla av dess mening som en helhet. Forskaren ska inte ta
stallning till nagot har, utan sétta sin forforstaelse at sidan, och lata sig beroras. Meningen &r

att forsoka skifta fran en vanlig attityd dar det bedoms, 6ver till en fenomenologisk attityd, dar
det bara beskrivs, och med ett fenomenologiskt sprak formulera de forsta hypoteserna. | denna

studien formulerades fyra hypoteser;

1. Det &r av 6verordnad betydning for den 6msesidiga tryggheten av att ha varandra och
att fa vara i hemmet sa lange som majligt.

2. Samtalet om hur den sista tiden skulle bli och var de 6nskade att deras narstaende
skulle do, har uteblivit.

3. De anhoriga &r ovetande om ekonomiska rattigheter, hjalpmedel och avlastning i
hemmet.

4. Det upplevdes svart att forsta att doden ar narstaende.

Dessa hypoteserna ligger till grund for den successiva strukturanalysen som foljer och blir
darigenom funnit valida eller inte. Anses dessa invalida lases hela texten pa nytt, nya
hypoteser formuleras och en ny strukturanalys utférs. Denna processen upprepas helt till

hypoteserna framstar som valida (Lindseth och Norberg, 2004).

2.4.2 Strukturanalys; meningsbarande enheter (ME), kondencerade ME, subtema och
huvudtema
| steg tva enligt modellen ska det goras en successiv strukturanalys, det vill siga att dela in

texten i meningsbarande enheter (ME); hela eller delar av meningar eller hela stycken av
texten, som besvarar fragestallningen till studien. Sa tas essensen ut, genom en kondensering
av ME. De delarna som inte verkar ha nagot med forskningsfragan att gora, tas med i
betraktning genom analysen, men det &r inte sékert att det blir nagot bidrag vid formulering av
teman. Avslutningsvis sa lagas subteman genom att identifiera kondenserade ME med lika
meningsinnehall och en gruppering av dessa. Grupperna uttrycks i vardagligt sprak sa koncist
som majligt och blir till subteman, teman och/eller huvudtema. Analysen av de sju
intervjuerna resulterade i 10 subteman och tre huvudteman. | tabell 3 visas stegen fran naiv

lasning fram till formulering av huvudtema, nar det galler den forsta hypotesen. Det forsta

22



steget efter den naiva lasningen, med identifiering av ME, har utelamnats, da det upptar alltfor

mycket plats. Det innehaller lite langre avsnitt fran texten, av alla de sju intervjuerna, inte

bara korta meningar (27 stycken ME).

Tabell 3: Exempel pa stegen fran naiv lasning fram till formulering av huvudtema

Naiv lasning Kondencerade ME Subtema Huvudtema

Samtalet om hur den Naturligt for mor att far skulle fa vara Att leva tillsammans i Samhdrighet — ett

sista tiden skulle bli hemma, utan att det varit uppe till nuet — var déden avgorande behov vid
och var de 6nskade att ~ samtal. intr&ffar ar ovasentligt. beslutsfattning om livets
deras nérmaste skulle slutskede.

do, har uteblivit.

Det var inte en frdga om nagon annan
plats, sonen skulle fa d6 hemma. Sonen
ville d6 hemma.

Efter att ha varit kasteboll inom sjukhus
och sjukhem enades man om att far
skulle fa vara mest mojligt hemma. Sag
det an dag for dag, négot far var enig i.

Efter flera turer inom olika institutioner
var det bade automatiskt och naturligt
att frun fick vara hemma.

Mer upptagna av att njuta livet
tillsammans &n att prata om déden och
var den skulle intraffa. Tryggheten av
varandras séllskap och att foljas at helt
till det sista, var vésentligt.

Pratade inte om att vara hemma till
livets slut pa grund av sjukdommen,
men tankte pa att ha en fin tid
tillsammans mot slutet. Som
hemmavarande kunde jag vara dar for
henne vid olika behov.

Bada var eniga om att vara hemma dar
vi hade det bést, det var inget tema.
Eniga genom att bara se pa varandra.

En sjalvklarhet att fa
avsluta livet i hemmets
trygga sfar.

En dnskan om langst
mojlig tid tillsammans i
hemmet.

2.4.3 Tolkad helhet

Sista steg i modellen &r att laga en tolkad helhet. Da sker en summering och reflektering av

subteman och teman i férhallande till forskningsfragan. Texten lases igen som en helhet, med

den naiva forstaelsen (fran steg nr 1) och de olika subtemana och eventuella temana och/eller

huvudtemana (fran steg 2) i tankarna, en tolkad helhet. | denna studien ledde tre huvudteman

fram till den tolkade helheten, «Betydningen av hemmatid framfor hemmadod», jamfor tabell

4 under.
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Tabell 4: Oversikt 6ver studiens huvudteman och tolkad helhet

Huvudtema Tolkad helhet

Samhérighet — ett avgdrande behov vid beslutsfattning om

livets slutskede. Betydningen av hemmatid framfor hemmaddd.
Bristande professionell palliativ omsorg i hemmet vid livets

slut.

Livet efterat — fylld av tacksamhet trots allt.

2.4.4 Forskningsintervjuns kontext — intervjuaren, intervjupersonerna, kroppen och icke-
manniskors roll
Ofta beskrivs kvalitativ forskning som kontextuell, utan att det foreligger enighet om varken

definition eller vidd. Senare tids intervjuforskare betraktar fenomenen dem studerar som
kontextuella och att kunskap produceras i intervjusituationen, som kan ses som en specifik
kontext. Kvale och Brinkmann (2015), framhéver vidare fyra aspekter vid forskningsintervjun
som betydningsfulla; intervjuaren, intervjupersonerna, kroppen och icke-ménniskors roll.
Dessa aspekterna blir konstruerade av intervjun som kontext och bildar tillsammans intervjuns

kontext.

Intervjuaren Inom dagens intervjupraksis kan tre typer idealtyper av intervjuare och deras
subjektspositioner under intervjun beskrivas; intervjuare som opinionsundersokare, som
utforskare och som deltagare. Opinionsundersdkaren behandlar intervjupersonens meningar
och attityder som fakta att analysera pa avstand, utan att intervjupersonen utmanas.
Utforskaren dnskar tranga djupare in i intervjupersonens erfaringsvérld och kan stalla fragor
som frammande inte normalt ville gjort. En utforskande intervjuare beskrivs ocksa som
doksastisk, da vederbdrande ar intresserad av personens attityder, erfarenheter och beréttelser.
Deltagaren behandlar det som ségs som pastaenden som ska samproduceras genom
interaktion. Intervjuaren deltar aktivt i samtalet och kan utmana intervjupersonen under
intervjuets gang. I verkligheten existerar inte dessa typer i ren form, utan utifran sitt sétt att
stalla sina fragor, genom att lyssna till och tolka det intervjupersonerna séager, sa ror sig
intervjuaren mellan de olika subjektspositionerna (Kvale och Brinkmann, 2015). | denna
studien har forfattarens roll som intervjuare pendlat mellan att vara utforskande och

deltagande, med huvudtyngden som utforskande.

Kvale och Brinkmann (2015), beskriver Foleys teori fran 2012 om hur olika
intervjupersoner konstrueras, utifran vald intervjumetod, dar forskaren maste se for sig en

viss typ av undersokningsperson, for att utfora bestdamda forskningsformer.
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| beskrivelsen som larare utforskas relevanta fragor. Denna subjektspositionering forbinds
med ett djupintervju, och forskarens roll férst och framst som deltagare. Interaktionen mellan
intervjuaren och intervjupersonen kan jamforas med ett vardagssamtal. Vidare diskuterar
Foley enligt Kvale och Brinkmann (2015), att intervjupersonerna konstrueras som en reaktion
pa intervjuarens etiska hansyn, exempelvis synet pa intervjupersonen som sarbar. Detta vigs

storre uppmarksamhet i intervjusituationer an vid dagligt samtal.

| denna studien &r subjektspositioneringen pa intervjupersonen som larare. Forfattaren har
varit upptagen av att lata intervjupersonernas roster bli horda, fran planlaggningen av
intervjuerna till ett noggrant efterarbete med transkribering, analysering och presentation av
resultat. FOr att gora «rosterna» extra tydliga anvands citat, pa ursprungligt sprak, norska.
Vidare har intervjupersonerna setts pa som sarbara, da dem forlorat en narstaende efter tid
tillsammans i hemmet, majoriteten avled ocksa dar. Det togs forst hansyn till detta i
tidsperspektivet, fran dodsfallet till inkludering i studiet. Tanken var att dem befann sig i en
sorgprocess och behdvde ro i starten. Sa fortsatte fokuset d&ven genom sjalva intervjun, se
beskrivelsen om genomforandet av intervjun i punkt 2.3.1. Det visade sig ocksa under
intervjun en form for mojlig extra styrka, hos nagra av intervjupersonerna. Detta da nagra
hade erfarenhet fran fenomenet med «hemmaddd» genom sitt yrke och/eller sedan tidigare i
livet, med dodsfall i nara familj. Detta kan gora att dem star battre rustade, med den
erfarenheten i ryggsécken.

Ca 90 % av kommunikationen anses enligt forskning vara non-verbal, det vill sdga med gester
och tecken som formedlas av kroppen (Kvale och Brinkmann, 2015). Folk litar ocksa mer pa
de kroppliga tecknen om det inte & samsvar mellan den verbala och den non-verbala
kommunikationen. Det ar svarare att ljuga med kroppen @n med spraket. En kropp visar bade
kon, klass och etnisitet. Andra exempel pa hur kroppen paverkar intervjuns kontext, utan att
intervjuaren kanske ar helt forberedd pa det, ar kladsel, lukt, rérelsesmonster, hur personen
sitter och uppfor sig. Att kroppen ocksa kan svargora kvalitativ forskning med tematik kropp,
ar ocksa kant (Kvale och Brinkmann, 2015). I denna studien var forfattaren extra medveten
om sitt eget beteende under intervjun, exempelvis sittstallning (framat- eller bakatlutad) och
valde samma kladsel for att sénda sa lika signaler som mojligt. | tillagg var forfattaren
upptagen av att observera om den non-verbala kommunikationen samsvarade med det som

blev sagt.
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Vid ett par tillfallen sa intervjupersonenerna pa fragan om paus forst att det inte behévdes,
medan kroppen visade mojliga tecken pa det motsatta. Sa blev det enighet om en liten paus

anda, vilket upplevdes riktigt for forfattaren att ta.

Det &r viktigt att forskaren vid kvalitativ forskning ocksa ar observant pa hur den materiella
kontexten paverkar det som blir sagt, ocksa kallat for «icke-méanniskors roll» i intervjun.
Exempel pa detta kan vara fokus pa ljudbandet, husdjur i rummet eller hur forskaren upplever
att sitta i sin stol. Nar temat omhandlar intervjupersonens familjeliv kan det vara nyttigt att
foreta intervjun i vederbdrandes hem (Kvale och Brinkmann, 2015). Alla intervjuer i detta
studiet genomfordes i den enkeltes hemmiljd. Det upplevdes som en trygg plats for
intervjupersonen att vaga éppna sig om det kansliga temat. Forfattaren kande sig inte
paverkad av nagot speciellt under sjélva intervjuerna, men sag sig ju sa klart runt i rummet
och blev visad privata bilder, bade inramade och lagrade pa telefon. Det var inga objekt som

storde samtalen, annat an att ljudbandet tillsags sa det faktiskt stod pa inspelning.

2.5 Forskningsetiska overvaganden — informerat samtycke, fortrolighet, konsekvenser
och forskarens roll

| etiska riktlinjer for forskare &r det ofta fyra omraden som diskuteras; informerat samtycke,
fortrolighet, konsekvenser och forskarens roll. Dessa kan ses pa som osakerhetsomraden som

forskaren bor forhalla sig till och reflektera 6ver kontinuerligt (Kvale och Brinkmann, 2015).

Informerat samtycke ivaratogs genom att informanten informerades om bade
undersdkningens 6verordnade mening, designet i grova drag och om méjliga risker och
fordelar med sitt deltagande i projektet. Forfattaren forsékrade sig om att informanten stéllde
upp frivilligt, forst genom ett informationsskriv och informantens signering av ett
samtyckeschema och s& muntlig bekraftelse pa detta fore uppstart av intervjuen, da fragan
upprepades pa nytt (Helseforskningsloven 2008). Vidare forsakrade sig forfattaren att
informanten givits och forstatt information om rétten att nar som helst kunna avbryta sitt
deltagande. Det informerades om vem som ville ha tillgang till datamaterialet samt ratten

forfattaren har att offentliggora delar av eller hela intervjuet (Kvale och Brinkmann, 2015).

Fortrolighet omhandlar att informanten ska vara trygg pa att data som identifierar
vederbdrande inte ska avsldjas (Kvale och Brinkmann, 2015, Polit och Beck, 2017). I denna
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studien vill citat fran intervjuerna som aterges i den skriftliga rapporten skrivas sa att

igenkannbar information &r uttagen och informanterna ges fiktiva namn i alfabetisk ordning.

Tabell 2 som visar en dversikt 6ver studiens informanter, gor inte heller sparbarhet tillbaka till

den enkelte mojlig.

Konsekvenser omhandlar att forskaren ska vardera risk-nytta for informanten att delta i
studien. Valgorenhetsprincipet tillséger att deltagaren ska utsattas fér minst maéjlig risk for
skada. Summan av mojliga fordelar for deltagaren samt vad den nya kunskapen vill betyda,
ska vaga tyngre &n risken att skada vederb6rande. Forskaren har ett ansvar for reflektion dver
eventuella konsekvenser, bade for deltagaren i studien samt for gruppen som deltagaren
representerar, i ett storre perspektiv (Helsinkideklarasjonen 2013, Kvale och Brinkmann,
2015, Polit och Beck, 2017). | denna studien &r deltagarna i en sarbar grupp, da en narstaende
nyligen har avlidit. Tanken om att dem stod i en sorgprocess var med pa att definera
inklusionskriteriet, att det skulle gatt minimum 4 manader sedan dodsfallet, for att kunna bli

inkluderade i studien.

Forskaren maste vara lyhord sa inte informanterna utger mer upplysningar &n dem faktiskt
onskar, att dem angrar sig efterat. Det kan upplevas positivt att fa beratta om och reflektera
over sina upplevelser, nagot som blev bekraftat verbalt ovanfor forfattaren, i eftersamtalet nar
ljudbandet stangts av. Om det transkriberade materialet ska sandas till informanten ar det
ocksa nagot som maste varderas noggrant, for att ivarata vederborandes vardighet (Kvale och
Brinkmann, 2015, Polit och Beck, 2017). Det blir inte sant i denna studien.

Temat for intervjun ar kansligt och kan bade berdra starkt och vécka reaktioner hos
informanten. Detta var forfattaren val medveten om och tog hansyn till under intervjuns gang.
| starten gjordes informanten uppméarksam pa detta och att det var fullt mojligt att be om en
paus. Aven efter intervjun gjordes informanten uppmarksam pa att en reaktion kunde uppsta,
och forfattaren forsakrade sig om att informanten hade nagon att kontakta om behovet

uppstod.

Vad som ar avgorande for kvaliteten pa vetenskaplig kunskap samt etiska beslut som fattas,
kommer an pa forskarens roll som person och vederbdrandes integritet. Med det menas dens
erfarenhet, kunskap, réttfardighet och &rlighet. Vid intervjuer tkar betydningen av
integriteten, da forskaren sjalv ar en del av datainsamlingen da. Fynd fran studien ska

offentliggoras sa noggrant som majligt. Det bor tillstravas mest mojlig transparens genom
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hela forskningsprocessen (Kvale och Brinkmann, 2015). | denna studien vill forfattaren vara
medveten om egen erfarenhet med fenomenet som utforskas, for att uppratthalla en
professionell distans. For djupare beskrivning av forfattarens roll i denna studien, se

ovanstaende.

Nar ett etiskt protokoll lagas kan de ovanstaende fyra belysta omraderna inga som en ram. Pa
grund av den assymetriska maktrelationen mellan forskaren (oftast den starkaste parten) och
deltagaren skapas etiska fragor att ta hansyn till (Kvale och Brinkmann, 2015, Polit och Beck,
2017).

Det ska alltsa tas hansyn till mojliga etiska problemstallningar genom alla forsknings-
stadierna; fran tematiseringen, planlaggningen, sjalva intervjusituationen, transkriberingen,

analyseringen, verifiseringen och till slut rapporteringen (Kvale och Brinkmann, 2015).

Nar det galler forvaring av datamaterialet under pagaende projektarbete vill detta lagras pa pc,
med passordsskydd. Det vill planlaggas for forvaring av personupplysningar och destruering

av materialet. Projektet avslutas nar kopplingsnyckeln raderas.
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Kapitel 3 Presentation av resultat

| detta kapitlet presenteras resultaten efter analyseringen av de sju genomforda
djupintervjuerna. Syftet &r att beskriva vilka erfarenheter som de anhdriga har, i rollen som
omsorgsperson for en narstaende, som tillbringat sista levetiden och avslutat livet i hemmet,
eller blivit flyttad till institution i livets slutskede.

Det forsta, av tre, metodologiska steg i den valda tolkningsteorin till Lindseth och Norberg
(2004), innebar en naiv l&sning av intervjuerna och formulering av hypoteser, som ett forsta
intryck av texten. | detta tillfallet formulerades fyra hypoteser; 1. Det ar av 6verordnad
betydning for den 6msesidiga tryggheten av att ha varandra och att fa vara i hemmet sa lange
som mojligt. 2. Samtalet om hur den sista tiden skulle bli och var de énskade att deras
narstaende skulle do, har uteblivit. 3. De anhériga ar ovetande om ekonomiska rattigheter,

hjalpmedel och avlastning i hemmet. 4. Det upplevdes svart att forsta att doden ar narstaende.

Resultatet efter det andra steget, strukturanalysen, och det avslutande tredje steget, den

tolkade helheten, ar tre huvudteman med 10 subteman. Se tabell 5 nedanfor.

Tabell 5: Oversikt dver subteman, huvudteman och tolkad helhet

Subtema Huvudtema Tolkad helhet
a. Att leva tillsammans i nuet - var
déden intraffar ar ovasentligt.

b. En sjalvklarhet att fa avsluta livet i Samhdrighet — ett avgdrande
hemmets trygga sfar. behov vid beslutsfattning om
c. En 6nskan om langst mojlig tid livets slutskede.

tillsammans i hemmet.

a. Hemsjukvarden intrader for sent i
forloppet.

b. Enanhorig fungerar i rollen som
huvudansvarig - utan att natverket

och dets resurser kartlagts pa Bristande professionell palliativ Betydningen av «hemmatids» framfor
forhand. omsorg i hemmet vid livets «hemmaddd».
c. En belastande uppgift att behéva slutskede.

beratta att den andre féradldern ar
allvarligt sjuk och déende, da samtal
med unga vuxna uteblir.
d. Attivarata den andre ar att glomma
sig sjalv.
a. Fylld av tacksamhet for att ha bidragit
till en vardig tid i hemmet/avslutning
i hemmet for sin kare.
b. Kortvarigt forlopp en mojlig faktor for
att ha orkat sta i en sa krdvande Livet efterat — fylld av
situation. tacksamhet trots allt.
c. Behovet for att bearbeta
upplevelserna tillsammans med
andra; i sorggrupp eller i eget
natverk.
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3.1 Samhorighet — ett avgdrande behov vid beslutsfattning om livets slutskede

De anhoriga beskrev pa olika satt hur dem kom fram till beslutet om var sista levetiden skulle
tillbringas och doéden intréffa, alla med utgangspunkt i att dem ville vara dar for den andre,
och vara tillsammans helt till sista slut. Detta temat belyser spannvidden fran fokus enbart pa
att leva som en enhet pa basta och mesta sattet i nuet, med vissheten om att doden narmar sig
men utan dnskan om att sétta ord pa det, till det «sjalvklara», att hemmet ar den naturliga
platsen att fa do i. Sa var det ocksa nagra som stannade tankarna «i mitten», med att det

viktigaste var langst mojlig tid hemma.

3.1.1 Att leva tillsammans i nuet — var doden intraffar ar ovasentligt
Else gav tydligt och upprepade ganger under intervjun uttryck for att livet ar har och nu, det

ska levas och njutas till fullo. Aven om vetenskapen om att det borjade narma sig slutet, var
inte doden ett tema att anvanda tid och energi pa. Att mannen hade en diagnos och férvéantad
kort levetid var en sak. Men ddden kunde likagarna intraffa plotsligt for henne, exempelvis pa
vag till jobbet. Sadant vet man aldrig. Efter ett langt aktenskap kande dem sig trygga pa
varandra, dem ville foljas at till jordlivet hans var éver och hade avtalat att aterses senare i ett
annat univers. Else sa:

Vi var mer opptatt av livet enn deden. Sa vi snakket aldri om dgden, fordi han ville

ikke snakke om dgden. For han ville nyte hver dag, hver time. S, da larte vi a gjare
det.

Og om han skulle dg hjemme eller pa sykehuset, eller hvor som helst sa var ikke det sa
vesentlig, i og med at vi alltid var sammen...

Vi valgte livet i forhold til dgden, og visste at deden kom uansett.

3.1.2 En sjdlvklarhet att fa avsluta livet i hemmets trygga sfar
Flera anhoriga uttryckte att det var en sjalvklarhet att den narstdende ska fa avsluta livet i

hemmet, men att enigheten framtratt pa olika satt, verbalt eller non-verbalt. Anne beskrev det
som helt naturligt for svarmor, att svarfar skulle vara hemma. Hon hade tagit hand om hus och
hem i alla ar, s& dven nu pa sin aldrande make som var alderdomssvag. Anne framholl att:

«Det var pa en mate naturlig at det ble sann. For hun ville ha ham hos seg».

Till trots for sviktande egen hélsa, organiserade Annes svarmor ett team av familje-
medlemmarna runt sig, och fordelade arbetsuppgifter hon behovde hjalp till, bland dem. Pa sa
sétt hade hon 6versikt 6ver vem som kunde hjélpa till med vad, och for familjen var det en
lattnad att veta att deras «bidrag» var nog och efter mors 6nske. Svarfarn hade uttryckt att han

hade det som pa hotell hemma, med servering och omvardnad. Efter ett pafrestande
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avlastningsuppehall pa kommunens sjukhem, énskade han inte nagot annat &n att fa vara

hemma. Men att doden skulle intraffa hemma, hade dem inte satt ord pa till varandra.

Berit hade endast en dnskan; att hennes son skulle fa d6 hemma. Hon hade tydligt uttryckt
verbalt till sin allvarligt sjuke son att han skulle vara hemma, det var inte frdgan om nagot
annat. Aven hennes man hade sagt till sonen att han skulle fa avsluta livet i foraldrarnas hem,
om det sa skulle rora sig om ett halvar, sa skulle dem tackla det. Det var ocksa mors intryck

att sonen dnskade sig detta.

David beskrev att frun varit allvarligt sjuk och inom olika behandlingsinstitutioner, vilket
varit kravande for dem bada. Efter sista langa uppehallet pa sjukhus pa grund av recidiv, blev

det automatiskt att frun skulle vara hemma med honom och avsluta livet dar.

Gunhild upplevde att hon och mannen var ett gott team, som bade delade och skulle klara allt
tillsammans. Hemmet kandes som en trygghet for bada, det var dar dem hade det bést. |
tillagg sa ogillade mannen sjukhus. Gunhild sa:

Vi sa pa hverandre, det var nok.. Jeg sa at mannen min ville vaere hjemme. Og vi

klarer det, dette klarer vi. Ja.. sa.. det var det. Det var ikke noe tema, vi skulle vaere
hjemme.

Jeg tror mannen min hadde panikk for bade sykehus og den eh.. Lindrende enhet. Han
ville hjem. For her hadde han opplevd alt, dette her var liksom trygt og godt for ham.

3.1.3 En 6nskan om langst mojlig tid tillsammans i hemmet
Cecilie upplevde att hennes far blev en studsboll i hdlsovasendet, efter ett antal resor till

sjukhuset och enligt hennes uppfattning, for kortvariga, korttidsuppehall pa sjukhemmet. Hon
sa: «..noen ganger folte jeg at han ble kastet ut - at han kanskje skulle ha veert det litt mer..»
och vidare «at han burde fatt litt forlenget tid.. og sa var de sa opphengt i sdnne 14 dager, det
er korttids..». Hon menade att far aldrig fick ro nagon plats. Efter ett samtal med honom
enades dem tva om att han skulle fa vara mest mojligt hemma, for att slippa dessa
svangningarna. Med hemsjukvard och hennes hjélp skulle han ivaratas, och se det an dag for
dag. Far var inte frammande for tanken pa sjukhus, om symptomlindringen i hemmet var

otillstracklig pa slutet.

For Frank och hans fru blev det ocksa manga resor till sjukhuset. Som hemmavarande kunde
han ivarata sin frus behov dygnet runt, i samarbete med hemsjukvarden. Deras situation var
speciell, pa grund av hennes diagnos och det mojliga forloppet vid sjalva dodsdgonblicket,
som medforde att hemmaddd nog inte ville vara att féredra. Frank sa:

31



Sa den perioden hjemme her da den var ganske bra den, det var for sa vidt en fin
periode.

Vi pratet liksom ikke om & veere hjemme.. men eh.. det var liksom ikke det som var
tanken at hun skulle veaere hjemme til hun gikk bort, for vi visste jo at nar dette dro seg
til, sa var ikke dette plassen a vere..

3.2 Bristande professionell palliativ omsorg i hemmet vid livets slutskede

De anhoriga beskrev en bristande samhandling och kommunikation vid utskrivning fran
sjukhus och sjukhem, till hemmet. F6ljande tema omhandlar erfarenheter som féljd av detta;

hemsjukvarden far en mer kravande och férsenad uppstart dn nédvandigt.

Det tog tid att fa ett kdarnteam av personal pa plats, att bli dmsesidigt kdnda med varandra och
att kartlagga behov utifran ett helhetligt perspektiv for den palliativa omsorgen - tid som inte
alla «patienter» har lika mycket av. Det medforde en belastning for flera av deltagarna, att
oférberedd sta i rollen som huvudansvarig, med allt vad det innebar. Det belystes svarigheter i
forhallande till anskaffande av hjalpmedel. Flera av de anhériga beskrev ocksa en énskan om
att «bara» fa vara partner, inte agera som sjukskaterska eller lakare. Det géllde arbetsuppgifter
bade ovanfor den doende och andra familjemedlemmar. En framtradande erfarenhet hos alla
anhoriga var hur dem i rollen som omsorgsperson, forsummade sig sjélva i strdvan efter att ge

sin kare den bésta tankliga omsorgen i livets slutskede.

3.2.1 Hemsjukvarden intrader for sent i forloppet
De anhoriga beskrev lite olika hur samarbetet med hemsjukvarden startat. Cecilie berattade att

hennes far haft en sjukdom i drygt 10 ar, men det var forst nar den progredierade sista tre
aren, som hjalpbehovet uppstod. Dottern upplevde att kombinationen med att hemsjukvarden
kom sent in i bilden och att far var en god skadespelare som tackte dver sina reella behov,
medfdrde onddigt lidande for honom. Cecilie sa:

Men det kom kanskje litt sent inn, sann som hjemmesykepleien.. og.. han var jo en god

skuespiller han da, vet du.. ..men at de kan ga inn litt mer og leere seg a kjenne folk..
..han kunde jo fatt litt hjelp litt far med de smertene..

Else hade manga starka erfarenheter om brister inom sjukvarden, efter att i aresvis foljt sin
sjuke man till behandlingar pa olika sjukhus. Hon beskrev att det pa bakgrund av detta var
svart att slappa kontrollen nar hemsjukvarden vél kom in i hemmet. Dem upplevde ocksa dar

bristande kompetens och uppf6éljning, om &n inte alls lika ofta. Att procedurer som i
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utgangspunkten var smartfulla, i tillagg utfordes av personer under upplarning, medforde mer
stress for mannen. Det var ocksa en del felaktighet runt medicinadministrering. «Vi hadde
noen inne som ikke burde veert inne..» sa hon. Det var viktigt med ett gott samarbete med
hemsjukvarden, men att komma med inspel om ett forbattringspotential var inte alltid sa
enkelt. Nar det géllde psykisk hélsa hade Else bett om psykolog for sin man i flera ar, utan att
han fatt erbjudande om det. Pa slutet ivaratogs behovet for samtal av kommunens

cancerkoordinator.

David uttryckte att han haft ett behov for psykiskt stod under férloppet hemma, men som
ingen kartlagt och tackt. Han sa: «..hjelp til & bevisstgjare det som skal skje..» och vidare:
..du David, du skjenner, at snart ma du slippe taket, sa hun.. Ja men det greier jeg ikke,

sa jeg. Men du ma det, skjgnner du.. Var da jeg fikk tarer i gynene, det var litt sart. Sa
hun var sa klar. Det er sanne ting som jeg ikke greier & skjgnne..

Han erfarde att frun sa att hon hade smartor fére déden intraffade, ndgot som inte blev lindrat
da han var ensam hemma med henne, och inte kunde administrera mediciner for just detta. |
efterhand fick han information av palliativt team, att det var ganska vanligt férekommande

med smartor i livets slutskede.

Ingen av de anhdriga beskrev nagon tat uppfaljning fran fastlakaren. Vid ett tillfalle var ett
hembesok planlagt en eftermiddag 6ver helgen, men personen avled den dagen, pa morgon.
En annan anhorig erfarde att det var svart att fa kontakt per telefon med vederb6rande, men att
sanda sms gav respons direkt. Likasa var det svart att fa kontakt med lakarcentret dem
tillnorde. Att ringa den centrala lakarvaktstelefonen, efter forslag fran hemsjukvarden,

upplevdes positivt.

En framtradande erfarenhet hos alla anhdriga var anda att nar karnteamet val var pa plats i
hemmet, s& hade dem i stort sett bara positiva erfarenheter av samarbetet som foregick, den
tid som aterstod. De anhoriga berattade att dem hade ett telefonnummer att kontakta
hemsjukvarden pa, men att dem av olika anledningar inte alltid valde att ringa. FOr nagra var
vissheten om att hjélpen var i narheten (ett samtal undan) nog, dem lgste situationen sjélva
eller var av uppfattningen att inte vilja stora eller belasta hemsjukvarden. Gunhild erfarde
dock att hon och den sjuke mannen maste ivarata utsliten personal fran hemsjukvarden. Hon
sa:

Vi sa jo at de hadde mye oppdrag. De var ofte slitne nar de kom. Men samtidig, noen

kom jo hit.. og de fikk avreagert litt og fikk en banan faktisk. Og det gav de energi.. og
litt drikke og..
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Jeg minnes at vi satt pa kjekkenet og pratet med hjemmesykepleien.. hun var veldig
sliten. Sa fikk hun en sjokoladebit og en banan.. og litt drikke og.. pluss at vi harte pa
henne.. sa jeg tror vi grat en skvett begge to, faktisk.

3.2.2 En anhdrig fungerar i rollen som huvudansvarig utan att natverket och dets resurser
kartlagts pa forhand
Ingen av de anhoriga erfarde nagot utskrivningssamtal med kartlaggning av den sjukes

natverk och dets resurser, fore hemresa fran institution. | de flesta relationerna fanns det en
partner i livet, som tradde in i rollen som huvudansvarig. Detta oavsett alder och egen hélsa.
Den aldste i studien, var ocksa den som tydligast sjalv organiserade hjalpen i hemmet, genom

att fordela roller och praktiska uppgifter till de andra.

Flera av de anhdriga var i yrkesaktiv alder och i arbete, men endast en uppgav kénnedom till
ekonomiska bistand hos Socialtjansten/NAV. Cecilie erfarde att pa ett tidigt stadie kunna
trygga sin far om majligheten att fa permission fran arbetet. Cecilie sa:
..da vi kom inn pa dette her med & fa vaere hjemme, sa sier far, det er greit hvis du ikke
skulker jobben din. Sa det var jo det som var viktig for ham da. Mmm. Sa jeg forklarte

litt rundt det, om det du har rett pa i dag, og om hva som var mulig. Og det syntes han
var fint.

Ekonomiskt bistand och majlighet till att ansoka om permission blev fler medvetna om senare
i forloppet. Det hade varit kravande i starten att ivarata bade den sjuke och arbetet. Fler av
deltagarna viktla betydningen av ett samarbete med Socialtjansten/NAV for att kunna ha

mojligheten till att ivarata sin narstaende i hemmet i livets slutskede.

Det blev sagt av de anhériga att hemsjukvarden stod for huvudansvaret for mediciner, men de
flesta beskriver en aktiv roll i bade administrering, observering av behov och effekt av
administrerad medicin och vidarerapportering till Smartteamet eller hemsjukvarden. En
anhorig erfarde att mannen mot slutet gav uttryck for 6kat behov for smartlindring och att det
blev upp till hennes vardering om han skulle fa det eller inte, och hon som i sa fall skulle ha

administrerat det.

Den sista tiden i hemmet fore doden intraffade varierade i 1&ngd for de olika familjerna. De
flesta var val forberedda pa och inforstadda med vilken vég det gick, och nagra kunde se
tecken till forsamrad halsa nar livet borjade ebba ut. En av de anhoriga, som i utgangspunkten
hade haft «god tid» (flera manader hemma) erfarde anda att det varit for svart att ta in Gver sig
fakta. Det saknades information om hur agera i terminalfasen. Vad skulle goras? Skulle
lakaren kontaktas? Eller var det en naturlig del av processen? En annan anhdrig fick kort tid

(tva veckor hemma) att forbereda sig psykiskt pa att den narstaende var allvarligt sjuk och sa
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avled. For sistnamnda blev det mycket att processa och samtidigt organisera omsorgen i
hemmet. En anhdrig fick hdra av hemsjukvarden, rétt fore dodsfallet att dem egentligen haft
krav pa att fa avlastning pa natterna tidigare i forloppet. Det upplevdes tacksamt de sista par
natterna som hjalpen var pa plats.

Nér det gallde det sociala runt den sjuke beskrev en anhorig en saknad efter vanner som inte
kom inom pa besok som tidigare. Det kunde tilldels forstas med att det var en hogtid just da
men det upplevdes ocksa som om situationen verkade skrammande for vannerna. Gunhild sa:
«..jeg tror, egentlig at de var redde for & komme hit..». Vidare sa hon: «..hvis de hadde
snakket med mannen min pa telefon, sa hartes han veldig bra ut, og sa fikk de sjokk nar de
kom hit.. og sa at han ble darligere..». Gunhild beskrev ocksa hur hon ringt runt for att halla
kontakt med vannerna. Aven en annan anhorig beskrev att hon som huvudansvarig fann ut att
flera familjemedlemmar inte orkade vara en resursperson i situationen, for att dem inte

tacklade att se sin kare dalig. Darav foll mer av ansvaret och arbetsuppgifterna pa henne sjélv.

Else berattade hur hon upplevde att det varit ett heltidsarbete, att ivarata sin man. Ett arbete
som hon kénde sig palagd att ta som anhdrig, mot sin vilja. Det var alla hal i systemet, som
hon sa, som gjorde att det kdndes som palagt arbete. Hon stod for ivaratagande av alla
grundldggande behoven till sin man. Else sa:

Jeg skal veere en ekstra statte, jeg skal ikke veere.. lege eller sjukepleier eller noenting.

Det er noen som burde ta hovedansvaret her, og det synes jeg at andre burde ta og ikke
meg. Jeg Vil bare veere Kjeereste og kona jeg.

Gunhild viktla behovet for hjalpmedel i hemmet tungt. Dem hade lange klarat sig med
rullatorn dem hade i hemmet, men efter sista sjukhusinléaggelsen var behovet kraftigt dkat.
Dem blev lovade fran sjukhuset att allt skulle sta klart nar dem kom hem, men sa var inte
tillfallet. Det visade sig att det var upp till Gunhild sjalv att hamta det dem behovde fran
Hjalpmedelcentralen, vid olika tillfallen, vilket medférde stress for henne. Hon beskrev ocksa
hur anstrangande det varit for henne att hjalpa mannen upp och ner fran en fatolj, med en
rullator framfor mannen och hon som lyfte i bak. Mannen blev sittandes stilla mycket pa
grund av sin reducerade halsa och ville garna se pa sport pa tv. Men han ansags inte sjuk nog
for att fa en «god-stol», sa hon, d&ven om han ofta ramlade vid forflyttningen. Gunhild sa:
«..hadde vi hatt en sann stol sa hadde han fatt et bedre liv, pa slutten i hvert fall..» Sangen
mannen fick var till stor hjalp, men kom bara en vecka fore han avled. Gunhild sa: «..Det var
litt tungt & skaffe hjelpemidler, og det.. vet ikke om jeg skulle ha statt pa hardere, men jeg fikk
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jo det svaret, at det var ikke noe mer a fa.. det var litt harmelig..». Vidare la hon till: «.en ma

veere sterk for a veere syk, de pargrende i hvert fall..».

Berit berattade hur hon satt uppe vid sangkanten till sonen om natten, da hon var radd han
skulle ramla ur séngen. Hon sa hon inte hade tankt pa det med hjalpmedel, sa som en

sénghast.

David beskrev att det saknades hjalpmedel och tillrattlagging i bostaden. Det dem hade
samsvarade inte med det faktiska behovet. Han sa: «..jeg fikk henne ut her i stua, pa grund av

at jeg bar henne. Sa der er enn jo avhengig av, at det er en fysisk sterk person..»

3.2.3 En belastande uppgift att behdva beratta att den andre foraldern ar allvarligt sjuk och
déende, da samtal med unga vuxna uteblir
For nagra av de anhdriga var det unga vuxna i familjen, som inte upplevdes sedda och

ivaratagna av halsovasendet. David berattade hur han stod for alla samtal sjalv, och processen
upplevdes som ganska tuff och kravde. Han sa:
Du samler deg til det punktet du skal si det liksom, konsentrerer deg om det.. Skal jeg
gjere det i dag? Nei, i dag greier jeg det ikke. Du har jo gode sterke og svake dager. Sa

tenker jeg at jeg gjer det, na sier jeg det. Og da passer det deg psykisk, ikke sant. |
hvert fall bedre enn dagen for..

En annan anhdrig beskrev att hon upplevde att barnen stod utanfor hela vagen, att varken
sjukhus eller andra tog ansvaret for att ivarata deras behov for information. Hon upplevde det
som véldigt belastande att som mor skulle behdva ga i djupet om sjukdom och vad som
kommer ske framover. Hon ville ge barnen karlek, trygghet och omsorg, hon var ingen
fagperson, som hon sa. Hon beskrev hur hon fick tillrattalagt sa det blev genomfort ett

vallyckat samtal mellan en lakare och barnen.

3.2.4 Att ivarata den andre ar att glomma sig sjalv
Alla anhoriga erfarde att dem blev slitna av att sta i den kravande situationen. Frank sa: «Du

var vel egentlig ikke sa fokusert pa deg selv.. du var sa fokusert pa a hjelpe, sa du tenker ikke

sa mye pa det da.. Du ville jo bare at hun skulle ha det best mulig da..».

Dem stréackte sig sa langt dem kunde for att visa omsorg for sin kare, och det gick ut dver
somn (antal timmar per natt och somnkvalitet; lattvackt for att félja med pa den andre) och ett
samre kosthall som resulterade i viktnedgang. En anhorig viktla ocksa att kombinationen med
att vara yrkesaktiv i tillagg, blev en extra belastning. Losningen pa det var att ansoka om
delvis permission, da upplevdes mer energi igen. Nagra upplevde att dem fick samlat sig

litegrann nar dem sov ut, da deras kare var inlagd pa institution. En av de anhériga hade da
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sovit 12-14 timmar, for att hon var sa utsliten och i utgangspunkten hade reducerad halsa

sjélv.

Else beskrev ocksa en kravande tid i hemmet, dven om att sta delvis i arbetslivet gav henne

mer energi an det tappade henne. Hon sa « Det & vaere meg, ja det var jo tgfft». Vidare sa hon:
Men det var lite sgvn, jeg ma si jeg var sliten. Det var vanskelig a innhente seg, men
eh, nar du star i det sa er det det som er hverdagen din.. ..Det er liksom ikke meg, det

var han som skulle ha det best mulig i hverdagen, det var det som var vesentlig..
..Sykdom og dad er ikke for pyser..

3.3 Livet efterat — fylld av tacksamhet trots allt

Foljande tema omhandlar hur de anhériga har det i dag, samt en titt i backspegeln — vilka
erfarenheter har dem med fenomenet hemmaddd? De anhériga som fick erfara att sin kére
avled i hemmet, beskrev en positiv men kréavande tid, som mojligen resultat av ett relativt kort
singlage. Aven de som inte erfarde att livet till den narstiende avslutades hemma, upplevde
tiden fore dverflyttningen som vérdefull, och att dem kunde njuta den tiden tillsammans.
Végen vidare efter dodsfallet kunde goras lite lattare att ga, om man lat sig kdnna pa sorgen

men samtidigt processade upplevelsen med nagon runt sig.

3.3.1 Fylld av tacksamhet for att ha bidragit till en vardig dod i hemmet
Till trots for en upplevelse av att hjalpapparatet och hjalpmedel runt dem inte varit pa plats sa

tidigt som onskat, och att erfarenheten medférde en belastning pa egen hélsa, dem blev
valdigt trotta, sa framtrader det tydligt att samtliga vardesatt hemmatiden hogt. Bade for sin
narstaendes skull, for den tata samhorigheten dem emellan, hemmet som representerat
trygghet och mojligheten att vara narvarande och ivarata sin kére i livets slutskede. Det var
tydligt att hela fokuset for uppmarksamheten var riktat mot den andre. Ingen av de anhériga
uttryckte anger eller bitterhet for hur den sista tiden varit hemma. En av de anhdriga beskrev
att hon kande en stolthet 6ver att hennes kare fatt varit mest mojligt hemma, och dven avslutat

livet dar, d& huset var barndomshemmet till vederborande.

Anne omtalade sin erfarenhet som féljande: «Sa for ham, i den situasjonen han var i, sa var
det helt riktig. Det kunne ikke blitt noe bedre noe annet sted.. ..jeg tror nesten det er den

fineste deden jeg har sett».
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Uppfattningen till en anhorig var att personer som kommer till en institution latt intréder i en
passiv patientroll nar dem far pa sig nattskjortan. Att du blir sjukare och lagger dig till dar. Du
haller du dig mer uppe i ditt eget hem, dven om du tillbringar en god del tid i séngen dar
ocksa. Darfor upplevdes hemmatiden for den narstadende som mer givande fér honom, att de

anhoriga runt klarat ge honom den.

Berit beskrev att den hogsta 6nskan slog in for sin son, da han tog sina sista andetag i armarna

pa sin kare, i hemmets trygga sfar.

Davids kare somnade in i hans famn, efter en fin hemmatid, som gett frun en total ro i
kroppen. Det beskrevs som en sjélsfred som intratt for henne, efter att i stillhet ha fatt
bearbeta tankar om livet, sjukdom och sin egen forestdende dod. Det beskrevs att detta varit

riktigt val for dem, da dem haft en solid relation fylld av karlek och respekt for varandra.

Gunhild ar tacksam i forhallande till hur mannen satte sin lit pa att bli tryggt och gott
ivaratagen hemma. Hon sa: «Egentlig sa var dette en veldig god opplevelse. For jeg sa at
mannen min var glad.. dette ordner du mor, sa han..» Hon la till: «Men jeg er veldig
overrasket at jeg klarte det selv, for egentlig var mannen min den som var den sterkeste. Sa
jeg leerte en del om meg selv, at jeg klarte det og..»

3.3.2 Kortvarigt forlopp en maijlig faktor for att ha orkat sta i en sa krdvande situation
Oavsett om det var en anhdrig som statt for det mesta av omsorgen, eller om det varit fler som

delat pa det, sa var sémnbrist ett framtradande faktum. Nagon hade statt langre an andra, i den
belastande situationen, och kande det hart pa kroppen. Nar den narstaende varit inom en
institution forsokte de anhoriga aterhamta sig, med eller utan sovtabletter och med varierande
resultat. Nagra erfarde ocksa en tydlig viktnedgang och att det varit fysiskt kravande att utéva
god omsorg. En anhorig berattade hur den narstaende var uppe pa toaletten varje kvart i
loppet av natten, sista veckan, och behdvde hjalp vid varje tillfalle. En liten extra blund pa
morgonen var gott men hade litet nyttevarde. En annan sa att dem i detta kortvariga forloppet
varit flera att dela pa ansvarsuppgifterna, men hade det blivit langvarigt, sa hade dem inte
kunnat vara det. I tillagg till att det varit fysiskt krdavande for kroppen att inte fa tackt egna
grundlaggande behov, sa var ju situationen med en doende narstaende ocksa psykiskt
kravande. Att kdnna pa vetenskapen om att en du har kar snart ska lamna dig, beskrev de
anhdriga som tungt. Frank upplevde det som tufft nar den du har kér inte langre kan

kommunicera med dig som tidigare. Hon kan «rédddas» tillbaka till livet, endast for att inom
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en kort tid genomga samma «dddsprocess» pa nytt. Han sa: «..og du kan si, du skal ikke miste

alt hap. Du vil jo gjere alt men.. eh.. men en plass gar en grense..»

3.3.3 Behovet for att bearbeta upplevelserna tillsammans med andra, i sorggrupp eller i eget
natverk
De anhoriga har valt lite olika strategi for att komma sig igenom den forsta tiden efter

forlusten. Gemensamt for dem alla var &nda att dem aktivt tagit del i processen for att komma
sig vidare. Dem beskrev tiden efter dodsfallet som att ga in i ett vaccum, ett tomrum som
uppstod efter en betydligt lang relation tillsammans. Nagra stravade fortfarande med
utmaningen med att fa i sig nog mat. Dem hade bada sett en tydlig viktnedgang, men var

medvetna om det och forsdkte vanda den negativa utvecklingen.

En av de anhdriga hade valt att anvanda familjen som samtalpartner i stor utstrackning, och
hade god erfarenhet av det. Hon moéttes av undrande folk runt sig som ifragasatte hur hon
orkat std i en hemmaddd. Hon undrade sjalv om svaret Iag i sin yrkesbakgrund som
hélsopersonell som gjort det, men var inte helt saker. Men hennes erfarenhet hade gjort att

hon spred budskapet sa smatt, om att det ar mojligt att dé hemma, for dem som énskar det.

En annan anhorig har medvetet valt bort att anvanda familjen som samtalpartner, da det
upplevdes svart da dem var i samma sorgmodus. | stéllet hade véanner varit till stor hjalp. |
efterhand var det tungt att sitta med en kénsla av maktldshet, att inte kunnat gora nagot at
sjukdommen, nar behandling inte uppnadde onskat resultat.

Nagra hade deltagit i sorggrupp i regi av cancerkoordinator och en prast. Dem beskrev en god
upplevelse av det, att dem gratit, skrattat, kant en gemenskap med de andra deltagarna och
erfart att det inte varit «onormala» tankar och kanslor dem kant pa, i tiden efter dodsfallet.
Men dem upplevde ocksa tunga stunder hemma. David kande pa tacksamhet for allt stod fran
familj och arbetskollegor runt sig, men att tiden stod stilla, som om realiteten inte gatt upp for
honom &n. Han sa: «Men sann som jeg er personlig, er jeg jo ikke den samme personen i dag.
Jeg er jo ikke.. jeg lander liksom ikke..». Else beskrev att det gick langre mellan svackorna,
men att nar dem val kom sa varade dem langre i tid. Hon hade reflekterat sjalv dver
erbjudandet med sorggrupp och vem det kunde passa for. | hennes tillfalle var det riktigt, da
hon annars hade svart for att sjalv satta ord pa tankar och kanslor. Men enligt henne ville
andra kanske profitterat battre med individuella samtal. Vidare sa hon att hon tyckte det gatt
prestige i fokuset nu pa hemmaddd. Hon sa: «Alle vil jo veere sa vellykket.. at han skal fa lov

a dg hjemme..» Hennes tankar runt det var att kanske inte den sjuke egentligen 6nskade det
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for sig sjalv, att det var de anhdriga som styrde. Hon menade att den sjuke skulle tillfragas av
halsopersonell, utan andra narvarande i samtalet, for att pa sa satt fa fram det faktiska

onskemalet.

Frank sa att forlusten hade medfort att det k&ndes som en berg- och dalbana, nar det géllde
tankar och kanslor. Han kande pa ensamheten men var ocksa av uppfattningen om att man
maste ta ansvar for sin egen situation, for att finna dgnade strategier for att aterhamta sig igen.

Han sa: «Livet ma videre.. egentlig.. Sa enkelt er det og sa trist er det..»

3.4 Tolkad helhet

De anhériga gav uttryck for att det allra viktigaste for dem var att fa vara langst mojligt
hemma tillsammans med sina kara, framfor fokus pa var sjalva dédsogonblicket skulle
intraffa. Till trots for en fragmenterad sjukvard och en kravande tid, i en roll som dem kanske
inte sag innebdrden av pa férhand, och ett tidsperspektiv ingen visst nagot om pa forhand
heller, sag dem tillbaka pa sina erfarenheter med ett positivt blick. Nagon med en insikt i en
lite, for dem, Gverraskande egen styrka och genomforingsférmaga, andra med tacksamhet for
att ha kunnat delat «belastningen» med andra familjemedlemmar, i titt samarbete. Ingen av de
anhoriga gav uttryck for att dem angrat valet av plats for vard och omsorg i livets slutskede,

for sin narstaende. Dem uttryckte hellre det motsatta, att dem velat gjort det pa nytt.
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Kapitel 4 Diskussion

Syftet med denna studien &r att beskriva anhorigas erfarenheter i forbindelse med planlagt
dodsfall i hemmet till en narstaende. Studien tar for sig tiden fran beslutet om plats for var
dodsfallet skulle intraffa till i dag, hur har de anhoriga det? Det reflekteras ocksa 6ver hur det
varit att sta i den kravande situationen. Detta kapitlet inleds med en kort uppsummering av
studiens viktigaste resultat, sa ses den djupare innebdrden, en fortolkning av dessa resultaten
upp emot tidigare forskning och teori. Vidare foljer implikationer for klinisk praksis,
utbildning och forskning. Kapitlet avslutas med en presentation av de metodiska
dvervaganden som gjorts genom processen som har inflytande dver studien, genom dets

styrkor och svagheter.

4.1 Kort uppsummering av studiens viktigaste resultat

Ett forsta framtradande ron ar hur betydningsfullt behovet for samhoérighet &r for den anhorige
och den ddende, nar det ska tas stallning till frigan om var livet ska avslutas. Det framstar inte
ett ensartat svar pa fragan, utan det varierar fran en klar éverbevisning om att hemmet ar den

sjalvklara platsen, till att man uppskattar langst méjlig tid tillsammans i hemmet och slutligen

att fragan inte ar i fokus alls, utan doden far intraffa dar den gor.

Ett annat tydligt ron i studien ar hur de anhériga upplever en bristande professionell palliativ
omsorg for sin narstaende i hemmet, vid livets slutskede. Utan ett kartlaggningssamtal av den
déendes behov och 6nskemal, samt tillgangliga resurser i form av anhériga, och goda tydliga
rutiner vid utskrivning fran institution till hemmet, svargors uppstarten av hemsjukvarden. Tid
gar forlorad i processen med att bygga upp ett tryggt valfungerande team runt den déende och

de anhoriga, tid som dem inte har sa mycket av.

Ett tredje ron ar hur de anhoriga beskriver en kansla av djup tacksamhet for att ha varit med
pa att uppfylla den gemensamma 6nskan om langst mojlig tid tillsammans i hemmet, till trots
for fysiska och psykiska utmaningar och belastningar samt oidentifierade och tickta sociala
och existentiella behov.
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4.2 Studiens resultat upp emot tidigare forskning och teori

Vad &r det som gor att samhorighet anses sa viktigt av de anhdriga i studien? En aspekt som
begreppet rymmer, &r den relationella. De anhériga beskriver att dem delat ett langt liv
tillsammans, innan progression av sjukdom och alderdomssvaghet andrade livsfasen dem stod
i. Relationen mellan dem beskrivs som fylld av kérlek och hangivenhet. Livet har gatt sin
gang med inarbetade rutiner och arbetsfordelning mellan dem. Detta samsvarar med studien
till Devik, Hellzen och Enmarker (2016), som viser att i tillagg till kdnslan av samhérighet
och tillnorighet, betdcknas det som en sékerhet att f vara hemma. Vidare uttrycker dem att
man latt kan tro att en allvarligt sjuk person skulle foredra att motta vard pa sjukhus, med all
varldens tekniska hjalpmedel och hogt kvalificerad personal. Men att kdnna sig omgiven av
personer som bade kanner dig och forstar de tecken som sands, och som genuint 6nskar varda,
ar det allra viktigaste. En av de anhoriga i den foreliggande studien beskriver att det récker
med att mota sin mans blick, sa ar dem eniga om att tillbringa den resterade tiden av livet hans
tillsammans i huset, som ocksa visar sig vara mannens barndomshem. Att intrada i rollen som
huvudansvarig ar en naturlighet, att for egen del fa fortsétta visa sin karlek och omtanke.
Likasa ar viljan stark att stracka sig langt for att imétekomma énskan om langst mojlig
hemmatid och uppfylla 6nskan om hemmaddd, sa som ocksa Sgrbye (2012), Totman,
Pistrang, Smith, Hennessey och Martin (2015), Wallerstedt, Andershed och Benzein (2014)

och Woodman et.al. (2016) beskriver i sine studier.

Omsorg for den narstaende i hemmet, mojliggor att den trygga relationen mellan dem kan
vidareutvecklas och starkas genom att foljas tatt at i sjukdomsutvecklingen, i livets slutskede.
I NOU 2017: 16 belyses de anhdrigas viktighet for sina narstdende som ar sjuka och déende.
De anhoriga beskrivs som dem som kanner den sjuke bést, som ar en del av den naturliga
narmiljon och till trots for sjukdomsutveckling representerar stabilitet, medan hélsopersonellet
runt den kan vara skiftande. Den palliativa fasens tidsperspektiv ar det svart att estimera, den
kan vara 6ver en langre period. Detta kan medfora bade praktiska, sociala och ekonomiska
utmaningar. Men samtidigt ses det att om ett nagorlunda normalt liv uppratthalls vill ocksa de
anhorigas halsa uppratthallas (NOU 2017: 16). Detta kan fortolkas i trad med teorin till
Antonovsky (2005), om en stark KASAM, hos de anhériga.

Det r dock ocksa viktigt att bemérka sig att omsorg for en allvarligt sjuk narstaende i
hemmet, kan innebéra en betydlig &ndring i familjens dynamik, vilket medfor att nya

arbetsuppgifter uppstar och vardagsliga géromal maste omorganiseras. Detta kan upplevas
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problematiskt och bilda grundlag for spanningar och konflikter inom familjen (Fjose et.al.
2018), Reitan och Schjglberg, 2006). De anhériga i den forliggande studien beskriver ett kort
sanglage vilket medfor pakanningar pa egen kropp, men som inte gar ut 6ver andra relationer.
Detta ar ocksa i trad med studien till Robinson et.al (2017), dar anhoriga ocksa beskriver
omsorgen for den narstaende som pafrestande men att tidsperspektivet upplevdes kort. En
annan liknelse till foéreliggande studie ar att sjalva uppfattningen av tidsperspektivet, inte

verkade relaterat till den faktiska vardtiden.

Woodman et.al. (2016) beskriver det att hemmaddd har ett potential for att vara bade den
vérsta och den basta upplevelsen. | denna studien &r det lite i materialet som pekar mot att de
anhoriga haft nagra omfattande negativa erfarenheter. Det har varit belastande men samtidigt

givande.

Den hoga preferensen som ofta framgar i forskning for hemmet som énskad plats att do, bor
tolkas med en viss forsiktighet. | en studie utford i Storbritannien i 2015, visas det att talet kan
vara missvisande da en stor grupp patienter inte kan eller vill svara, eller kanske inte ens har
en preferens for var dem dnskar att dé. Den gruppen med «missad information» utelamnas
ofta i forskningen, och da framstar det hdga talet med preferens for hemmadod. Nar den
inkluderas sa uppstar en osakerhet (Hoare, Morris, Kelly, Kuhn och Barclay, 2015).

En annan aspekt vid begreppet samhdrighet ar att belysa de anhdrigas beskrivelser av
hemmets betydning. Att fa tillbringa sista tiden av livet hemma, &r du i din vana, trygga och
kanda omgivning. Liknande resultat om hemmets betydning framkommer i studierna till
Serhus et.al. (2016), och Sgrbye (2012). Livet kan lattare ga sin gang och tillpassas eget
tempo och rutiner. Att fa laga ett favoritmaltid till sin kare, titta pa sport pa tv tillsammans
eller ha besdk av barn och barnbarn efter eget dnskemal upplevs betydningsfullt. De anhdriga
i denna studien beskriver en upplevelse av att bidra till en vardefull avslutning pa livet for sin
narstaende, genom att aktivt ta del i alla arbetsuppgifter som omvardnaden medfor, samtidigt
som dem kan forsoka forbereda sig pa ett liv utan varandra, i en slags vantesorg. En av de
anhoriga i studien beskriver sa viktigt det var for sin narstaende att fa skriva ett testamente
och fordela sina agodelar till onskade efterlevande. Grov (2012), papekar att synet pa hemmet

kan variera fran att upplevas tryggt och kant vid halsa till otryggt vid ohélsa.

En person med kort forvantad levetid kan uppleva att livet kanns bade meningsfullt och
vardefullt genom god behandling och omsorg som blant annet involverar viktiga faktorer som

nérhet, tillit, hopp och trygghet. Det &r viktigt att tiden i livets slutskede disponeras riktigt.

43



Bade den anhdrige och den narstaende har behov for att trostas, da dem star ovanfor avskeds-

och sorgprocesser (Kaasa och Loge, 2016).

| en landsomfattande underscékning i 2010, atergiven i NOU: 2017: 16, konkluderar Statens
helsetilsyn att kommunerna inte kartlagger och varderar de anhérigas situation, omsorgsbhdrda
eller avlastningsbehov (NOU 2017: 16). Vidare i Meld. St. 29, (2012-2013), framhavs att det
maste finnas rutiner och system som fangar upp omsorgsbérdan och behoven till de anhoriga,
nar en narstaende ar i en palliativ fas. | oktober 2017 infordes lagandringar som preciserar
plikten som kommunerna har att kartlagga behoven de anhériga har for stod, samt atgarder for
att styrka dem genom avlastning, vagledning och ekonomiska stodordningar. Det foreslas
aven i NOU 2017: 16, att ett praktiskt kartlaggningsverktyg anvénds till uppgiften, The Carer
Support Needs Assessment Tool, (CSNAT), (NOU 2017: 16). Detta schemat ar testat och
Oversatt till norska av Kompetansesenter for lindrende behandling, Helseregion sgr-gst, vid
Oslo Universitetssykehus. Dem rekommenderar ocksa att schemat inplementeras i klinisk
praksis. Robinson et.al. (2017), framhaver ocksa CSNAT som ett nyttigt verktyg, som en del
av en systematisk integrering av riktade insatser inom palliativ vard. Samtidigt papekas det att
kostnadsberakna anvandandet av exempelvis ett sadant verktyg for att styrka palliativ omsorg
inte ar mojligt att gora. Forskning visar dock att effektiv palliativ hemsjukvard kostar mindre

an andra alternativ.

Erfarenheterna till de anhdriga i denna studien vittnar om att dem star i en kravande
omsorgssituation, med arbetsuppgifter som ar bade stravsamma och komplexa. Genom att
asidosatta egna behov majliggérs det for att den narstaende bade far tillbringa langst majlig
tid i hemmet och flertalet ocksa far uppfyllt 6nskan om att avsluta livet dar. Det kan tankas att
de anhoriga upplever arbetsuppgifterna i hemmet som bade betydningsfulla och meningsfulla,
da dem vidare i relationen far visa sin karlek och omsorg. Dem beskriver att dem till trots for
att vara véldigt trotta upplever att dem handterar situationen. Denna fortolkningen samsvarar
med teorin om k&nslan av sammanhang, KASAM, enligt Antonovsky (2005). Se tabell 1 for
det dynamiska sambandet mellan komponenterna i KASAM och hur dem predikerar de

anhdrigas situation.

Hur kan det forstas att de anhoriga erfar en bristande professionell palliativ omsorg i hemmet i
livets slutskede? Upplevelsen av att hemsjukvarden kommer in senare an 6nskat, kan tros
bero pa att det sker en svikt redan vid uppehallet pa annan institution, sa som pa sjukhuset.
Danielsen et.al. (2018) belyses viktigheten av de forsta dagarna i hemmet efter utskrivning
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fran sjukhuset. Nyckeln till en lyckad palliation i hemmet ligger i ett gott samarbete mellan
hemsjukvarden och de anhériga, redan fran start. Det véljs en val kvalificerad sjukskoterska
och séatts av en timme till att genomfora det forsta motet med den sjuke och de anhdriga.
Syftet ar att bygga tillit och skapa trygghet. Varden vidare i hemmet papekas kréva hog grad

av klinisk expertis, da det inte ar ett omrade for noviser.

De anhoriga erfar inget tvarfagligt mote eller utskrivningssamtal, dar deras (den sjukes och de
anhorigas) behov, dnskemal och resurser kartlaggs. Fler studier understodjer behovet for och
viktigheten av sadana moten och samtal (André och Ringdal, 2015, Danielsen et.al. 2018,
Grov, 2012, Neergaard et.al. 2008, Sgrhus et.al. 2016, Totman et.al. 2015). Enligt NOU 2017:
16 bor sjukhuset bjuda in kommunens hélsopersonell, i till&gg till patient och anhorig, till ett
avklarningsmote i forkant av utskrivning, dar det &r behov for vidare uppféljning i hemmet.
P& motet rekommenderas det att aven patientens kontaktlakare deltar. | dokumentet hanvisas
det ocksa till forskning som belyser viktigheten av samtal som ror sig om planlaggning av
livets slutfas, da de flesta 6nskar insikt i egen sjukdom och prognos, for sa vélja grad av
involvering kring beslutsfattning efter det. Det finns ingen forskning som visar att det medfor
nagra negativa konsekvenser for patienten nar fragor kring livets slutskede tas upp (NOU
2017: 16).

| denna studien beskriver de anhoriga hur dem upplever att hemsjukvarden trader lite val sent
in i bilden och utan att veta helt vad rollen som huvudansvarig fér omsorgen i hemmet
innebdr, gar dem sjalva ratt in i den. Erfarenheter dem gor sig ar att situationen ar belastande
pa flera satt, bade fysiskt, psykiskt, socialt och andligt/existentiellt, for bade den sjuke och
dem sjélva. Flera av de anhoriga beskriver att dem har ansvarsomraden utanfor deras
kompetens, exempelvis for vardering av behov for och administrering av mediciner, utan
upplarning pa forhand. Detta kan leda till bristande symptomlindring hos den sjuke eller
déende, nagot ocksa de anhdriga berattar om att hander. Vid livets slutskede kan
symptomlindring vara komplicerat och i tilldgg kan nya symptom raskt uppsta. En helt ny
studie visar att en medicinlada med fyra lakemedel i; glykopyrrolat, haloperidol, midazolam
och morfin, samt utstyrsel till administrering, bor vara disponibel dér det befinner sig
patienter i terminal fas. Med faglig kompetens att vardera patientens halsotillstand och
trygghet kan sjukskoterskan raskt forsoka lindra symptom, reducera behov for hembesok fran
lakaren, forhindra sjukhusinldaggelser och darmed forlanga hemmatiden samt mojliggora for
hemmaddd. Vid vissa anledningar kan aven anhoriga ta i bruk medicinladan. Det underlattar

ocksa for bemanningen i hemsjukvarden pa kvéllar och helger (Staats, Tranvag och Grov,
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2019). Flera av patienterna i den foreliggande studien kunnat haft nytta av ett sadant

medicinskrin tillgangligt i hemmet.

Ett led i en béattre systematisering ar att genomfora flera forhandssamtal (advanced care
planning, ACP) med patienten och/eller anhdriga, med utgangspunkt i fragan «vad ar viktigt
for dig?», som omtalas i NOU 2017: 16. Tanken med férhandssamtal &r exempelvis att
genomga patientens 6nskemal och preferenser for tiden framover, sitt forhallande till de
anhoriga runt sig samt majliga roller for dem samt forbereda patienten pa sin forestaende dod.
En okad sjalvbestammelsesratt medfor en 6kad frekvens av samtalen. Till att genomfora dessa
samtalen behovs en person med relevant halsofaglig bakgrund (NOU 2017: 16). Ett exempel
som kunde ha varit ett tema i ett sadant samtal var bérdan med att agera som halsopersonell
ovanfor egna barn, nar det géller information. Lunde (2017), konkluderar ocksa med att det ar
behov for en systematisering av forhandssamtal. Pa sa vis reduceras belastningen pa de
anhoriga, da framtida 6nskemal avklaras tidigt. Woodman et.al. (2016), belyser att
halsopersonell bor vara forsiktiga med sina diskussioner och tolkningar efter anvandandet av
forhandssamtal. Det visar sig att anhoriga kanner en ytterligare skyldighet att varda sina
narstaende i hemmet, nar det antas att varden ska ske dar. Det papekas att halsopersonell
hellre &n att anta bor identifiera olika behov och preferenser hos olika familjer. En RCT-studie
utford i Australien mellan 2014-2017 papekar att tidigare forskning runt férhandssamtal
mestadels kommer fran USA och ar av mindre god kvalitet. Studien konkluderar med att
anvandande av forhandssamtal for cancerpatienter leder till en 6kad kommunikation om och
dokumentation av 6nskemal vid livets slutskede, men patientens eller de anhérigas valmaende
eller varden paverkades inte (Johnson, Butow, Bell, Detering, Clayton, Silvester, Kiely,
Clarke, Vaccaro, Stockler, Beale, Fitzgerald och Tattersall, 2018).

Nagra av de anhdriga beskriver samtidigt att dem sjélva inte &r inforstadda med realiteten i
situationen, att den narstaendes dod narmar sig. Totman et.al. (2015), beskriver ocksa
informanters upplevelse av obegripligheten med doden. Det beskrivs som ett mellanrum att
forsta det rent kanslomassigt versus ett professionellt/akademiskt perspektiv, att doden
narmade sig for deras narstaende. Att det ar en psykisk belastning for de anhoriga framgar
tydligt i studien. Véantesorg omtalas i NOU 2017: 16 som en normal sorg som uppstar for
anhoriga som Gver lang tid lever med hotet om den nérstaendes forestaende dod (NOU 2017:
16). Antonovsky beskriver i sin teori (2005), om stressorer som kan vara mycket sméartsamma
som kan uppsta vid exempelvis en partners dodsfall. Dessa omtalas som

livshandelsesstressorer, det vill sdga avgransade handelser da dem kan specificeras i tid och
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rum. Om foljderna av dessa stressorerna blir hdlsobringande, neutrala eller skadliga avgors av
styrkan i KASAM hos personen som upplever dem, det vill sdga hur personen tacklar den
pafoljande spanningen i kroppen. Nagra av de anhdriga i studien levde med véntesorgen éver
lang tid, medan nagon upplevde att bli skarmad fran insikten om den starkt begrénsade
livsutsikten, fran sin narstaende. Det viktiga blir oavsett att mobilisera resurser till att hantera

situationen efter forlusten, aven om kanslan av meningsfullhet och begriplighet ar reducerad.

I NOU 2017: 16 framkommer det att det &r patientens och de anhérigas mojligheter och
onskemal som bestammer var i halsotjansten vederbdrande befinner sig. Halsotjansten maste
vara dynamisk och flexibel och ha tillgdng pa den ratta kompetensen. Det papekas dock ocksa
pa att det behdvs en forstarkning av dagens kompetens och erbjudande i livets slutskede
(NOU 2017: 16). Specialsjukskoterskor i palliation har i tillagg till att utéva sjukvard,
forutsattningar for att hoja kompetensen till dem runt sig Grov (2012). Det kan ske genom att
undervisa kollegor, vagledning av och upplarning till anhériga samt genom att vara en
padrivare for teamet runt patienten. Pa sa satt kan 6nskan om langst mojlig tid i hemmet samt
eventuellt planen om hemmaddd ocksa genomfaras. Sgrhus et.al. (2016) finner att just den
kompetensen som det ar fokus pa i politiska riktlinjer, forskning samt viktlaggs i vagledning
och utbildning av hélsopersonell, efterfragas. Anhoriga beskriver litet nyttevarde av personell
utan tillracklig kompetens, och det medfor att dem maste sta for upplarning och undervisning.
Klarare, Rasmussen, Fossum, Hansson, First och Hagelin (2018), och Robinson et.al. (2017),
beskriver ocksa anhorigas erfarenhet med bristande kompetens hos personalen. Det upplevs
som ett extra ansvarsomrade och dvervaldigande att sta for upprepad information och
végledning. I vissa tillfallen valjs erbjudandet om hjélp hellre bort, och de anhdriga forsoker

klara sig sjalva i stéllet.

De anhoériga i studien beskriver trotthet och bristande kosthall som faktorer som tar pa
kroppen. En mojlig forklaring till varfor dem klarar genomféra planen om hemmaddd kan
vara det korta sénglaget. Sett i efterhand beskriver dem sina erfarenheter som kravande men
samtidigt givande. Dem kanner att dem bidrar till en vardig dod for sin narstaende, med sin
insats. Vagen vidare beskrivs lattare att ga nar dem delar sina upplevelser med andra runt sig.
Nagra anhdriga finner existentiellt och socialt stod i att dela sin forlust med sina
arbetskollegor medan andra tcker behovet for bearbetning genom 6vrig familj eller deltar i
sorggrupper. Antonovsky (2005), viktlagger ocksa betydningen av socialt stod, och framhaver
utvecklingen av socialt stdd inte bara som en buffert, utan man ser att det har ett direkt

samband med att avstyra sjukdom (2005). Den aldsta anhdériga i studien ar den som har det
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tyngst i dag med att komma sig vidare i livet. Hon har svart for att finna en copingstil som gor
att hon kan mobilisera sina resurser, hon férlamas. Hon har fortfarande familj 1att tillganglig
men upplever ensamheten och tomrummet efter partnern som véldigt tyngande. Det kan vara
svart att se nagot meningsfullt i situationen. 1 tillagg har egen hélsa blivit ytterligare reducerad
efter pakanningen med makens hemmaddd. Ovriga anhériga upplevs ha en starkare KASAM.
Dem ké&nner att dem har ett val i situationen och anser fort att stressoren dem ké&nner ar 16nt
att hantera framfor att fly undan eller lata sig forlamas av. Bara det att veta att man har manga
tillgangliga motstandsresurser till stressorerna utgér en vardefull tillgang for personen, nagot
man ténker att personer med stark KASAM har (2005).

| palliativ omsorg ska bade patientens och de anhorigas psykiska, fysiska, sociala och
andliga/existentiella behov tackas. Nar patienten avlider ska de anhorigas ivaratas aven i sin
sorg (NOU 2017: 16). Informanterna i denna studien beskriver tiden efter dodsfallet som att
leva i ett vaccum och dem kéanner pa tomrummet efter sin kére, nadgot som ocksa kommer
tydligt fram bland informanterna till Linderholm och Friedrichsen (2010). Dem lagger ocksa
till kdnslan av en dubbel forlust. Inte bara har dem forlorat sin narstaende, men ocksa den
viktiga rollen som omsorgsperson ar borta. | andra studier beskriver de anhériga en
tacksamhet for den uppf6ljning dem far fran halsovasendet, men dem skulle Gnska mer.
Forslagsvis ocksa skriftlig information om sorgarbete (Borstrand och Berg, 2009, Neergaard
et.al. 2008). Grov (2012), beskriver ocksa anhoériga som &r tacksamma for mojligheten till
uppfoljning i sorgarbetet, men att det ocksa kan upplevas patrangande da dem hellre 6nskar
anvanda sig av sitt goda natverk till detta. André och Ringdal (2015), viser att det kan vara
lika nyttigt att anvénda goda och tata sociala natverk till sorgarbetet, som professionella
halsoarbetare. Pa sa sétt kan de anhoriga sjélva ta ansvar och kontroll dver bearbetningen av
sorgen. Det anses dock som ett viktigt halsofrdmjande erbjudande att kunna folja upp de
anhoriga i sorgen. Holtslander, Baxter, Mills, Bocking, Dadgostari, Duggleby, Duncan,
Hudson, Ogunkorode och Peacock (2017), betonar viktigheten av att anhériga som forlorat
sina narstaende bor ges anledning att dela sina erfarenheter, bade fran sorgen men ocksa den

aktiva omsorgsperioden.

Kvaliteten pa den professionella palliativa omsorgen for de anhériga i denna studien framstar
som fragmenterad. Varar forloppet 6ver langre tid och med komplikationer som kan uppsta
bratt, ar det osdkert hur utfallet blir. De anhoriga beskriver redan pa detta «tidiga» stadiet hur
utslitna dem kanner sig. Dem gar in i en roll som dem inte kénner innebdrden av.

Kartlaggning av natverket runt och dets resurser uteblir. Det upplevs stora svarigheter att

48



framskaffa de ratta hjalpmedlen som behévs och endast en av de anhériga ar kdnd med
ekonomiska rattigheter som finns via Socialtjansten/NAV. Att hemsjukvarden intrader lite val
sent och bestar av ett stort antal medarbetare i starten upplevs belastande. | vissa situationer &r
kompetensen och uppféljningen ocksa bristande, exempelvis vid medikamentell
administrering samt att kartldgga och tacka de anhorigas behov efter ett helhetligt perspektiv.
Detta samsvarar i stor grad med resultaten i studien till Fjose et.al. (2018), som véljer att tolka

omsorg utan kompetens och tillganglighet som «icke-palliativ vard».

4.3 Implikationer for klinisk praksis, utbildning och vidare forskning

Baserat pa politiska riktlinjer, sa som NOU 2017: 16, sa ar det primart tankt att patienten ska
fa tillbringa sista levetiden hemma eller sa nara hemmet som majligt, om vederbérande
onskar det. Detta genomfors med stod fran den kommunala halso- och omsorgstjansten. Malet
ar att patienten ska fa tillbringa mest mojlig tid hemma, och om 6nskligt av patient och
anhoriga, ocksa fa do dar (NOU 2017: 16). Med bakgrund i detta, samt med forsiktighet ocksa

resultaten av denna studien, ses flera forandrings- och forbattringspotential.

For den utovande sjukskoterskan i hemsjukvarden kan det betyda att redan fore utskrivning av
en patient fran exempelvis sjukhus, vara i kontakt med bade patient och anhériga dar. Att
delta pa utskrivningsmote for att sikra kanskap om vem som kommer hem till kommunen,
samt behov och 6nskemal, i tillagg till diagnos och prognos. Det kan pa ett tidigt stadie
ansOkas om och tillrattalaggas for aktuella hjalpmedel, sa det faktiskt star klart vid
hemkomsten. Vid deltagelse pa ett tvarfagligt mote/utskrivningsmote kan ocksa
sjukskoterskan forsakra sig om att patienten och de anhdriga har den ratta insikten i vilken
hjalp som kan erbjudan och inte sitter med «falska forhoppningar». Pa sa satt sakras en trygg
overflyttning mellan sjukhus och hemmet. De anhériga far en forstaelse av rollen som
huvudansvarig i hemmet och en plan for att tillrattlagga for langst méjlig hemmatid och
eventuellt hemmaddd, ingas pa riktiga premisser. Det bor planlaggas for och genomforas
forhandssamtal, i anpassad frekvens efter halsotillstandet till patienten. Det &r viktigt att den
utdvande sjukskoterskan besitter goda kunskaper i kommunikation och kan utvisa en
flexibilitet dar, s som att kunna informera om att doden narmar sig och vad man kan forvanta
i terminalfasen. Tanken om hemmaddd &r inte att se pa som en ofranviklig plan, utan det &r

viktigt att ha forberett bade patient och anhériga om hur forloppet kan forega. Sjukskoterskan
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bor ocksa informera om nar det kan vara dags att avbryta planen. Genom att anvéanda ett
genogram fas raskt en dversikt 6ver vilka som star patienten nara och som ska foljas med pa,
med tanke pa information och uppféljning. Sa bor andra kartlaggingsverktyg tas i bruk, for att
identifiera bade patientens och de anhérigas behov. Information om vilka réttigheter och
ekonomiska stédordningar som finns via Socialtjansten/NAV bor formedlas. Att tillrattlagga
for avlastning i hemmet &r viktigt, sa de anhoriga far ivarata sin egen halsa. De anhdriga ska
ocksa foljas upp i sorgfasen. Det kan goras genom att utge skriftlig information om
sorgarbetet, ta kontakt per telefon eller foresla deltagelse i sorggrupp eller individuella samtal.
Att folja den déende och de anhoriga pa véagen in i doden &r kravande aven for
sjukskaterskan, sa det ar viktigt att ivarata sig sjalv och egen halsa ocksa. Det kan exempelvis
goras via planlagda reflektionsmaten eller debriefing vid behov. Sjukskoterskan bor stréva
efter att arbeta kunskapsbaserat, se figur 1. Tanken ar att med 6kad kunskap om anhorigas
behov s styrks denna praksisen. Sjukskaterskan bor halla sig fagligt uppdaterad och soka
forskning, for sa implementera den i sin arbetsvardag. Ett annat alternativ ar att delta pa kurs
och vidareutbilda sig. Resultaten fran denna lilla studien kan kanske vacka en nyfikenhet hos
hemsjukvarden, att satta sig mer in de anhdrigas erfarenheter och dra nytta och lardom av ny

kunskap i vidare arbete med hemmaddd.

KONTEKST

forskningsbasert . erfaringsbasert
kunnskap kunnskap

brukerkunnskap og
brukermedvirkning

Figur 1 Kunskapsbaserad praksis (www.kunnskapsbasertpraksis.no)

Ledaren i hemtjansten bor ocksa ha kannedom till de anhdrigas erfarenheter av att vara
omsorgsperson till en narstaende som tillbringar sista levetiden i hemmet och eventuellt
onskar do dar. Det bor tillrattlagga for sjukskoterskans behov for tid till administrativt arbete,
sa som planlaggning och genomforande av férhandssamtal. Tjansten bor organiseras sa att ett
litet kdrnteam av personal med riktig kompetens kommer pa plats i hemmet sa fort som
mojligt. Den psykiska belastningen kan vara tung for personalen, sa det behovs tid till
reflektion och vagleding. God palliativ omsorg fordrar htg kompetens, sa det bor
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tillrattalaggas for och uppmuntras till deltagelse pa fagdagar, kurser, seminarier och ges

mojlighet till vidareutbildning.

Bachelorstudiet for sjukskéterskor bor innehalla en stérre grad av fokus pa studenternas
kommunikationsfardigheter inom palliativ omsorg. Simulering av samtal med patient och
anhoriga kan goras med vagledare, sa studenten blir van att hantera pafrestande samtal, blir
flexibel och kan tillpassa informationen efter behov och énskemal samt blir en narvarande
aktiv lyssnare ocksa. Studenterna bor ha kunskap om olika kartlaggningsverktyg som finns, sa
dem kan ivarata bade den sjuke och dens anhdriga. 1 tillagg bor det tranas under végledning
pa att halla forhandssamtal. Det kan goras bade pa hdgskolans simuleringspost och ute under
olika praksisperioder.

Underskoterskestudenter pa Fagskola bor ocksa fa simulera samtal med patient och anhoriga,
under végledning pa skolan, sa dem upparbetar sig goda kommunikationsfardigheter i
palliativ omsorg.

Aven specialiststudier i exempelvis onkologi och palliation bor viktlagga att studenterna har
goda kommunikationsfardigheter samt erfarenhet att genomfora forhandssamtal, fora
individuell plan och anvanda olika kartlaggningsverktyg. Studenterna bor ocksa ha god insikt
i den viktiga rollen som anhériga har, samt hur dem sjélva erfar den, i férbindelse med ett
planlagt dodsfall i hemmet. Det behdvs god kunskap for att ivarata alla, oavsett etnisk och
kulturell bakgrund, om det ar unga eller aldre som dor och olika forlopp vid olika diagnoser
samt vantesorg och sorgarbetet efter dodsfallet.

Det &r fortfarande ett stort behov for vidare forskning for att fa 6kad kunskap om och insikt i
de anhorigas perspektiv, vid planlagt dodsfall i hemmet. Denna studien tar for sig vuxna
anhoriga i tva mindre kommuner pa @stlandet. De anhorigas erfarenheter och behov kan
variera bland annat utifran alder, familjerelation, diagnos, demografiska forhallanden, etnisk
och kulturell bakgrund. I tillagg erfar de anhdriga i denna studien att ett kort sdngelage kan

vara en medverkande faktor till att upplevelsen kéanns sa god.

Tva av de 10 tillfragade personerna svarade att de inte dnskade delta i denna studien, och
forfattaren vet ju inte orsaken till det. Det hade varit av intresse att intervjua anhériga som
upplevt mer komplexa situationer i hemmet, dar omsorgen i livets slutskede utmanat
hemsjukvarden och de anhériga i exempelvis anvandande av medicinsk teknisk utrustning, tat

medikamentell administrering, behovet av och mojligheten for information, samtal och stéd
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samt avslastning, nar tidsperspektivet i hemmet varit langre. Det uppstar dock ett etiskt
dilemma da de anhoriga &r i en aven mer sarbar position och ett tufft avsked av den

narstaende kan vara ytterst belastande att samtala om, om &n sa nyttigt att ta del av.

4.4 Metodiska 6vervaganden

| arbetet med denna studien, det vill séga genom hela forskningsprocessen, har det foregatt en
kontinuerlig reflektion och gjorts dvervaganden i férhallande till dens trovardighet.

Forfattaren har ocksa forsokt ge noggranna beskrivningar i alla led.

Det anvands olika begrepp i litteraturen for véardering och beskrivning av kvaliteten i
kvalitativa studier (Kvale och Brinkmann, 2015, Malterud, 2003, Polit och Beck, 2017). Flera
sluter upp kring Lincoln och Gubas ramverk (1985), till kriterier att vardera trovardighet
(trustworthiness) genom. | starten inneholl detta ramverket fyra kriterier; giltighet
(credibility), bekréaftbarhet (confirmability), palitlighet (dependability) och dverforbarhet
(transferability). Ett femte kriterium, autenticitet (authenticity), lades till i ramverket 1994 av
Guba och Lincoln, pa bakgrund av kritik samt deras egen utveckling av konceptet (Polit och
Beck, 2017). Det nya ramverket ligger till grund nér styrkor och svagheter i denna studien
askadliggors.

4.4.1 Styrkor och svagheter vid studien

Syftet med studien &r att undersoka ménniskors levda erfarenhet med ett fenomen; det att vara
omsorgsperson till en narstaende som tillbringat livets slutskede i hemmet. Valet av kvalitativt
design medfor att trovardigheten styrks, da syftet ar att forsta och beskriva subjektiva
erfarenheter med ett fenomen (Polit och Beck, 2017). Det vill har s&ga de anhdrigas

erfarenhet vid planlagt dodsfall i hemmet.

Med giltighet menas i vilken grad det kan litas pa att studiens data och fortolkningen av den
(Polilt och Beck, 2017). Forfattaren har forsokt ivarata giltigheten genom noggrann
redogorelse for planldggningen, utférandet och efterarbetet med intervjuerna, sjélva
datainsamlingen, kontexten och analysprocessen. Forfattarens roll och kvalifikationer ar ocksa
beskrivna. Hade informanterna fatt tillsant den transkriberade intervjun, informantvalidering,
hade dem kunnat komma med eventuell respons. Det hade kunnat styrka giltigheten, men

varderades inte i planlaggningen av studien, da det kunde medfora en extra belastning for
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dem. Triangulering, som exempelvis data- eller metodtriangulering, hade ocksa kunnat dka

giltigheten till datan, men studiens omfang tillat inte detta.

Bekraftbarhet refererar till objektivitet samt majligheten for kongruens mellan tva eller fler
oberoende personers uppfattning om datan och fértolkningen (Polit och Beck, 2017).
Dataanalysen foregick i samarbete med végledaren, da forfattaren har liten erfarenhet med
processen men Onskade att utnyttja datamaterialet sa optimalt som mdjligt. Processen foljer
ocksa stegen i den fenomenologisk hermeneutiska metoden till Lindseth och Norberg (2004),
och beskrivs i text och illustreras i tabell 3, 4 och 5, fran radata till fortolkning. De fyra
hypoteserna som formulerades inledningsvis i processen ansags valida men nyanserade av
bade forfattaren och vagledaren, sa arbetet med resultaten kunde fortsatta. Det anvands citat
fran de anhoriga i uppgiften, skrivna pa ursprungligt sprak, norska, for att konkretisera
resultaten. Detta ger lasaren av uppgiften en mojlighet att bedémma om det &r de anhérigas

rost som framkommer eller inte (Polit och Beck, 2017).

Palitlighet i en studie beror pa trovardigheten av data och fortolkningen av den. Med detta
menas i vilken grad studien kan efterprévas och om samma resultat vill framsta om andra
forskare utfor studien pa nytt (Polit och Beck, 2017). Forfattaren i denna studien har stor
paverkan pa resultaten och datamaterialet kan darfor aldrig vara replikerbart for andra

forskare.

| studien valdes semistrukturerade intervjuer som metod. Kvale och Brinkmann (2015),
uttrycker att denna metoden kan resultera i att bade genomforandet av intervjuerna och
fortolkningen av materialet efterat kan bli paverkat av forforstaelsen till forfattaren. Med en
fenomenologisk hermeneutisk tillndrmning &r uppfattningen att det redan foreligger en
omsesidig fortolkning i en beskrivning, fran intervjupersonen som beskriver sin levda
erfarenhet genom sin egen forforstaelse till intervjuaren som forstar beskrivningen utifran sin
egen forforstaelse (Lindseth och Norberg, 2004). Forskarens forforstaelse kan ge bade styrkor
och svagheter till en studie (Polit och Beck, 2017). Att forfattaren av denna studien har en
Okad insikt i temat genom att arbeta med allvarligt sjuka och déende, samt subjektiv
erfarenhet av fenomenet hemmadod, som anhorig till narstaende som tillbringat livets
slutskede i hemmet, 6kar mojligheten att samla rika data och darmed 6kas trovardigheten. Det
har anvants en intervjuguide vid samtliga intervjuer, samt stéllts uppfoljningsfragor
konsekutivt genom samtalen for att uppklara eventuella oklarheter eller missforstand
(Lindseth och Norberg, 2004).
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| punkt 2.3.1 som omhandlar det kvalitativa forskningsintervjuet, beskriver forfattaren val och
varderingar som gjorts, samt hur dessa mojligtvis kunnat paverka situationen och darmed
resultaten i studien. Urvalet av informanter &r strategiskt i denna studien, det vill sdga pa
bakgrund av pa férhand utvecklade inklusions- och exklusionskriterier (Polit och Beck, 2017).
Det innehaller informanter i olika aldrar, olika relationer till den narstdende samt ar
representerat vid bada kon. Dem har alla personlig erfarenhet med fenomenet att ivarata sin
narstaende i hemmet i livets slutskede. Studien ar dock relativt liten, och tacker inte anhériga
till barn (under 18 ar) som avlidit i hemmet. Heller inte anhdriga med annan etnisitet eller
kulturell bakgrund eller dem boende i en storstad ar representerade. Informanter fran sma
kommuner, sa som i denna studien, kan medfora kanskap mellan informant och
cancerkoordinator (rekryterare) och hemsjukvardspersonal, vilket kan gora att informanterna
kanner sig mindre fria att yttra sig. Informanterna har dock gett riklig information och antalet

anses tillrackligt for att vara en intervjustudie (Kvale och Brinkmann, 2015).

Overforbarhet refererat till om resultaten har ett virde i andra grupper eller situationer. Det
ar upp till forfattaren att presentera rikliga deskripitva data, sa lasaren kan avgora méjligheten
for overforbarhet (Lindseth och Norberg, 2004, Polit och Beck, 2017). | denna intervjustudien
framkom de anhorigas personliga erfarenheter om hemmaddd, men resultaten kan ha ett
overforningsvarde for hemsjukvarden, sa lange de 6vriga kriterierna ar uppfyllda i studien, da

dem moter andra anhdriga i liknande situationer.

Autenticitet syftar till lasarens mojlighet att sétta sig in i situationen som beskrivs och en
Okad sensitivitet till det beskrivda fenomenet (Polit och Beck, 2017). Detta har forfattaren
forsokt ivarata genom detaljerad beskrivning av datainsamlingen. Forfattaren sitter ocksa med
en upplevelse av en tillitsforklarning fran informanterna, da dem sa 6ppenhjartigt delade sina
erfarenheter och reflektioner, som i utgangspunktet omhandlade ett valdigt kanslomassigt och

sérbart tema.
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Kapitel 5 Konklusion

Denna studien har visat att de anhoriga upplever sin roll som huvudansvarig i forbindelse med
planlagd dodsfall i hemmet som krdvande men samtidigt givande. Dem véxer sig in i rollen
och lar sig hantera utmaningar dem méter, allt for att ivarata sina kdra pa basta mojliga sattet,
men pa bekostnad av sin egen halsa. Dem upplever att sitt bidrag har medfort till en vardig
dod och angrar inte pa att livets slutskede till den narstaende tillbringades i hemmets trygga
sfar.

Med forsiktighet visar resultaten fran denna begransade studien ett forandrings- och
forbattringspotential inom dagens hemsjukvard. Mycket kan géras sa de anhoriga upplever
trygghet, mastring, forutsagbarhet och far ivarata sig sjalva och egna behov. Detta leder igen
till en starkt kénsla av meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet hos de anhdriga,
samtidigt som dem gar i doden med sin kare, tillsammans med vardteamet runt dem. Studien
visar ocksa ett mindre fokus pa att déden maste intraffa hemma, men ett starkt behov for
samhdrighet. Tid tillsammans i hemmet var av stor betydning. Studien visar att kunskap om
de anhorigas erfarenheter bor in redan i bachelorstudiet samt att det ar ett behov for vidare
forskning. En 6kad livslangd i befolkningen och politiska riktlinjer som leder till farre
institutionsplatser och hellre fokuserar pa att patienten ska fa langst méjlig hemmatid och dé i
hemmet om Onskligt, medfor ett 6kat behov for palliativ omsorg med hdg kompetens hos

hemsjukvarden.
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Bilagor

Bilaga 1 Intervjuguide

Intervjuguide
Inledning:
-Tack for deltagelsen i projektet!

Information om projektet:

-Presentation av mig sjalv, min fagliga bakgrund och studiet jag gar pa

-Syftet med projektet

-Genomga informationsskrivet och samtyckeschemat (frivillighet, anonymitet osv)

Introduktion (utan ljudband)_ (Svar fylls i pd eget ark)

-Beratta lite kort vem du ar? Relationen till den avlidne? Er alder?

-Lite kort, vem var den avlidne? Alder? Ev diagnos? Varit sjuk/dalig lange? Var dog...? Nar hinde det?
-Beskrivning av genomforandet av intervjun

-Anvandandet av bandspelare

-Ev frégor for vi startar?

Intervju med inspelning pa ljudband

-Vems 6nskan var det att sista levetiden och déden skulle intraffa i hemmet?

-Hur fattade ni beslutet?

-Nar fattade ni beslutet?

-Hur upplevde du det att vara vardare har hemma?

-Vilka arbetsguppgifter hade du? (mediciner, mat, stell, praktiskt..)

-Vilket ansvar kdnde du?

-Hur var det att vara dig? (sémn, mat, socialt, psykiskt..)

-Vad gjorde du for att ivarata dig sjalv?

-Samarbete med 6vrig familj/hemsjukvard/fastlakare/sjukhus osv? (Ansvarsfordelning,
tillganglighet..)

-Nagon speciell situation du 6nskar beskriva, som upplevdes god eller mindre god?
-Behov for samtalpartner? (familj, vanner, kollegor, hilsopersonell, prast/nagon utan halsofaglig
bakgrund..)

-Nar det gick mot slutet, var det nagon tanke om att flytta eller fortsatta vara hemma?
-Tiden efterat, sdga nagot om den? Vagen vidare..

-Tankar kring upplevelserna/erfarenheterna med «khemmadod»?

-Hur har du det i dag?

-Sorggrupp eller annan uppfoljning?

Uppsummering for bekraftelse pa att budskapet ar korrekt uppfattat

-Har jag forstatt det/dig riktigt att.....?

-Kan du forklara vidare...?

Avlutande fraga

-Ar det ndgot mer du dnskar dela/beratta for mig? Eller kdnner du att du har fatt sagt det du dnskar i

denna forbindelse?

Tack for hjalpen!
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Bilaga 2 NSD

“ar gato: 11.04.2018 Var ref; 598867 37 LH [heres dato: [Creres ref:

Vurdering fra NSD Personvernombudet for forskning § 31

Personvernombudet for forskning viser til meldeskjema mottatt 16.03.2018 for prosjekiet:

59886 Anhorigas erfarenheter i forbindelse med planiage dodsfall i hemmet.
Behandlingsansvarlig NTNU, ved institusjonens gversta ledar

Daglig ansvarlig Grethe Eilertsen

Student Anna Elenor Ostlund

Vurdering

Etter gjennomgang av opplysningene i meldeskjemaet og evrig dokumentasjon finner vi at prosjektet er
meldepliktig og at personopplysningene som blir samlet inn i dette prosjektet er regulert av
personopplysningsloven § 31. PA den neste siden er var vurdering av prosjektopplegget slik det er meldt
til oss. Du kan na ga i gang med a behandle personopplysninger.

Vilkar for var anbefaling

\ar anbefaling forutsetter at du gjennomfarer prosjektet i trad med:
+opplysningene gitt | meldeskjemaet og evrig dokumentasjon

=var prosjektvurdering, se side 2

=eventuell korrespondanse med oss

Wi forutsetter at du ikke innhenter sensitive personopplysninger.

Meld fra hvis du gjer vesentlige endringer i prosjektet
Dersom prosjektet endrer seg, kan det vare nedvendig 4 sende inn endringsmelding. Pa vare nettsider
finner du svar pa hvilke endringer du ma melde, samt endringsskjema.

Opplysninger om prosjektet blir lagt ut pa vare nettsider og | Meldingsarkivet
Vi har lagt ut opplysninger om prosjektet pa nettsidene vare. Alle vare institusjoner har ogsé tilgang til
egne prosjekter i Meldingsarkivet.

Vi tar kontakt om status for behandling av personopplysninger ved prosjektslutt
\ed prosjektsiutt 31.05.2019 vil vi ta kontakt for a avklare status for benandlingen av

Dekumantat ar elaktronisk produsert og godiglent vad NSDe ruliner for elaktronisk godkienning.

WS~ Mok snter B lorskninpsdots A5 Harald Mbrlapres pale 240 Teel: +AT-55 58 21 17 mslivinsl, miy U, ir, WRS 121 HEd
NS - Norweglom Cemire for Research Daia - BOS007 Borpen, NORWAY  Faks: 14755 38 86 50 www nd mi
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personopplysninger.

Se vare nettsider eller ta kontakt dersom du har spersmal. Vi ensker lykke til med prosjektet!

Marianne Hegetveit Myhren
Lise Aasen Haveraaen

Kontaktperson: Lise Aasen Haveraaen tif: 55 58 21 19 / Lise. Haveraaen®@nsd.no

Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Anna Elenor Ostlund, anna.ostlund@hotmail.com
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Bilaga 3 REK

From: post@helseforskning.etikkom.no [mailto:post@helseforskning.etikkom.no]
Sent: fredag 16. februar 2018 07:14

To: Grethe Eilertsen <Grethe.Eilertsen@usn.no>

Subject: Sv: REK sgr-gst 2018/284 Etterlattes erfaringer i forbindelse med hjemmedgd

Hei.

Viser til din foresparsel om framleggingsvurdering mottatt 13.02.2018 for prosjektet
"Etterlattes erfaringer i forbindelse med hjemmedgd" (var ref. 2018/284).

Komiteens leder har na vurdert henvendelsen.

Det oppgis at prosjektet sgker a skissere opplevelser og erfaringer til etterlatte etter at en naer
person dgr i hjemmet.

Endepunktene er ikke helse og sykdom, det er opplevelser og erfaringer for den aktuelle
gruppen som er fokus.

Pa bakgrunn av dette vurdere komiteens leder at prosjektet ikke vil gi ny kunnskap om helse
og sykdom.

Vennlig hilsen,

Hege Cathrine Finholt, PhD

Regional Committees for medical and health research ethics
h.c.finholt@medisin.uio.no

+4722857547
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Bilaga 4 Informationsskriv med samtyckeschema

BNTNU

Kunnskap for en bedre verden

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

ETTERLATTES ERFARINGER | FORBINDELSE MED HIEMMED®@D

Dette er et spgrsmal til deg om du gnsker a delta i et forskningsprosjekt der hensikten er a undersgke
hvilke erfaringer og opplevelser etterlatte til personer som tilbrakte den siste levetiden sin og som

dagde i hjemmet har, og opplevelser knyttet til oppfalgingen fra helsetjenesten.

Prosjektet inngar som en del av et mastergradsstudium i klinisk sykepleie ved Norges Teknisk og
Naturvitenskapelig Universitet (NTNU), Fakultet for medisin og helsevitenskap, Institutt for
helsevitenskap i Gjgvik. Mastergradsstudent er Anna Ostlund og veileder/prosjektleder er professor
Grethe Eilertsen, NTNU.

Norske myndigheter har et uttalt gnske om at alle som gnsker skal fa dg i hjemmet. Det er derfor
viktig a utvikle kunnskap om og forstaelse for hva som skal til for at det skal bli en god og trygg
opplevelse, bade for den som er pargrende og den syke. Dine erfaringer og opplevelser vil kunne gi
grunnlag for at helsepersonell bade i sykehus og kommune kan tilrettelegge et bedre tilbud, og bidra til

at vi kan utarbeide malrettede stgtte- og omsorgstiltak.

Hva innebaerer PROSJEKTET?

Dersom du gnsker a delta innebaerer det at du intervjues en gang. Intervjuet vil veere samtalepreget,
vare fra 45 til 60 minutter og forega der det er mest praktisk for deg. Om lag to uker etter at du har
sendt samtykkeskjemaet, vil du bli kontaktet av meg, Anna Ostlund, som skal gjennomfare
intervjuet med deg for & avtale tid og sted for intervjuet.

Jeg vil be om tillatelse til & gjgre lydopptak av intervjuene. Etter at intervjuet er gjennomfart vil

dette bli skrevet ut. Utskriftene vil vare uten direkte personidentifiserende opplysninger.

Dersom du gnsker & delta, krever det et skriftlig samtykke fra deg, og jeg ber deg derfor om &
undertegne samtykkeerklaringen pa siste side. Denne legges i den vedlagte ferdigfrankerte, adresserte

svarkonvolutten og sendes i posten. Informasjonsskrivet kan du beholde.
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Mulige fordeler og ulemper

Det kan oppleves slitsomt & delta i et intervju, men jeg vil forsgke a gjare intervjusituasjonen
minst mulig belastende. Jeg vil tilpasse tid og sted etter dine gnsker og ta pauser underveis i
intervjuet dersom det er behov for det. Resultatene vil ikke veere direkte til nytte for deg
personlig, men vi forventer at de vil bli til nytte for fremtidige pargrende. En mulig fordel ved
a delta kan veere en positiv opplevelse i muligheten for a dele dine opplevelser og erfaringer.

Frivillig deltakelse og mulighet for a trekke sitt samtykke

Det er frivillig & delta i prosjektet. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet innsamlede opplysninger,
med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner.
Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte Anna
Ostlund (mastergradsstudent): anna.ostlund@hotmail.com tIf: 474 09 209, eller Grethe Eilertsen
(veileder/prosjektleder): grethe.eilertsen@usn.no tlf: 991 67 310.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med prosjektet. Du har rett til
innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til & fa korrigert eventuelle feil i de
opplysningene som er registrert. De to forskerne som er involvert har taushetsplikt. Alle opplysningene
vil bli behandlet uten navn eller andre direkte gjenkjennende opplysninger, og det vil ikke veere mulig &
identifisere deg nar resultatene fra prosjektet presenteres skriftlig og/eller muntlig. Alt materialet fra
studien; samtykkeskjema, lydopptak og intervjuutskrifter vil bli forsvarlig oppbevart i lasbare,

brannsikre skap og bli slettet senest mai 2019.

Forsikring
Studien anses ikke & innebzere noen form for risiko.
Godkjenning

Prosjektet er fremlagt for Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, saksnummer
2018/284.

65


mailto:anna.ostlund@hotmail.com
mailto:grethe.eilertsen@usn.no

Samtykke til deltakelse i PROSJEKTET

Jeg er villig til & delta i prosjektet

Sted og dato Deltakers signatur

Tl ONNUMIMIET .o e

Deltakers navn med
trykte bokstaver

Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om prosjektet.

Sted og dato Signatur

Prosjektsykepleier/medarbeider
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