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Sammanfattning

Bakgrund: Den palliativa varden syftar till att forbattra livskvalité for patienter och
narstaende och erbjuda dem stdd. Stod till narstaende kan ske pa olika satt, dar god
kommunikation &r av betydelse for att minska oklarheter. Inom den palliativa varden
forekommer det en rad samtal och ett av dem &r narstaendesamtalet som é&r ett kliniskt verktyg
for att kommunicera med narstaende. Forskning beskriver narstaendesamtalet som anvéandbart
for vardpersonal for att formedla information och planera varden. Det finns ett behov av mer
forskning som inriktar sig pa narstaendes perspektiv och undersoker vilken stodjande funktion
samtalet kan ha.

Syfte: Att beskriva narstaendes forvantningar och upplevelser av ett narstdendesamtal under

pagaende vardtid.

Metod: Studien har en explorativ design, dar narstaendesamtalet utforskas for att fa ny
kunskap. Femton individuella intervjuer genomférdes med narstaende efter att de har deltagit
i ett narstaendesamtal inom specialiserad palliativ sluten vard. Intervjuerna transkriberades

Verbatim och analyserades genom Sally Thone tolkande beskrivning.

Resultat: Narstaendes forvantningar och upplevelser presenteras utifran fyra monster som ar
narstaendes behov av att fa en forstaelse av situationen, faktorer som kan inverka pa
upplevelsen av narstaendesamtalet, narstdendes situation och behov av stod och till sist
narstaendes rad och forslag till forbattring av narstaendesamtalet. Narstaendes forvantningar
infor narstaendesamtalet grundar sig i en ovisshet och en frammande situation. Deras
upplevelser av samtalet ar avhangigt av en rad aspekter och resulterar i ett behov av att

individanpassa narstaendesamtalet.

Diskussion: Resultatet diskuteras till viss del utifrdn den teoretiska referensramen
delaktighet i ljuset, delaktighet i morkret. Narstdendes medverkan i forskningen lyfts fram och

diskuteras likasa “insider forskningen” nér studien genomfors inom den egna verksamheten.

Nyckelord: Nérstaende, narstaendesamtal, stod, palliativ vard, tolkande beskrivning



Abstract

Background: The palliative care aims to improve the quality of life for patients as well as
their families, and to offer them support. Family members can be supported in several ways,
where good communication is important to reduce uncertainties. In the course of palliative
care, there will be held multiple conversations and one of these is the family conversation
which is a clinical tool to communicate with the family members. Research describes this
conversation as useful for healthcare professionals to relay information and planning care.
There is a need for more research focused on the perspective as seen from the family
members and which can further investigate which supporting function the conversation can
have.

Purpose: To describe family members” expectations and experiences of a family
conversation during the ongoing palliative care.

Method: The study has an explorative design, where the family conversation is explored to
reveal new knowledge. Fifteen individual interviews were conducted with family members
after they had participated in a family conversation within specialist palliative inpatient care.
The interviews were transcribed verbatim and analysed using Sally Thone's interpretive
description.

Results: The family members” expectations and experiences are presented on the basis of
four patterns: family members” need to get an understanding of the situation, factors that may
affect the experience of the family conversation, family members” situation and need of
support and finally family members” councils and suggestions for the improvement of the
family conversation.

Family members” expectations prior the conversation are based in an uncertainty and an
unfamiliar situation. Their experiences of the family conversation were highly individual and
depend on several aspects, which results in a need to individualise and adapt the conversation
on the unique situation.

Discussion: The result is to a certain degree discussed with the basis in the theoretical
reference framework participation in the light, participation in the darkness. Family
members” involvement in research is emphasised and discussed as well as "insider research”
when the study is conducted within the frame of the own setting.

Key words: Family members, family conversation, Support, Palliative Care, Interpretive

Description
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Inledning

Inom den specialiserade palliativa slutenvarden &r vardtiderna vanligen korta och de patienter
som vardas pa avdelningar ar svart sjuka samt befinner sig manga ganger i livets absoluta
slutskede. Mitt arbete som sjukskoterska pa en specialiserad palliativ vardavdelning har
inneburit manga maten med patienter och deras nérstaende. Dessa moten har véckt tankar och
funderingar kring narstaendes tillvaro. Intresset for att skriva om nérstaende har funnits under
hela uthildningen och idén att skriva om nérstaendesamtal véacktes under en utvecklingsdag
nar dessa samtal skulle diskuteras inom arbetsgruppen. Samtalen framstod som svara, i
synnerhet vartiderna som numera ar korta. Den huvudsakliga anledningen till detta &mnesval
ar att jag ibland har fatt ta del av narstaendes uttalanden efter att de har haft narstaendesamtal.
Dessa kunde yttra sig som “idag har vi fatt var dom” nar de hade fatt besked som de inte hade
forvantat sig eller som ’vi har fatt information som vi inte har bett om” nér det blev for
mycket upplysningar. Utifran detta forefaller det finnas ett behov av att undersoka narstaendes
upplevelser av samtalen som kan generera till en férbattring av personalens kunskaper i att

fora narstdendesamtal.
Bakgrund

Palliativ vard

Begreppet palliativ vard har sitt ursprung i den moderna hospicerdrelsen vars pionjéar ar Dame
Cicely Saunders som grundade St. Christopher’s i England 1967 for att forverkliga hennes
Onskan om ett hem for déende personer. Olika dimensioner i patienternas beréttelser bidrog
till att begreppet “’total pain” formades, en helhets syn pa varden av ddende ménniskor
(Ternestedt & Andershed, 2013). Etableringen av St Christophers Hospice i Sydenham blev
en inspirationskalla for andra. Under en tioarsperiod skulle principerna for hospicevard
tillampas i manga sjukvardsinrattningar sdsom etablerade hospiceavdelningar, vardhem samt
dagvardsverksamheter. Palliativa enheter pa sjukhus startades upp och palliativa stodteam
upprattades for att mojliggora det nytankande om varden av déende dven inom akutsjukvard.
Uttrycket palliativ vard foreslogs forst av den kanadensiska kirurgen, Balfour Mount, 1974
for att forestélla denna breda inriktningen av varden av manniskor med obotlig sjukdom
(Clark, 2002).
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Den palliativa varden indelas av European Association of Palliativ Care (EAPC) i den
allmanna palliativ vard som kan erbjudas inom olika inrattningar med grundlédggande
kunskaper inom palliativ vard och den specialiserad palliativ vard som skildrar de
verksamheter vars huvudsakliga uppgift ar att tillhandahalla palliativ vard. Specialiserad
palliativ vard tillhandahalls till patienter med komplicerade och sammansatta behov som inte
kan tillgodoses med andra behandlingsalternativ och kraver en mangd atgarder for

symtomkontroll (European Association for Palliative Care (EAPC), 2009a).

Den palliativa varden bygger pa fyra hornstenar; symtomlindring, samarbete inom det
tvarprofessionella teamet, kommunikation och relation som praglas av dmsesidig respekt
inom arbetsgruppen och gentemot patienter och deras narstaende. Den fjarde hornstenen
bestar av stod till narstaende bade under sjukdomstid och efter dodsfall (Socialstyrelsen,
2013).

Enligt WHO utgor palliativ vard ett forhallningssatt vars syfte ar att forbattra livskvalitén for
patienter med obotlig sjukdom och deras familjer. Den palliativa varden verkar ocksa for att
erbjuda stod for narstaende under patientens sjukdomstid samt tiden efter dodsfallet (World
Health Organisation, 2002).

Palliativ vard innebér en fullstandig aktiv vard av patienter vars sjukdom inte svarar pa
botande behandling och déar lindring av symtom av fysiska, sociala, psykologiska samt
existentiella art ar av vikt. Palliativ vard ar tvarvetenskaplig i sin installning och
tillhandahaller patientens vardbehov oavsett vardplatsen vare sig det sker hemma eller pa
institution. Doden betraktas som en normal process som varken paskyndas eller skjuts upp
(European Association for Palliative Care (EAPC), 2009b).

Begreppet, narstaende

De personer som star patienten nara benamns narstaende, anhoriga, familj eller slékt. | ett
vardsammanhang ar narstaende den personen som utses av patienten (Dahlberg & Segersten,
2010, Socialstyrelsen termbank). Begreppet narstaende kan omfatta personer med biologisk
anknytning, sasom foraldrar, syskon och barn. Det kan ocksa avse personer med juridiska
forhallanden som make, maka eller partner samt personer som har en kanslomassig relation
till patienten och kan vara exempelvis grannar, vanner eller bekanta. Det finns variationer i
hur individer och kulturer runt om i varlden anser och definierar begreppet familj och
narstaende darfor bor dessa specifika perspektiv klargoéras med varije enskild patient och dess
narstaende (Cohen Fineberg, 2010; Tan, Wilson, Olver, & Barton, 2011). | Andershed (2006)

genomgang av nittiofyra studier aterfanns olika benamningar pa begreppen familj och
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narstaende som exempelvis slaktingar, medhjalpare, vardgivare, anhérigvardare, anhoriga,
familjemedlemmar och familjevardare men fransett dessa diverse uttryck forblir innebdérden
densamma (a.a). Det ar de som patienten betraktar som sina narmaste, som stoder samt har en
betydelsefull roll i varden och omsorgen av honom eller henne (Gueguen, Bylund, Brown,
Levin & Kissane, 2009).

Varje familj har sina egna levnadsbeskrivningar som bildas av deras bakgrund, interaktioner,
olika val och vérderingar och darfér kommer familjemedlemmarna att ha olika behov,
skyldigheter, historia och resurser. Utifran ett kliniskt perspektiv blir det behandigt att
klargéra vem som utgor narstaende genom att lata patienten sjalv definiera den. Att inte
erkanna familjens olika konstellationer kan utesluta vissa narstaende med behov av stod vilket
kan férekomma nér vissa familjer inte passar i den traditionella definitionen som personer i
samkonade relationer, styvfamiljer och narstaende som bor langt ifran varandra. En god
palliativ vard som stodjer narstaende borjar med att orientera sig i vilka som utgér patientens
narmaste (Kristjanson & Aoun, 2004). Familjen &r en social sammanstallining dar ménniskors
liv &ger rum. Vi fods i vara biologiska familjer, tillfor andra personer till vara familjer genom
juridiska, sociala och emotionella relation och pa sa sétt formas den sociala strukturen som
namnges vara narmaste. Familjen beskrivs ibland i litteraturen som ett system med en
dynamisk process och en dmsesidig paverkan mellan medlemmarna vilket innebar att nar en
familjemedlem blir sjuk paverkar denna forandring resten av familjen i varierande grad.
Olikheter och komplexiteten i familjestrukturer kan innebéra svarigheter och utmaningar for
vardpersonal att kommunicera med narstaende (Cohen Fineberg, 2010). Utifran dessa olika
beskrivningar av narstaende begreppet kommer fortsattningsvis termerna narstaende och

anhdriga att anvandas i denna uppsats.

Narstdende inom den palliativa varden

Den forestaende forlusten av en familjemedlem innebar en oerh6rd utmaning for narstaende
som forsoker hitta en jamvikt mellan stabilitet och forandringar under sjukdomstiden sa val
som tiden efterat. D6d och doende ar en handelse som satter familjen ur balans med
forandrade strukturer som kraver justeringar infor en ny verklighet (Mehta, Cohen & Chan,
2009). Vid en allvarlig sjukdom och infor patientens dod blir narstaende betydelsefulla, da de
fungerar som stod och trygghet for patient. Det kan ocksa ha negativa effekter och skapa
lidande vid svara relationer med underliggande konflikter inom familjen (Cohen Fineberg,
2010).

Att vara narstaende i dodens narhet innebar att varje familjemedlem handskas med den



9 (49)

overhangande dod och upplever situationen utifran olika perspektiv. Familjens sjalvbild och
identitet forandras infor forlusten av en gemensam framtid samtidigt som vardagen och tiden
far en annan innebord och blir allt viktigare. Narstaende forbereder sig att leva utan den
doende, hanterar sin sorg samt tar itu med de praktiska fragorna (Carlander, Ternestedt,
Sahlberg-Blom, Helstrom & Sandberg, 2011). Ddden utgor en individuell utmaning och
angesten infor det hanteras av narstaende bade gemensamt med den sjuke och var for sig
antingen i det tysta eller 6ppet. Denna erfarenhet utgor en viktig del av vardagen samtidigt
som narstaende forsoker finna en mening i denna speciella tid i livet. Samhorigheten har en
lindrande effekt och betraktas som en ménsklig dimension och drivkraft. Samhorigheten ar
viktig nér vardagen véands upp och ner och allt férandras av den obotliga sjukdomen.
Familjeidentitet i dodens narhet kan vara forenade med en ambivalens. Narstaende
efterstravar och vill vara i gemenskap samtidigt som det forekommer kénslor av ensamhet

infor de olika utmaningarna (Carlander, Ternestedt, Sandberg & Hellstrém, 2013).

Narstaende upplever den sista tiden och hanterar situationen olika. Vissa kan erfara denna fas
som en tid av narhet, reflektion och en stravan efter forbattrade familjeinteraktioner. Andra
upplever kommunikations svarigheter och dysfunktionella familjemonster kan uppsta vilka
kan komplicera sorgeprocessen (Kristjanson & Aoun, 2004). Narstaendes kanslor av
maktloshet och hjalploshet uppméarksammades i Milberg, Strang och Jakobsson (2004) studie
som aven betonade vikten att identifiera situationer som bidrar till dessa kénslor. Den obotliga
sjukdomen paverkar enligt Stenberg, Ruland, Olsson och Ekstedt (2012) manga aspekter av
familjens liv, det mest utmanande ar osdkerheten och forandringar i roller och ansvar. Det
finns ett standigt behov att hitta en balans mellan det kdnda och det ok&nda och hantera olika
krav och behov samt bemastra kénslor av hjalpléshet och kompetens samtidigt. Andershed
(2006) tillagger att narstdende kan befinna sig i en utsatt situation med en sarbarhet, det kan
vara deras forsta faktiska mote med déende och dod. De maste hantera bade sin egen sorg
saval som den doende personens samtidigt som de maste handskas med andra problem. Detta
kan innebéra ett storre, betungande ansvar som kan ha negativa konsekvenser pa narstaendes
halsa och valbefinnande. Narstaendes behov skiljer sig fran patientens, de bor betraktas som
unika individer och erbjudas stod som kan 6ka deras férmaga till insikt i situationen samt

kunna delta i varden pa ett meningsfullt stt.

Narstadendestod

Begreppet stod ar ett samlingsbegrepp som anvands i en stérre bemarkelse for att omfatta
informativt, emotionellt, instrumentellt samt ekonomiskt stéd. Bendmningen socialt stdd

anvands ibland likaledes med det allménna begreppet stod och hénvisar till de olika typer av
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stdd som méanniskor erbjuds (Eriksson & Lauri, 2000). Socialt stdd representerar den
mellanméanskliga processen som &r betydelsefull for informationsutbytet utifran kontexten,
den ar dynamisk och férandras allteftersom utmanande omstandigheter intraffar. Socialt stod
betraktas som ett sétt att hjalpa méanniskor att anpassa sig till ett anstrangande liv (Finfgeld-
Connett, 2005; Sjolander & Ahlstrom, 2012). Det emotionella stodet bestar av lugnande
handlingar som ar avsedda for att lindra osakerheten, angesten, hoppl6sheten och stressen
som en méanniska kan uppleva, det instrumentella stodet hanvisar till konkreta insatser som
praktisk eller ekonomisk hjélp och det informativa stodet bestar av en informations utbyte och
kan innehalla fakta, rad och bekraftelse (Finfgeld-Connett, 2005; Sjolander & Ahlstrom,
2012; Eriksson & Lauri, 2000). Det vanligaste stodet i ett vardsammanhang ar det emotionella
och informativa stodet. Det kan vara medicinskt, omvardnadsmaéssigt eller organisatoriskt
information. Stodet till narstaende kan vara direkt och besta av informativt och emotionellt
stod eller indirekt genom att framja delaktigheten i patientens vard (Eriksson & Lauri, 2000;
Eriksson, Arve & Lauri, 2006). Graden, utstrackningen samt vilken sort stod som behdvs
utgors utifran sjukdomens svarighetsgrad, patientens tillstand samt narstaendes situation
(Eriksson & Lauri, 2000).

Narstaende &r en viktig tillgang och har en central betydelse inom den palliativa varden och
bor inkluderas i hela vardprocessen, de utgor ett stod for patienten och kan fungera som lank
mellan honom eller henne och sjukvarden samt deltar i beslutsfattandet (Gueguen et al, 2009;
Cohen Fineberg, 2010). Enligt Milberg, Wahlberg och Krevers (2014) utgor narstaende ar ett
viktigt stod for patienter som befinner sig i livets slutskede och kan bidra till minskade
kéanslor av oro, angest och stress. | deras studie kunde det konstateras att patienter med
begransat stod fran anhoriga skattade mer pa kanslor som oro, angest och stress jamfort med
de som upplevde stod fran sina narstaende (a.a). Det ar viktigt att betrakta narstaende som
unika individer med betydelsefull kunskap om patientens situation och befrdmja deras
delaktighet i varden. Viljan att gora gott for patienten kan minska kanslor av maktloshet och
hjalploshet hos narstdende (Milberg & Strang, 2011). Stod inom familjen bidrar till
upplevelser av gemenskap och samhdérighet i omsorgen av varandra. Det ger en 6msesidig
trost och en inre styrka infor utmaningarna medan franvaro av stod kan bidra till kénslor av
otrygghet och ensamhet (Stoltz, Willman & Udén, 2006).

God kommunikation &r viktigt inom den palliativa varden, da det har en stodjande funktion.
Tydlig information samt majlighet att kunna samtala om sina tankar och kénslor bade inom
och utanfor familjen ar betydelsefullt for narstaendes valbefinnande. Det kan senare

underlatta sorgeprocessen (Andershed, 2006; Arestedt, Persson & Benzein, 2014; Lundberg,
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Olsson & Fiirst, 2013). Kanslan av att vara informerad kan hjélpa narstaende att forberedda
sig mentalt och praktiskt. Det ger dem nagot konkret att fokusera pa istallet for att behova
oroa sig for det okanda. Personalens formaga att samtala och kommunicera samt anpassa
informationen &r en viktig del i processen (Milberg et al, 2012). Enligt Socialstyrelsen (2013)
kan stodet till narstaende ske pa olika satt, exempelvis genom samtal. Stodet avser att
forebygga ohélsa hos narstaende och understodja deras formaga att handskas med svarigheter
under vardtiden och efter dodsfallet (a.a). Samtal med narstaende kan ske enskilt eller
tillsammans med patienten. Det kan kannas viktigt for narstaende att vara tillsammans med
patienten nar besked lamnas. Informationen kan dock anpassas om narstaende onskar ett
separat samtal med personal (Nationellt VVardprogram for Palliativ Vard, 2012).

Narstdendesamtal, en del av narstdendestod

Kommunikationen inom varden kan vara en komplex process. Informationen till narstaende
och patienter ar viktig for att kunna fatta valgrundade beslut men det kan vara svart pa grund
av de ménskliga interaktionerna (Malloy, Virani, Kelly & Munévar, 2010). Kommunikation &r
en dynamisk process som kraver noggrann uppmarksamhet och kan vara en utmanande aspekt
av varden (Cohen Fineberg, 2010). Kommunicera innebar att delge med information,
synpunkter, ge uttryck for kanslor och tankar antingen verbalt eller icke-verbalt.
Kommunikationen hjélper i en vardkontext att forsta situationen, satta upp mal for varden och

komma 6verens om hur dessa ska uppnas (Tay, Hegney Ba & Ang, 2011).

Inom den palliativa varden férekommer det manga samtal och en av dem &r nérstdendesamtal,
som ar ett kliniskt verktyg for att kommunicera med narstaende. Malsattningen med dessa
samtal &r att framja en god kommunikation inom familjen samt minska oklarheter.
Kroppssprak och ansiktsuttryck har en stor inverkan pa hur manniskor forstar och tolkar vad
som sags (Cohen Fineberg, 2010). Narstaendesamtal ar ett forum for att bekrafta kanslor och
reaktioner inom familjen och har som malséttning att framja alla medlemmarnas delaktighet.
Det ger tillfalle for vardpersonal att identifiera familjens styrkor och observera de inb6rdes
relationer som majliggor identifiering av sarskilt sarbara narstaende som kan behdva ett
professionellt stod och efterlevande stéd (Mehta, Cohen & Chan, 2009; Hannon, O’reilly,
Bennett, Breen & Lawlor, 2012; Gueguen, Bylund, Brown, Levin & Kissane, 2009).
Gueguen et al (2009) beskriver sérskilt sarbara narstaende som splittrade familjer, tystlatna
eller mycket ifragasattande. Det ar avvisande anhoriga med en begransad sammanhallning
och de med 6kad psykosocial ohalsa (a.a). Narstaendesamtal mojliggor identifiering av

eventuella begransningar i familjens funktion. Vissa narstaende behdver sarskild och uttkad
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hjalp om patienten ar exempelvis en ensamstaende foralder, en aldre foralder till ett barn med
funktionshinder eller en familj som lever isolerat (Gueguen, Bylund, Brown, Levin &
Kissane, 2009).

Narstaendesamtal fyller en rad funktioner sdsom diskutera patientens sjukdom och vard,
framja narstaende delaktighet och underlatta en multiprofessionell samordning.
Narstaendesamtal kan upplevas som utmanande i synnerhet for sjukvardspersonal som inte &r
vana vid att fora dessa samtal (Cohen Fineberg, Kawashima & Asch, 2011). Det kan kénnas
obekvamt att ta upp svara amnen som ror livets slut och doden och en oro att paverka hoppet.
Vardpersonalen kan vara daligt rustade for att hantera osékerhet och de olika kénslor som kan
forekomma under sadana samtal. Olika familjekonstellationer, svara familjehistorier, etnisk
och kulturell bakgrund, generationsskillnader kan 6ka svarigheten att fora dessa samtal
(Cohen Fineberg, 2010).

Narstaendesamtalet saknar en given definition och anges i litteraturen som familjemote,
familjekonferens, slaktmate eller narstaendemate och beskriver sjukvardspersonal mote med
patienten, nar det & mojligt, och hans eller hennes narstaende. | denna uppsats kommer

begreppet narstdendesamtalet att anvandas.
Problemformulering

Narstaende fyller en viktig funktion inom den palliativa varden. Studier framhaller vikten av
stod till narstdende och att bristfalligt stod kan fa konsekvenser for narstaendes hélsa under
vardtiden och i sorgearbetet. Nérstdendesamtalen &r en del av det stod som erbjuds till
anhoriga och studier har beskrivit denna process som fordelaktig for att formedla information
och minska ovissheter och otydligheter som narstaende kan uppleva. Begransad forskning
beskriver dessa samtals tillvagagangssatt och innehall utifran narstdendes synsétt. Det ar
angelaget med 6kade kunskaper om narstaendesamtalen samt vilken betydelse dessa samtal

har utifran narstaende perspektiv.
Syfte

Att beskriva narstaendes forvantningar och upplevelser av ett narstaendesamtal under
pagaende vardtid.
Fragestallningar

Vilka forvantningar har narstaende pa narstaendesamtalet? Hur upplevdes innehallet av

samtalet? Hur upplevde narstaende genomfdérandet av samtalet?
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Teoretiska utgadngspunkter

Delaktighet i ljuset, delaktighet i morkret

Narstaendes delaktighet 1 varden kan beskrivas pa tva olika sétt ’delaktighet i ljuset” och
delaktighet i morkret”. Delaktighet i ljuset priglas av att narstaende ar vélinformerad och
upplever en meningsfull delaktighet som bygger pa fortroende och tillit medan delaktighet i
morkret innebdr att narstaende kanner sig utanfor, inte tycker att de har blivit informerad,
sedda eller bekraftade av personalen. Narstaendes kéansla av sammanhang, patientens
sjukdomslangd och svarighetsgrad samt personalens forhallningssatt kan antingen hindra eller
framja narstaendes delaktighet. En helhetsvard och personalens humanistiska synsatt som
kénnetecknas av respektfullhet, medkansla som ar stddjande och bekréaftande fungerar som
skydd och 6kar familjens mojlighet att vara delaktiga i ljuset. Personalens undvikande attityd
och ointresse gentemot narstaende kan leda till ett forsummat stod och att narstaende upplever
att de ”famlar runt i morkret” nér de forsoker stodja patienten. Det kan 6ka risken for en
omsorgsfordrdjning (caring delay) som kan drabba patienten. Delaktighet i ljuset och en
meningsfull tillvaro under livets slutskede mojliggors av personalens dkade insikt i
narstaendes situation. Referensramen bor inte uppfattas som en forklaringsmodell utan snarare
betraktas som ett underlag som leder till 6kad forstaelse for narstaende kéansla av delaktighet.
Den erkanner narstaende betydelse i varden, vikten att betrakta dem som unika individer och
att varje familj vill vara med pa sitt eget satt. Det bygger pa en tilltro till manniskors egna
resurser vilket okar narstaende utsikt for att f den information de behdver och vill ha for att
kunna vara delaktiga (Andershed & Ternestedt, 2000; Andershed & Ternestedt, 2001).

Metod och design

Studien har en explorativ design eftersom avsikten &r att studera en klinisk foreteelse som ar
ett narstaendesamtal for att fa 6kad kunskap om det. Narstaendesamtalet utforskas i syfte att
fa ny information och nya insynsvinklar om amnet utifran narstaendes perspektiv (Polit &
Beck, 2012; Kvale & Brinkmann, 2014). | studien efterfragas erfarenhetsgrundad kunskap om
ett narstaendesamtal. Det som efterlyses ar narstaendes upplevelser avseende utformningen
och innehallet i detta samtal. Dessa upplevelser ar subjektiva, kan vara mangfacetterad samt
svart att mata, darfor véljs en kvalitativ metod med intervjuer som datainsamling (Kvale &
Brinkmann, 2014). Analysen genomfors utifran Sally Thorne tolkande beskrivning som ar ett
kvalitativt tillvagagangssatt. Tolkande beskrivnings malsattning ar att astadkomma en béttre
forstaelse av erfarenheterna inom halsa och sjukvard och generera en ny relevant kunskap

som kan anvéndas i klinisk verksamhet (Thorne, 2008). | den tolkande beskrivningen



14 (49)

identifieras monster utifran subjektiva perspektiv medan individuella variationer beaktas.
Forskarens forkunskap om fenomenet och hans eller hennes kliniska erfarenhet anses vara en
plattform och ett utgangslage for att utforma projektet och orientera sig inom forskningen
(Hunt, 2009).

Kontext

Studien genomfordes vid tva specialiserade palliativ slutenvardsavdelningar i en stor stad i
Sverige. Enheterna har tillsammans trettioatta vardplatser for patienter i behov av
specialiserad palliativ vard. Verksamheterna har ett utarbetat narstaendestod utifran en process
som tydliggor de olika yrkeskategoriers ansvar. Narstaendeprocessen klarlagger stodet till
narstaende genom ett strukturerat arbetssatt under hela vardtiden. Narstaendesamtalet &r en
viktig del av det stodet som erbjuds till narstaende. Samtalet sker under ett mote mellan
patienten, narstaende och personalen och ager rum i anslutning till patientens inskrivning.
Narstaendesamtalet leds av den patientansvariga lakare och sjukskoterska. Under samtalet
som varar i ungefar en timme diskuteras exempelvis vardens malsattning, férvantningar och
prognosen. Narstdendesamtalet dokumenteras sedan i patientens journal av sjukskdéterska eller

ldkare.
Urval och beskrivning av deltagarna

Urvalet i en kvalitativ forskning sker malmedvetet for att forse forskningen med den
information som &r relevant. Det som ar dvervagande i ett kvalitativt urvalsbeslut ar att det
inkluderar individer som innehar kunskap och erfarenhet for att besvara studiens
fragestallningar (Maxwell, 2012; Thorne, 2008).

| foreliggande studie bestod urvalet av vuxna narstaende till patienter inskrivna pa de tva
specialiserade palliativa vardavdelningarna. Ett andamalsenligt urval tillampades.
Inklusionskriterier for att delta i studien var, narstaende som hade narvarat vid
narstdendesamtalet samt gett ett informerat samtycke till att medverka i studien. Bade méan
och kvinnor 6ver arton ar inkluderades. Exklusionskriterier var, barn och personer som inte

pratar och laser svenska.

Nitton narstaende gav sitt samtycke att medverka i studien, av dessa deltog femton i
intervjuerna. Bortfallet blev fyra néarstaende, en narstaende svarade inte i telefon, en annan
Onskade en senare kontakt men svarade inte nar forfataren ringde, en tredje orkade inte delta

och den sista hade 6nskemal om en telefonintervju.

Narstaende som deltog i studien var nio kvinnor och sex man, i aldrarna 35-74 ar. Det var
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varierande vardtider for patienterna. Fem narstaende till avlidna patienter deltog. Dessa
patienter hade en kort vardtid med varierande langd, tva patienter hade en vardtid pa tre dygn,

en sjutton dagar och tva fyra dagar.

Tabell 1: Oversikt 6ver intervjuerna
Intervjuer Kdn Relation Tidsperioden Intervjutid Tidsperiod for
for intervjun narstaendesamtalet

(pagaende (nar i vardtiden)
vardtid eller
efterlevande)

Intervju 1 kvinna Maka  74ar  Efterlevande 21min Tre dagar
Intervju 2 Man Son 58ar  Pagaende 29min En vecka
Intervju 3 Kvinna Sambo 67 ar  Pagaende 28min En vecka
Intervju 4 Man Son 43 ar  Pagaende 58min En vecka
Intervju 5 Kvinna Dotter 53ar  Pagaende 36min En vecka
Intervju 6 Man Son 46 ar  Efterlevande 26min Tva dagar
Intervju 7 Kvinna Dotter 45ar  Pagaende 28min Fyra dagar
Intervju 8 Man Make  55ar  Pagaende 30min En vecka
Intervju 9 Kvinna Maka  70ar  Efterlevande 17min Tva dagar
Intervju 10 Kvinna Dotter 61ar  Pagaende 26min 10 dagar
Intervju 11 Kvinna Dotter 35ar  Pagaende 23min Tva veckor
Intervju 12 Man Sambo 68ar  Pagaende 12min Tre dagar
Intervju 13 Kvinna Syster 53ar  Efterlevande 71min Nio dagar
Intervju 14 Man Make  7lar  Efterlevande 26min Tva dagar
Intervju 15 Kvinna Maka 65ar  Pagaende 18min En vecka

Tillvagagangssatt

Ett medgivande att genomfora studien inhdmtades hos verksamhetschefen (bilaga 3) innan
studiens start. Studien introducerades genom en muntlig presentation for ledningsgruppen,
bestdende av verksamhetschefen, enhetscheferna och chefslékarna for den palliativa sektionen
pa sjukhuset. Ett mejl skickades sedan till samtliga lakare pa de specialiserade palliativa
sluten vardavdelningarna samt till sjukskoterskorna pa den ena avdelningen. Mejlet innehdll
en forfragan om att formedla information om studien till narstaende och éverlamna
informationsbrev med samtyckesblankett till dem. I mejlet upplystes l&kare och
sjukskoterskorna om deras frivillighet att medverka som en mellanhand mellan forfattare och
narstaende. Ett informationsbrev skickades darefter till lakarna och sjukskdterskorna som
accepterade att formedla informationen till narstaende. Brevet innehdll en forklaring av en
mellanhands praktiska uppgift och en beskrivning av studien (bilaga 4). For den andra
avdelningen hade enhetschefen 6nskemal att informationsbrevet om mellanhandens uppgift
tillsammans med studiens projektplan skulle skickas till henne. Hon skulle i sin tur

vidarebefordra den till sjukskoterskorna dar. Innan studiens start lamnade férfattaren muntlig
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information om tillvagagangsséttet till personalen vid arbetsplatstraffs moten pa bada

avdelningarna.

Informationsbrev med samtyckesblanketten (bilaga 2) till narstaende lades i ett kuvert. Breven
fanns i en kartong som placerades pa sjukskoterskeexpeditionen. Kartongen och breven
mirktes med “nirstdendesamtals studie”. Efter narstdendesamtalet informerades narstaende
om den pagaende studien av lakaren eller sjukskoterskan, som dven delade ut
informationsbrevet med samtyckesblanketten samt visade var svarsblanketten skulle lamnas.
Enhetscheferna informerade forfattaren nar svarsbrev fran narstaende tillkom i brevladan for
inkommande post utanfor sjukskoterskeexpedition. Forfattaren ringde sedan upp de
narstaende som hade gett sitt samtycke for att delta i studien inom en vecka. Narstaende
informerades dartill muntligt om studiens syfte, tillvagagangssattet och att deltagandet var

frivilligt och anonymt.
Datainsamling

Femton individuella intervjuer genomfordes med narstaende. En intervjuguide (bilaga 1)
anvandes och innehdll fragor om narstendes upplevelser av narstaendesamtalet utifran deras
perspektiv (Payne, 2007; Polit och Beck, 2012). Deltagarna valde sjalva tidpunkt och plats for
intervjun. Merpart av intervjuerna agde rum avskilt pa sjukhuset utom en intervju, dar
narstaende hade dnskemal om att traffas pa Ersta-Skondal Bracke Hogskola. En provintervju
genomfordes tillsammans med handledaren for att testa intervjuguiden, denna inkluderades
ocksa (Maxwell, 2012). Datainsamlings period pabdrjades vecka 15 och pagick fram till
vecka 27 under varen 2016. Efter sommaruppehallet aterupptogs datainsamlingen vecka 34

och forsiggick fram till vecka 39 2016.

Intervjun inleddes med en kort presentation av forfattaren och en utforlig upplysning om
studien gallande exempelvis deras anonymitet och forvaring av materialet. Studiens syfte
forklarades och narstaendes fragor besvarades. For att ge deltagarna mojlighet att delge med
rika och detaljerade berittelser om fenomenet stéilldes foljdfragor under intervjun som ” kan
du beritta mer?” “vad eller hur tinkte du?” "hur upplevde du?” (Maxwell, 2012). Intervjuerna
forsiggick inte som en uppséttning av fragor och svar utan genomfordes som ett samtal
(Thorne, 2008). Intervjuerna pagick mellan tolv minuter till en timme och elva minuter. En

diktafon anvandes for ljudupptagning av intervjuerna.

Dataanalys

Dataanalysen och datainsamlingen férsiggick jamsides med varandra. En initial analys



17 (49)

genomfordes efter varje avslutad intervju for att kunna reflektera 6ver den och
uppmarksamma de fragorna som behovde utvecklas och fordjupas i nastkommande
intervjuerna. Intervjuerna transkriberas Verbatim av forfattaren och texten analyserades
genom Sally Thorne tolkande beskrivning (Thorne, 2008; Hunt, 2009).

Analysen genomfordes utifran flera moment som bérjade med en naiv genomlysning efter
varje avslutad intervju. Forfattarens tankar och reflektioner nedtecknades efter ytterligare en
genomlysning av intervjuerna. Dessa anteckningar anvéndes som stdd till néstkommande
intervjuer. Efter varje transkriberad intervju fordes pa nytt minnesanteckningar som innehdll
forfattarens funderingar och associationer som texten ledde till (Thorne, 2008). Reflekterande
minnesanteckningar utgdr en dversikt éver egna reflektioner och ett perspektiv for att kunna
forsta data och tolka den (Hunt, 2009).

De transkriberade intervjuerna lastes flera ganger med studiens syfte i atanke. Varje intervju
lastes och lyssnades pa samtidigt. Intervjuerna analyserades sedan var for sig (Thorne, 2008;
Hunt, 2009). For att kunna fa en helhetsbild och stimulera analysen stélldes fragor som "vad
ar det som hander har?" och "vad lar jag mig av det har?" under databearbetningen (Thorne,
Reimer Kirkham & MacDonald-Emes, 1997). Fran den transkriberade texten urskildes
textenheter som bestod av stycke eller meningar och som innehéll beskrivningar som
hanvisade till studiens syfte och fragestéllningar. Dessa markerades med farg i texten och
kodades Gvergripande utifran deras meningsinnehall. Denna breda kodning var till hjélp for
att kunna sortera och organisera informationen till en hanterbar form samt genererade en
initial tolkning (Thorne, 2008; Thorne, Reimer Kirkham & O"Flynn-Magee, 2004). For att
kunna fa en helhets 6versikt skrevs koderna sedan intill textenheterna i den transkriberade
intervjun. Dartill lyftes textenheterna till ett annat dokument (tabell) tillsammans med koderna
for att underlatta datahanteringen. Under den hér delen av analysen bearbetades textenheterna
vilket resulterade i preliminéara tolkningar i form av tankar och kommentarer. Textenheterna,
den breda kodningen och de prelimindra tolkningarna lastes flera ganger. Tolkningarna
undersoktes av forfattaren for att sedan identifiera samband mellan dem. Dessa organiserades,
sammankopplades och kondenserades till kortare beskrivningar. Under analysens slutstadium
engagerades forfattarens tankande till att identifiera sérskilda monster och deras sérdrag
utifran skillnader och likheter i beskrivningarna (Thorn, Kirkham & MacDonald-Emes, 1997;
Thorne, Reimer Kirkham & O Flynn-Magee, 2004; Thorne, 2008; Hunt, 2009).
Minnesanteckningar gjorda under genomlysningen och transkribering fanns med under hela
analysen. De l&stes igenom, var inspirerande och stimulerande och véckte tankar.

Dataanalysen blev en kontinuerlig process genom att réra sig fram och tillbaka mellan
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textenheterna, koderna, prelimindra tolkningar, minnesanteckningarna och texten i sin helhet
(Thorne, 2008; Hunt, 2009).

Figurl: Exempel pa analysprocessen

Texenheter Bred Analys Tolkning Ménster
for det var lite kodr;nng De har Tillsammans Narstaen
chockartat det Narstaende narstaende med andra des
hér, att han i chock beréttar att de fynd som har situation
blev flyttad till N befann sig i = ett samband och
X, lite _ en chock och med varandra behov av
chockartat” En rl]<rafkt|g att de gar tolkas detta stéd

choc i :
”det... det vart |9en_om en Som aott'
en chock... det svar situation Nérstaende
vart en smarrig SVAr beflnr°1er S9!

hock™ ovd en svar,
choe situation kluven och
“ni maste _ for konstig
veta... det var narstaende situation.

sa mycket det
hér nu... vi var
med... ni kan
tdnka er hur
mycket det har
varit for
mia...”

Forskningsetiska 6vervaganden

Godhetsprincipen, inte skada, respekt for autonomi och rattviseprincipen ligger till grund for
det dagliga arbetet inom den palliativa varden och ar huvudsaklig dven inom
forskningsprocessen (Sheldon & Sargeant, 2007). Studentuppsatser betraktas inte som
forskning enligt etikprévningslagen (lag 2003:4608) och tacks saledes inte av kravet pa
etikprovning. De rekommendationer som finns i etiska riktlinjerna vilka innefattar
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt nyttjandekravet forfoljdes

emellertid i detta arbete (Kalman & Lévgren, 2012).

Information om studien samt samtyckesbrevet lamnades till narstaende i slutet av
narstaendesamtalet for att inte pa nagot satt stora eller paverka samtalet. De narstaende som
gav sitt samtycke att medverka i studien kontaktades darefter av forfattaren som upplyste
genomgaende om studiens syfte, metod, anonymitet samt att deltagandet var frivilligt och
kunde avbrytas nar som helst (se bilaga 2). Konfidentialitetskravet beaktades genom att

intervjuarpersonerna avidentifierades vid transkribering av intervjuerna; och materialet
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forvaras inlast sa att inga obehdériga kommer at. Narstaende ombads lagga det besvarande
samtyckesbrevet tillsluten i en lada utanfor sjukskoterskeexpedition som 6ppnades darefter
endast av forfattaren. Nyttjandekravet respekterades genom att tillforsakra narstaende att
materialet anvands endast i forskningsandamal. Materialet sparas i tio ar enligt arkivlagen for
att forskningen ska kunna granskas aven i efterhand (Nygren, 2012; Kalmar & Lovgren,
2012).

Begreppet autonomi omfattar sjalvbestammandet som ar oberoende av andras inblandning
och begransningar som hindrar egna val. Autonomi forutsatter frihet och formaga till ett
avsiktligt handlande och en autonom handling utférs med medvetenhet. De andra villkoren
for autonomi ar oberoende samt forstaelse. Respekt av autonomin innebdr att erkanna
personens ratt att inneha asikter och gora val utifran egna varderingar och 6vertygelser
(Beauchamp & Childress, 2013). Narstdende &r autonoma personer som &r kapabla att gora
egna val. Deltagarnas frivillighet beaktades genom att forfattaren inte medverkade i den forsta
kontakten med narstaende for att inte paverka deras svar. Respekt och hansyn for deras
autonomi och sjalvbestimmande astadkommits genom att inhamta ett informerat samtycke
(Nygren, 2012). Ett informerat samtycke &r ett individuellt autonomt medgivande till att delta
i forskningen och avser ett frivilligt beslut och ett tillstand att fortsétta (Beauchamp &
Childress, 2013). Information om studien till narstaende gavs bade skriftligt och muntligt av
forfattaren. Deltagarna valde sjalva tidpunkt och plats for intervjun som antingen kunde &ga
rum avskilt pa sjukhuset eller pa den plats narstaende skulle foresla. Ett medgivande att
genomfora studien av narstaendesamtalet inforskaffades hos verksamhetschefen pa den
palliativa enheten (bilaga3) innan studiens borjan.

Resultat

Resultatet innefattar fyra monster; narstaendes behov av att fa en forstaelse av situationen,
faktorer som kan inverka pa upplevelsen av narstaendesamtalet, narstaendes situation och
behov av stod och slutligen narstdendes rad och forslag till forbattring av narstaendesamtalet.
Monstren har underrubriker for att strukturera innehallet och underlatta lasningen.

Narstdendes behov av att fa en forstaelse av situationen

Den existerande ovissheten infor narstaendesamtalet

Narstaendes forvantningar infor narstdendesamtalet var att det skulle innehalla information
om patientens nuvarande situation, om sjukdomen, prognosen samt den planerade varden. Det
saknades majligheten till samtal pa tidigare vardplatser och det radde oklarheter kring den

palliativa varden vilken associerades med en plats for att do. Det fanns manga fragestallningar
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hos narstaende om exempelvis medicineringen, vad som utférs eller inte utfors av den
palliativa varden och om det gors nagra forsok att forlanga patientens liv. Det fanns ett behov
att fa en forstaelse av situationen och fa en forstahands information for att dels kunna vara ett
stod till den sjuke samt bespara honom eller henne fragor. Det fanns ocksa en formodan att
narstaendesamtalet skulle innehalla ett erbjudande om stod till narstaende och ett tillfalle att i
lugn och ro stalla de befintliga fragorna utifran deras behov. Narstaendes forvantningar var att
fa information om verksamheten, teamet, rutiner, strukturen och det praktiska som ror
patientens vardtid och som en nérstaende moter samt vad som forvantas av anhoriga. Det
fanns aven en forvantan om att fa information om patientens forsamring om den ar tillfallig
eller bestaende och de forandringar som kan forvantas samt om déden ar nara forestaende.
Det radde ovisshet hos narstaende om vad som sker vid dodsfallet och vilka praktiska
goromal som de sjdlva behdver besorja. Det fanns behov att stalla fragor om

symtomlindringen och om dddsprocessen vilket beskrivs i féljande citat.
“jag var rddd for... rddd for utifran mitt eget perspektiv... hur jag skulle ta den hdr
slutkampen... sluttampen alltsa... X sista dagar och sista andetag... och liksom vad hdinder

med kroppen... sd det handlade mycket om det... att jag inte hade kunskap i ... I att d6”
(nérstaende 13)

Den erhallna vetskapen genom narstdendesamtalet
| huvudsak inledningsvis upplevdes narstaendesamtalet som in lyssnande, ganska fritt som
styrdes av narstaendes befintliga 6nskemal och behov. Samtalet ansags vara genomgripande
och inneholl patientens sjukdom, de kroppsliga forsamringar och orsaken till inldggningen.
Det gav en helhetsuppfattning, da det fokuserades pa hela patienten vilket gav en forstaelse
for att olika saker kunde hora ihop sjukdomsmassigt. Det skankte en detaljerad insyn i
patientens livshistoria sdsom i citatet nedan.

“den hdr ldkaren var ju vildigt... han var ju vildigt... liksom ingdende... han fragade lite om

X privat... dels om privat livet och sa fragade han om fritidsintressena... han var ju liksom
overallt i hans liv...” (narstaende 1)

Narstaendesamtalet upplevdes empatiskt, naturligt, sakligt och genomférdes pa ett bra och
behagligt satt. Det talades inget facksprak utan ett sprak som narstaende kunde forsta.
Samtalet uppfattades som manskligt nar det innehéll fragor om néarstaendes situation och dar
kanslorna kunde framtrada pa det séttet som anges i det foljande citat.

“men som helheten... otroligt professionellt och dnda med hjdrtat pa rdtta stdllet verkligen...
sd... det dr en vdldigt, vildigt bra upplevelse... mdste jag sdga... det tyckte jag... absolut... sa

det var bra ocksa tycker jag att man gick liksom inte pa djupet pa nagot satt men anda dven
frdgade hur din situation, det visar ocksd pa medmdnsklighet...” (ndrstdende 13)

Narstaendesamtal ansags vara en informativ orientering i patientens tillstand av flera
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narstaende &n ett samtal vilket kunde uppfattas mer som en monolog an en dialog.
Narstaendesamtalet betraktades som stelt av nagra narstaende och informationen forefoll vara
rak sdsom vid upplysningen om patientens prognos. Samtalet upplevdes som strukturerat och
vara utformat for att innehalla upplysning om sjukdomen, varden och att fragorna kunde
stallas darefter. Det fanns vissa @mnen som tycktes vara viktiga for narstaende att ha
kannedom om och som lakaren informerade om som i det kommande citatet.

“han hade vissa grejer... mdrkte man som han ville sdga... han fyllde i... med det som vi inte
frdgade om... sa att jag tror att... han hade vissa... sa hdr... stolpar... pa nagot sdtt som han

visste att det har ar viktigt for de anhoriga och veta... det kéindes som det i alla

fall.” (ndrstaende)
Samtalets langd upplevdes som tillrackligt, da det kunde bli besvarligt att ideligen behova

diskutera somliga fragor. Innehallet i samtalet upplevdes som en bekraftelse av narstaendes
uppfattning av situationen och uppfattades ibland som en repetition av det de redan hade
kunskap om. Ett flertal narstdende ansag sig vara insatta i patientens sjukdomshistoria. De var
medvetna om forandringarna i patientens tillstand, darfor framstod samtalet som en
upprepning som inte tillforde nagot nytt som angivet i nedanstaende citat.

“det gav vil inte oss sa ddr jdtte, jdtte mycket for allt, det de sa... det visste vi ju... och det dr

klart, de kan inte sitta och sdga... ahhh... om en vecka sda dor han eller sdana saker... utan det
var ju mest... elementdrt...” (ndrstdaendel 5)

Faktorer som kan inverka pa upplevelsen av narstdendesamtalet

Det forefaller finnas flera faktorer som kan paverka nérstaendes upplevelser av

narstaendesamtalet utifran nastfoljande citat.

“jag kan tinka mig att upplevelsen av narstaendesamtal ocksa kan skilja sig utifran hur man
tycker att platsen dr... alltsa... miljon... omhdndertagandet... maten... hela grejen... X dr ett
trevligt stdlle och vara pd... men om man dr pd ett stdlle ddr det kanske... ahhh... det dr inte
ar stora fonster ute... ddr det inte dr ombonat och sd... och det dr dcklig mat eller sa... sa kan
kanske... da blir det kanske man har en sdmre kdnsla eller ... en instdillning fran borjan... det
kan ju ocksa spegla... for att... jag menar... jamen... har man en positiv ingdngs... poSitiv
ingdngspunkt... alltsd om man dr positiv fran bérjan eller tycker att det kinns bra sd dr det
naturligtvis mycket ldttare... att tycka allt dr bra... men om man hittar nagonting som skaver
dd dr det... da blir det daligt... " (ndrstaende4)

Narstaendesamtalets konstellation

En av de atskilliga aspekter som kunde inverka pa narstaendes upplevelser av samtalet ar dess
konstellation och personalens forhallningssétt vilket upplevdes som vanligt, positivt och
oppet. Narstaendesamtalet fordes huvudsakligen av en lékare, sjukskoterskan deltog men var

mestadels tyst under samtalet som i nedannamnda citatet.

“njaaa... hon var ganska passiv... faktiskt sa ddr... hon satt med och lyssnade helt enkelt
ganska mycket och sdddr... kunde vdl... ahh... skét vdl in ndgon grej ndgon gang... om det
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var ndgon praktiskt fraga da... lite gran sa ddr liksom... men... men... det var vil
framforallt... jag, min fru och ldkaren som pratar liksom " (ndrstaendes)

Detta uppfattades som ett vedertaget tillvagagangssatt och det fanns oklarhet kring
sjukskaterskans roll under samtalet, som ansags ha andra sysselsattningar an att stodja
narstaende med eventuella fragor. Sjukskoterskans narvaro under narstaendesamtalet
betraktades daremot vara viktig eftersom det &r hon eller han som narstaende har en mer
pagaende relation till. Det tycktes vara betydelsefullt for en sjukskoterska att ha kannedom
om vilken information som férmedIlades till narstaende och det kunde uppsta fragor under
samtalet som inte en lékare kan besvara. Lékaren och sjukskoterskan uppfattades ha olika
uppgifter och omvardnads och rutinfragor besvaras lampligast av sjukskoterskan som bor

informera om hennes eller hans roll och bjuda till mer samtal.

Patientens narvaro under narstdendesamtalet

Upplevelsen av patientens narvaro under narstaendesamtalet var avhangigt av narstaendes
relation till den sjuke samt formagan och mojligheten till 6ppenhet sinsemellan. Narstaendes
och patientens personlighet och individualitet samt patientens tillstand och prognos hade
ocksa en inverkan. Narstaende uppgav blandade kénslor infor det, nagra var forvanade Gver
att &ven patienten skulle delta i narstdendesamtalet och hade inte forvantat sig det. Det kdandes
frammande, frambringade en stress och en ovisshet dver den egna och den sjukes emotionella
reaktion samt befarades bli kanslosamt vid férekomsten av fragor om doden. Upplevelsen av
patientens narvaro under samtalet dvergick till att bli positiv i efterhand. Nérstdende angav
som fordel med den sjukes narvaro ar att samtliga far samma information och forekommer

darfor ingen tveksamhet kring patientens vetskap om situationen.

Det fanns funderingar hos narstaende om det juridiska kring narstaendesamtalet utan
patientens narvaro. Vid patientens oforandrade mentala funktioner ansags dennes narvaro som
en sjalvklarhet men vid en forsamring av dessa kan det skapa en forvirring hos patienten och
darfor olampligt. Nér patienten annalkas doden har narstaende behov att stalla sarskilda fragor
som galler just doden och lidandet vilket kan vara svart vid den sjukes narvaro. Under dessa
omstandigheter kan detta ocksa upplevas av narstaende som att det pratas 6ver huvudet pa
patienten om han eller hon &r medvetandesankt. Nagra enstaka narstaende 6vervagde att ha
narstaendesamtalet utan patienten efter att denne tillfragades eftersom samtalet forvantades bli
besvarlig. Dessa narstaende hade behov av att stalla fragor om varden och prognosen utan att
behbva beakta den sjukes kénslor for att sedan kunna agera sjalv som stéd. Ett flertal
narstaende ansag att narstaendesamtalet blir annorlunda vid patientens narvaro, det blir mer

inriktat pa honom eller henne pa det sétt som uppgivit i citaten nedanfor.
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“det dir vdl... det dr vdl lite bade och... pa ndagot sdtt ddrfor att... om man vill stdlla de dir
jobbiga fragorna... da &ar ju han den rosa elefanten i rummet... hur man din vrider och viinder
pa det.” (ndrstaended)

Narstaendesamtalets innehall

Néarstaende innehar manga fragor som &r situationsberoende och paverkas av patientens
tillstand. Férekomsten av fragor under narstaendesamtalet om den sista tiden kan kannas
avlagset vid patientens stabila tillstand. Det tycktes vara svart for narstaende att stilla dessa
fragor och saknade mening, nér livet vid den tidpunkten handlade om att befinna sig i nuet.
Narstaendes fragor ar beroende av processen och blir annorlunda allteftersom tiden
framskrider. Det fanns en ovisshet hos narstaende om vart de kunde vanda sig med dessa
fragor nar de uppkommer. Det kunde dven upplevas svart for narstaende att veta vilka fragor
som kan stéllas pa ett narstdendesamtal eftersom det ar en fraimmande situation och 6nskade
darfor hjalp i det.

Den informationen som ges under narstaendesamtal kan paverka samtalets innehall men &ven
narstaendes fragor. En narstaende berattade att beskedet om patientens korta forvantad
livslangd var chockerande och intog hela uppmarksamheten vilket resulterade att denne inte
var mottaglig for mer information. Samtalet fick en forandrad inriktning och fragorna blev
olikt vad som var amnat. Férekomsten och frekvensen av medicinska fragor till patienten
under narstdendesamtalet kunde ibland uppfattas och tolkas annorlunda. En narstaende blev
fundersam Gver de upprepande fragorna om oro och smarta till patienten vilket oroade
narstaende, att den sjuke skulle skickas hem vid franvaro av dessa symtom. En
overenskommelse mellan narstadende och personalen under ett narstdendesamtal som sedan
uteblev, 6verraskade och genererade funderingar hos narstaende sasom i kommande citat.

“och jag lit mig liksom 6vertygas om det... okejjj... och det var jag sa hdr lite konfunderad
over... borjade fundera Gver... hur da vi kan fatta det har beslutet pa det har motet och sen sa
blir det inte genomfort... det ordnade sig (skratt) men det dar var jag konfunderad 6ver att...

det blev inkonsekvent det var inget jag led utav men jag tyckte det var
konstigt... " (ndrstdendel 3)

Svaren av fragorna kunde ibland uppfattas som diffusa och skiljde sig ifran narstaendes
forvantningar. Det fanns en forstaelse och en acceptans éver svarigheterna att vara tydlig i
vissa avseende. Samtalet kunde daremot avstanna nar innehallet kolliderade med narstaendes
forhoppningar om tydliga svar. Svarigheterna att ge klara besked medfcrde att ldkaren enligt
narstaende inriktade sig pa medicinska forklaringar och besvarade fragorna pa ett diffust satt
utifran nasta citat.

“och sen sd... landar det vil ofta i att ldkaren blir... lite teknisk... alltsa lite medicinskt... "nu

ger vi henne det och det och det tror jag ska bli... ge det och den effekten... om inte det
fungerar sa kanske vi kommer och ge henne det och det istéllet och fdr vi se... ” och det dr ett
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sdtt att svara vagt... sd... sd... var det vdl... men det dr ju inte... det dr ju inte liksom alldeles
negativt sd men det dr liksom en sorts... man dr i den ddr situationen nédr man egentligen
bara vill ha de hdr svaren... och man struntar kanske i vilka mediciner det dr” (nérstdendel4)

Betydelsen av en tidsram i processen

De 6verhangande fragorna som narstaende har ar forutom praktiska fragor,
tidsangivelsefragan som ar tankvard och angelagen vid denna tidpunkt, da det ar det
narstaende 6nskar veta. Tidsangivelsefragan kan enligt narstaende forefalla onddig och
omajlig att besvara men ansags vara hogaktuell och star i fokus hos manga. Det finns ett
behov och det ligger i en persons natur att vilja veta, ovissheten blir besvarlig och vetskapen
underlattar behadrskningen av situationen. FoOr visso kan en tidsangivelse upplevas som
skakande for en narstaende men ansags vara till hjalp for att hantera det egna livet, ta vara pa
den tiden som &r kvar och planera tillvaron. Den radande situation foranleder en skyndsam
hantering av personliga angeldgenheter eftersom tiden och nuet har en betydelsefull relevans
som uttryckt i citatet nedan.
“ndr jag stdller fragan om vi pratar generellt... har man fatt den hdr diagnosen... vad
innebdr det... och dd fick... det dr tre manaders mer eller mindre... ehhh... det kan ju tyckas
brutalt... och det blir ju egentligen helt galet i hjdrnan... man fdar en san information...
ehhh...(grdter) samtidigt sd ger ju det mig... mojlighet att agera... bade genom... gentemot

mamma men ocksa ta mig tiden att vara med henne... for att livet pdgdr ju héir i alla
fall”(ndrstdende8)

Narstaende ar inforstadda med svarigheterna att besvara dessa fragor som aven kan orsaka
ilska om det blir felaktigt, men det ar deras vilja att fa en tidsram i processen. Tidsangivelsen
kan framsta som ett hart slag och en press for narstaende, men ar ett satt for att forhandla sig
fram ett uppskov och en vilopaus under dessa omstandigheter. Patientens férestaende dod
skapar radsla hos narstaende, det ar en tankeprocess som behdver mogna fram och dar tiden ar

saledes viktig som det framgar i citatet.

jag har liksom ett svérd som hdnger ovanfor mitt huvud... for att det &r ju det som
ndrstaende sd kohandlar man hela tiden med tiden for att... men jag forsokte kopsld mig till
liksom... att liksom kan jag vara borta halva dagen? Nu halla jag pa att bryta ihop, kan jag
gd... kan jag ga och ta en lang promenad... jag blev varse om att det var ont om tid och det
hjalpte mig ocksa annu mer i det har beslutet att... hur jag skulle forhalla mig till min egen tid
sa att séga... men det var ett valdigt, valdigt hart slag men det var &nda... pa sa vis... jag
liksom aktiverade alla pa grund av det” (ndirstdendel 3)

Narstaendes situation och behov av stéd
Den frammande situationen
Narstaende befann sig i en ny och okand situation; flera var chockade och kunde inte hanga

med i det hastiga forloppet samt upplevde flytten till den palliativa avdelningen som
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éverrumplande. Den annalkande déden var en obekant erfarenhet som var svart att i forvag
forbereda tankarna infor. Det kunde ocksa uppsta forvirring hos narstaende nér patientens
tillstand forbattrades under vardtiden, nar de tidigare hade fatt besked om en kort forvantad
overlevnadstid. Det forekom en méngd intensiva kanslor under denna tid, framfor allt vid
patientens korta vardtid. Det fanns en insikt om att patienten narmade sig doden men ett allt
for snabbt forlopp forandrade den insikten och situationen upplevdes som obehaglig och

overklig som uttalat i nedan ndmnda citaten.

“det var vildigt intensivt... det var ett Maraton... kindes det som... och sen var vdil allting
over... det var... det kindes knappt som vi hann komma hit... det var vildigt
surrealistiskt” (ndrstdende6)

Manga narstaende var inte fortrogna med vardsituation och omvardnadskoncept var svart att
forsta likasa vad som forvantades av dem. Detta gav upphov till otillracklighets kanslor hos
narstaende och en ovisshet om hur de kan béra sig at pa sjukhus. Manga narstaende kande sig
ensamma i situationen, kunde sallan stanna upp och reflektera dver det. FOr att hantera
situationen hittade narstaende egna strategier som i citatet nedan.

“for att klara... min egen balans sa hade jag skapat ndagon slags trappa... det ddr har varit en
liten chock... men det beror pd sdkert hur man dr som person men jag hade de hdr
trappstegarna... och plotsligt sd foll han ett trappsteg och dd blir jag sa hdr orolig... jag
borjade skaka i hela kroppen for att jag forséker hela tiden ehhh... hdlla ihop... jag kinde att
jag... jag ville hélla ihop och jag ville vara trygg i rummet... jag forsékte undvika och grata
ndr jag var med X... " (ndrstaendel 3)

Det individuella behovet av st6d

Stod till narstaende innebér olika saker, dr hogst individuellt och beroende av patientens
tillstand. Miljon pa de palliativa vardavdelningarna bjod pa ett lugn som upplevdes som stdd

av narstaende, likasa de olika motena med andra anhdriga i liknande situation.

Négra av narstaende ansag sig inte vara i behov av stod och de hade inte heller reflekterat
over det eftersom enligt dem rorde det sig om patientens vard. For att hantera det obegripliga
valde de att satta deras egna behov at sidan och fokusera pa patientens. For andra narstaende
handlade stodet om att kunna prata om situationen och hur vardagen kan hanteras. De
forvantade sig inte ett stod i den meningen att handskas med den befintliga sorgen utan
handlade mer om att ndgon lyssnar. Atskilliga fragor florerar hos nérstéende och
narstaendesamtalet upplevdes som stod for att samla ihop fragorna och fa en version av laget
samt veta forutsattningarna. Samtalet inneholl daremot inga fragor till narstaende om behov
av stod som illustrerat i nésta citat.

“de har ju sagt att vi finns hdr... har du fragor... sd stéiller du dem alltsd... de har hela
tiden... erbjudit mig... ehhh... vi finns hdr hela tiden... still alla fragor... alltsd... men om de
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direkt har sagt... X behéver du samtal... behover du hjdlp... inte... de har inte stdllt frdagan...
de har bara konstaterat” (ndrstdende3)

Forfragan om behov av stod hade uppskattats av narstaende och ansags vara laglig och viktig,
oavsett vilket intryck en narstaende inger. Det kunde mojligen vara sa att narstaende inte tror
eller kdnner behov av stod nér situationen ar sorglig och inget tros kunna underlatta. Det
kunde vara komplicerat, for narstaende att under dessa omstandigheter forsoka hitta nagon att
prata med. Fordelen med att fa forfragan om stod fran vardenheten ar att personalen har
kannedom om situationen vilket underléttar samtal. Enligt narstaende kunde stodet
exempelvis vara, att fa hjalp i att bemdta patientens fragor och kunna samtala med honom
eller henne om situationen. Stddet till narstaende innebar ocksa att fa stod i att vaga visa
kanslorna, att det inte handlar om att visa sig vara glad och hurtig under besoket till patienten.
Det géller att inte behdva bara pa det besvérliga sjalv och kunna fa stod i att gora den sista
tiden sa bra som majligt for den sjuke. Flera narstaende ansags sig ha ett eget socialt natverk
omkring sig som inger stod, men att bli sedd och tillfragad om egna kanslor infor den radande
situationen hade ocksa varit onskvart som i citaten nedan.

“men ndgonting som vi har reagerat pd sd hdr ... eller det var nog X hans son som sa det att
ingen fragar, ~ hur mar du? behéver du hjdlp... vill du prata med ndgon” ... ingen frdgar oss
det... eller X tyckte speciellt mig dd, det var ingen som tog upp det... men just det ddr ... hur

madr du?” ... man behéver kanske bara sdga sa att ndgon... sdger sa och sd behéver man inte
sdga mera... men... ahh... det var vad jag tyckte " (ndrstdendel 5)

Narstdendesamtalets betydelse och inverkan

Narstaendesamtal ansags utgora ett praktiskt stod i forhallande till varden och sjukdomens
progress. Samtalet fyller en funktion; det ger en tidsperspektiv att forhalla sig till, lamnar
upplysning och besvarar konkreta fragor vilket inger trygghet och forutsagbarhet.
Narstaendesamtalet ansags ha en mening och fylla en funktion genom att kunna sitta ner, ha
varandras uppmaérksamhet och koncentrera sig. Upplevelsen var behaglig, omtdnksam och
utgjorde en ny erfarenhet som saknades fran akutsjukvarden. Samtalet ansags vara behovligt
tidigare i sjukdomsforloppet, sa tidigt som vid diagnosen innan ankomsten till den palliativa

varden enligt foljande citat.
”sd pa sd sdtt... kdindes ju det hdr rumphugget efter ndstan tva dr och tre manader... ehhh...
nar jag hade forstatt sen i julas att han inte kommer och leva... med max till halv drsskiftet...

jag forstod att han kommer och dé vildigt snabbt och dd kommer ... ett... ett
ndrstdendesamtal... men det dr ju inte avdelningens fel utan...” (ndrstdende9)

Narvaro av flera narstaende under narstaendesamtalet tycktes vara till hjalp for att diskutera
och avstamma innehallet i samtalet sinsemellan. Somliga narstaende upplevde

narstdendesamtal som stod i viss man, d& de redan hade kdnnedom om informationen i
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samtalet. Narstaendesamtalet betraktades uppfylla narstdendes befintliga behov och 6nskemal
som fanns vid det tillfalle men kunde bli otillracklig vid en avsaknad av kunskap eller ett
socialt natverk. Narstaendesamtal upplevdes som ett stod i stunden, da narstaende kande sig
mer narvarande i situationen men reaktionen pa det kom mer efterat. Samtalet gav upphov till
en annan process med flera fragor; som kunde vara svara att hantera sarskilt vid en kort
vardtid, samt vackte en del kénslor och triggade igang intresset hos narstaende for att veta
mera. Enligt narstdende fanns det inte manga fragor under sjalva narstaendesamtalet, pa det
hér sattet att narstaende narvarade under samtalet och tog in informationen men funderingarna
kom efterat utifran citatet nedanfor.

“det var ju ett stod i sig... men just att det dndd kommer mycket frdagor efterdt... gor ju att det
blev... ett stod ddr och dd... det blev det... Ehn... sd jag... jo... Vi fick stod... det kan jag vil
summera med... men sen kom ocksd liksom flera frager som jag kanske inte dd hade tdinkt
pd... sd att det har ju vickt en hel del annat inom mig... som jag bara kinner som att det far

ldgga sig lite... sd jag nog vill efterforska i sd... sa att nu borjar pd ndgot sdtt... en annan
process”(ndrstdende6)

Det radde otydlighet kring narstaendesamtalet som enligt narstaende saknade en tydlig
innebord. Det fanns funderingar hos narstaende om vad som avses med ett narstaendesamtal,
dess betydelse och andamal samt deras egentliga roll under samtalet. En del narstaende tyckte
inte att det var ett narstaendesamtal, da samtalet upplevdes mer inriktat pa patienten &n
narstaendes behov, som uttalad i nedanstaende citaten.
“naturligtvis sa dr det ju patienten som dr ert liksom stora universum men... men ocksd man,
som anhorig behéver man vara mdnniska ocksd... om nu det hdr nérstaendesamtalet om det

ar framst handlar om varden sa kan man ju ha det sa men da kan man kanske... man skulle ha
ett annat samtal... " (ndrstdendel 3)

Behov av uppfoljning

Under narstaendesamtalet véacktes fragorna och véxte fram och behovet att félja upp kom
efterat. Behovet av en uppféljning tycktes vara individuell men 6nskvéard av flera narstaende,
utifran situationen och beroende av patientens tillstdnd. Atskilliga narstdende uppgav
onskemal om erbjudande till ytterligare samtal, da det kunde upplevas som krangligt att
komma med fragan sjalv. Den forvantade totala vardtiden har betydelse for uppfoljande
samtal, vid en forhallandevis kort vardtid kan det bli svart for personalen att bilda en
uppfattning och nar vardtiden ar langre blir det ett glapp i tiden. Nya fragor uppkommer och
ett nytt behov uppstar vid patientens forsamring eller nar patientens tillstand ar stabilt som
namnd i citatet nedan.

“om man har en lang forvdntad ... en relativ lang forvintad vdrd period sd... sd kanske inte
bara ett narstaendesamtal utan ett mot slutet om det ar nu... om man forvintas bli jitte linge
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sd kanske man ska ha flera... eller det behéver inte heta ndrstaendesamtal... men det kan ju
heta avstdmning... eller vad som helst... alltsa bara att man har nagon uppdatering... sd hdr
ser det ut... och dven om man inte fdr reda pd ndgot nytt egentligen... sd tror man i alla fall
det... man kan lura hjdrnan lite ddr... att man har varit pd ett méte sd hdr... jaa... vi hade i
alla fall ett mote... vad bra... alltsa och man har ett forum och stdlla fragor i. " (nérstdende4)

Behov av uppfoljning efter narstaendesamtalet &r avhangigt av narstaendes uppfattning av
situationen och var de befinner sig i processen. Uppfoljning &r betydelsefull vid flera
situationer sasom om en narstaende har tidigare varit ansvarig av patientens vard hemma. Det
kan likasa vara behovligt med en uppféljning nar svara besked lamnas till narstaende for att
forhora sig om deras reaktion och ge dem majlighet att stalla fragor som uttryckt i
foreliggande citat.

"jag menar vi fick... det héir beskedet att det var bara tvd veckor kvar... for mamma da... och
det kindes sa otroligt chockartat och tungt just dd... ehhh... och man kanske skulle ha haft...
ett... man skulle ha haft... ndr det dr sa chockartad... information... som man fdr sa kommer ju
fragorna som sagt ganska strax efter ... s& man skulle kanske haft nagon sorts uppféljning
direkt dagen efter eller nagonting... alltsd man blir i chock... man blir blockerad... hum... och
sen blir allting annat... blir oviktigt just... dd... nehhh... men man tappar fokus pd allting...

men sen kommer ju fragorna och sen kommer ju saker... sa gdrna en
uppfoljning ” (ndrstdende0)

Behovet av uppféljning uppgick till att en narstaende efterfragade och bokade ett ytterligare
samtal med personalen. Flera narstaende kande sig daremot inte bekvama med att fraga om
uppfoljning for att inte tranga sig pa eller hindra personalen i sitt arbete. Spontana samtal i
korridoren uppskattas av narstdende men det kunde bli svart att hitta ratt tillfalle att stalla
fragorna nar personalen ar pa vag att svara pa anropen och andra saker upptar deras
uppmarksamhet. Det ar annorlunda att fa sitta ner och fa denna stund, som enligt narstaende
inte behover vara lang for att minska ovissheten och vara ett forum for att stalla fragor i. Det

fanns en forstaelse hos narstdende att det kunde dven handla om resurser.

Narstaendes rad och forslag till forbattring av narstdendesamtalet

Tidsperioden for samtalet och informationen innan

Narstaendesamtalet sker vanligtvis inom en vecka efter patientens inlaggning, denna
tidsperiod betraktades som en lamplig tid av flera narstaende. Det ansags vara behévligt med
att ha nagra dagar pa sig for att anpassa sig till den nya situationen, bekanta sig med
avdelningen och personalen innan samtalet. Tidsperioden fér narstaendesamtalet avgors ocksa

av omstandigheterna sasom vid en forvantad kort vardtid och bor saledes individanpassas.

Det fanns en forstaelse over att tiden behovs for personalen for att skapa ett fortroende och
lara kdnna patienten och narstaende. Det fanns en uppfattning om att tidsperioden for

narstaendesamtalet utarbetades av erfaren personal utifran vad som ansags vara en lagom tid
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for narstaende. Somliga nérstaende upplevde daremot en veckas vantan pa ett
narstaendesamtal som lang, da de hade manga fragor och ett behov att prata. Fragorna
forsvann av att behova vanta lange och det kandes pafrestande; i synnerhet for de som hade
erhallit information om en kort forvantad livslangd for patienten fran tidigare vardplatser, att
forsta fran nedanstaende citaten.

“men dd vet jag att jag tyckte och jag tycker det fortfarande... det var vildigt... vildigt lang
tid for mig att vinta... till onsdagen... ahh... sd det kdnde jag... det var det som tycker jag pa
minus sidan... att... att... att det var sd ldng tid... jag var i ett skeende ddr man hade sagt till

mig att X skulle ga bort ehhh... under en till tva veckor... ahh... sd det kinde jag... det var det
som tycker jag pd minus sidan... jag hade ju tid ndr som helst” (ndrstaendel 3)

Vissa narstaende uppgav svarigheter att boka samtalen, da det har varit avhangigt av lakarens
narvaro. For att underlatta bokningen av narstaendesamtalet, kunde det enligt narstaende
erbjudas valmojlighet for dem om samtalet ska ske med en l&kare eller en sjukskéterska.
Samtalets innehall kunde utformas darefter och innehalla exempelvis information om

avdelningen, arbetssattet och vad som fanns for méjligheter for narstaende.

Informationen infor narstaendesamtal tycktes vara viktig sa vél den muntliga som den
skriftliga. Somliga narstaende foredrar den muntliga informationen medan andra hellre vill
lasa. Informationen infor samtalet ger mojligheten for narstaende att forbereda sig och
tillvarata pa tiden. Den skriftliga informationen dverlamnades till samtliga narstaende och var
en végledning i agendan samt tolkades som en avsatt tid for dem med lakare och
sjukskaterskan. Den skriftliga informationen 6gnades mer igenom av flera narstaende och
omstandigheterna forsvarade for nagra av dem att komma ihag innehallet, utdver att det var
forslag pa tidpunkt. Ett flertal narstaende saknade en muntlig information infor
narstaendesamtalet, da de antingen hade fatt ett telefonsamtal for att boka en tid eller att
informationen formedlades av patienten. Detta skapade en ovisshet och en oro infor det
forvantade innehallet i samtalet, som kunde enligt narstaende ha reducerats av béttre och
tydligare muntlig information. Detta kan ocksa hjélpa narstaende att fundera kring deras
behov och dven anstranga sig for att forbereda sig infor samtalet utifran foljande citat.
“ocksd néir man kommer dit inte forberedd... det vet jag inte riktigt vad du ska fraga om pa

ndgot sdtt... sd att sdga... man tar in... information... okej... basinformation
... men sen vet man inte riktigt... ”(ndrstdende?)

Att lyssna och individanpassa samtalet

Enligt narstaende ar det tankvart att avdelningarna funderar pa vad som menas med ett
narstaendesamtal och var granserna gar. Det ar betydelsefullt att anpassa narstaendesamtalet
utifran narstdendes behov och kunskaper. Det &r viktigt for personalen att skaffa sig kunskap
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om narstaendes erfarenheter for att kunna utforma innehallet i samtalet och anpassa nivan pa
informationen. Det kan bli enfaldigt med en alltfor grundlig och detaljerad information, en

annan variant ar om det framfors pa en for hog niva.

Narstaendesamtalet bor individanpassas beroende pa situationen, vilken relation narstaende
har till den sjuke och relationen i familjen for 6vrigt. Det &r ett samtal som bér grundas pa
patienten men dven pa de personer som ar med och lyssnar. Vid patientens narvaro under
samtalet bor det beaktas om han eller hon dr mottaglig for information, forstar och vill forsta

likasd narstaende.

Det bor dven finnas en flexibilitet utifran de behoven som finns hos narstaende. Behoven kan
se olika ut, vissa narstaende vill ha detaljerad information medan andra inte vill veta nagot.
Det finns en begransning pa hur mycket medicinsk information en narstaende orkar ta till sig

och samtalets innehall bor styras av narstaendes behov och dnskemal.

Narstaendesamtalet handlar om att ge sig tid att sitta med en narstaende och ga igenom
omsesidiga fragor och ta upp aktuella &mnen. Samtalet behdver inte félja ndgon checklista
eller nagon sorts schema och allra minst prata om forutbestamda delar. Det handlar om att
lyssna in vilka narstdende som narvarar under samtalet. Det &r individuella situationer och alla
har inte samma forutsattningar, om nagra narstaende inte kan tanka ut nagra fragor bor

samtalet anpassas dven for dessa personer.

Det ar viktigt att lyssna och mojligen urskilja de fragor som inte stalls under samtalet vid
patientens narvaro. Det dr betydelsefullt att lyssna till det som sags mellan raderna och fanga
upp narstaende efter samtalet. Det ar 6nskvart att bjuda in till en dialog och sammanbinda
helheten utifran citatet nedan.
“att sldppa in de anhoriga... kanske... och fd sjdlv vara med och lyssna... snarare och
reflektera over det som sdgs och kanske pad ndgot sdtt ocksd vara med och berditta lite om...
ehhh... den sjuka och vad man sjdilv har ... upplevt... och... om man nu har varit en
ndrvarande anhorig... ehh... och kanske... lyssna pa lite mer och ta in det i samtalet... var

mer lite nyfiken pd det... och pd nagot sdtt forséka... ehhh... att bjuda in till dialog... och
kanske att inte bli... bara sd informativt... " (ndrstdende6)

Det var av vikt for narstaende att uppleva att tiden fanns for att kunna blicka tillbaka en stund
och fundera, att det inte enbart gar ut pa att fa fragorna besvarade och sedan slutar samtalet.
Det fanns onskemal om narvaro av andra yrkeskategorier som exempelvis en kurator som kan
besvara praktiska fragor. Nagra narstaende uttryckte en 6nskan om ett narstaendesamtal i
direkt anslutning till inskrivning, och kunde innehalla praktisk information som exempelvis
avdelningsrutiner, fragor om hur det vardagliga fungerar for en néarstaende och om behovet av

stod som yttrat i citatet nedanfor
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“men jag forstar alltsd det dr... det dr en resurs fraga ocksa men det hade varit lite ldttare
kanske och sa... s& har funkar det hér... har kan du lagga dina klader... och vi tanker sa har...
men som sagt... eftersom jag inte dir helt... helt évertygad att just narstdendesamtal... ar det

samtalet... det far ni grunda pa... men att man kanske har vissa behov precis nar man
kommer... for att man dr ju... det kdnns ju som man dr i nagon slags flygande tillstand.”
(narstaendel3)

Det var vardefullt att gora narstaende delaktiga i varden och informera om det som kan
forvantas men aven det som sjukvarden saknar kunskap om. Det bor enligt narstaende, finnas
tydligare rutiner kring narstaendesamtalet. Det forefoll daremot finnas en forstaelse om

svarigheterna att féra dessa samtal, att forsta fran foljande citat.

“det dr ju en konst det ddir... och ha ett samtal... det har jag ocksa full forstaelse for... det

dr... en teknik i sig att kunna ha ett sant samtal kanske...” (ndrstaende6)

Diskussion

Metoddiskussion

Den palliativa varden anses vara ett kansligt forskningsomrade och de kvalitativa metoder kan
kénnas patrangande eftersom det ar mojligt att avsta fran att besvara en enkat men det kan
vara svart att undvika en fraga som beror ett kansligt amne fran en intervjuare (Payne, 2007).
Alla intervjuerna genomfordes av forfattaren som ar sjukskoterska med erfarenhet av den
palliativa varden. Det fanns en medvetenhet om att intervjusituationerna kunde vécka olika
kéanslor och tankar hos narstaende. Det forekom tarar, ledsnad, suckande, tystnad och skratt,
dessa kanslor kunde framtrada, mojliggoras och bemotas tack vare forfattarens erfarenhet att
mota svart sjuka och deras narstaende. Individuella intervjuer med narstdende samt deras egna
val av tid och plats for intervjuerna som agde rum avskilt kan ocksa ha bidragit till att de

kunde ge uttryck for sina kéanslor.

Forskning inom den palliativa varden &r viktig men utfors inte utan etiska utmaningar, darfor
bor det genomforas med kanslighet for etiska fragor. Samtycke bor inhdmtas hansynsfullt och
individens frivillighet och beslutskapacitet bor beaktas och respekteras (Casarett, Knebel &
Helmers, 2003). | foreliggande studien deltog femton néarstaende varav fem efterlevande.
Dessa personer valde att delta trots att patienten hade avlidit vilket framhaller betydelsen att
inkludera dem och att beslutet &r deras och bor respekteras dérefter. Det kan finnas en risk
med en alltfor stort forsiktighet och en systematisk indelning i olika grupper med forutfattade
meningar om vilka personer som bor eller inte delta i forskningen. Denna kategorisering kan
utesluta personer med vardefull kunskap och férhindra dem att ta egna beslut. Lee och
Kristjanson (2003) uttalar att anhériga till svart sjuka patienten kan ha svart att delta i
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forskningen pa grund av tréttheten och de kanslomassiga forandringar som ar forknippade
med sorg och forlust. De lyfter dock fram att genom att inte tillfraga dessa personer, nekas
dem majligheten att delta i forskningen pa grund av en oréttvis paternalistisk inriktning. Den
palliativa varden handlar inte enbart om att forbattra patientens livskvalité utan dven
narstaende, darfor bor forskningen inbegripa dven anhériga (Addington-Hall, 2007).
Forskningsdeltagandet kan innebara en utmaning men har fordelar genom att resultera i en
utvardering av insatserna som kan forbattra vardkvalitén (Williams, Shuster, Clay & Burgio,
2006). | Hudson (2003) identifierades fordelar forknippade med nérstaendes medverkan i

forskningen, pa det sattet att det kan gagna framtida familjer inom den palliativa varden.

En av studiens begrénsningar kan vara att datainsamlingen genomfordes av en sjukskdterka
som arbetar pa en av avdelningarna vilket kan ha paverkat narstdendes svar. Thorne (2016)
delger att det kan finnas fordelar med en insiders forskare som att ha en kontextuell bakgrund
men det kan finnas risker att intervjupersonerna utformar sina berdttelser i enlighet med detta
och till fordel for institutionen. Det fanns en medvetenhet hos forfattaren om detta, darfor
efterstravades en tydlighet under genomférandet av intervjuerna genom att informera om
syftet med studien, den egna roll som kunskapsinhamtare och forsékra deras anonymitet. En
insider forskare kan fa en bredare bild av det som studeras nar han eller hon beaktar och
stravar efter att erhalla andras perspektiv. Forskaren bor darfor anta ansvaret att forsta den
egna positionen inom forskningsomradet (Finefter-Rosenbluh, 2017). Forskarens inflytande
kan inte helt undvikas men den egna paverkan maste uppmarksammas. Det ar nodvandigt att
reflektera Gver vilka vi ar och vidta atgarder for att sékerstélla var medvetenhet (Thorne,
2016). Detta efterstravades genom en eftertdnksam och 6dmjuk instélining gentemot
narstaende, deras svar och den egna rollen under datainsamlingen och analysen. Det har lett
till manga reflektioner som skrevs ner i en anteckningsbok och lastes stundvis igenom under
studiens gang. Dessa aterspeglingar har varit till hjalp for att fokusera mer pa motivet till
denna forskning, namligen att soka kunskap som kan anvéndas i det kliniska arbetet.
Insiderforskning kan vara till hjalp for att inhdmta och tillhandahalla kunskapsbaserad
forskningen fran den egna kliniska praxis som kan vara tillampbar inom kontextet (Asselin,
2003).

Thorne (2016) anger att det viktigt att bek&nna idéer, tankar, perspektiv och personliga
erfarenheter som forskaren tar med sig i studien och hantera dem. Det har funnits manga
funderingar kring min forforstaelse utifran min erfarenhet som sjukskéterska pa en
specialiserad palliativ vardavdelning. Genom att tidigare ha deltagit i narstaendesamtalen

fanns det en forforstaelse pa hur dessa samtal forsiggick. Det som jag daremot saknade och
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inte hade kunskap om var narstaendes perspektiv och synsétt av dessa samtal. Detta har varit
en vagvisare under studien gang och en stark standpunkt som jag varnade om genom att vara
den som soker kunskap. Min forforstaelse hanterades genom att bland annat lagga min
yrkesroll &t sida och inta en sokandes roll, vara den som soker forstaelse och lardom. Studiens
syfte har ocksa varit en viktig utgangspunkt for att hantera min forforstaelse och lotsas genom

dataanalysen med en rigoros efterstravan att fa fram narstaendes perspektiv.

En noggrann planering av studiedesignen och analysen kan ¢ka studiens trovérdighet
(Asselin, 2003). Forskningsplanen utgor en grund for de principer som ligger till grund for de
val som gors under studiens gang och som generar en ny kunskap (Thorne, 2016).
Projektplanen bearbetades under ett ars tid och granskades atskilliga ganger av hanledaren
innan datainsamlingen kunde pabdrjas. Under denna tid holls aven grupphandledning med en
annan student och hennes handledare. Detta resulterade i véardefulla reflektioner och

synpunkter som var till hjalp i genomférandet av studien.

Urvalet i studien bestod av narstaende av olika kon, alder, relationen till de sjuke samt olika
erfarenheterna av narstdendesamtalet. Det fanns dven en varierande vardtid for patienterna.
Med denna variation kan det uppnas det som Thorne (2016) namnger for representativ
trovardighet. Genom att beskriva dataanalysens olika etapper, delge med en Gversikt 6ver
intervjuerna (tabell1), ge exempel pa analysprocessen (tabell2) och anvanda sig av citat som
illustrerar tolkningen; efterstravades det som Thorne (2016) benamner analytisk logik och

tolkande myndighet som kan 6ka studiens trovardighet.

Resultatdiskussion

Forvantningarna och upplevelser av narstaendesamtalet var avhangiga av flera faktorer.
Resultatet ger en inblick i narstaendes situation och behov av stod, dar samtalet har betydelse.
Studien beror tre av den palliativa vardens fyra hornstenar som ar samarbete inom det
tvarprofessionella teamet, kommunikation och stod till narstaende (Socialstyrelsen, 2013).
Kommunikation mellan vardpersonal, patienter och anhériga utgor en viktig del av den
palliativa varden. Narstaendesamtal &r ett tillvagagangssatt for att planera varden och erbjuda
stod (Hudson, Quinn, O"Hanlon & Aranda, 2008). F6r manga narstaende var
narstaendesamtalet valkommet och uppskattat och nagot som saknades fran tidigare
vardplatser. En av deras huvudsakliga forvantningar var att fa en forstaelse av den nuvarande
situation och erhalla kunskap om den déendeprocessen. Den teoretiska referensramen
Delaktighet i ljuset, delaktighet i morkret (Andershed & Ternestedt, 2000; Andershed &

Ternestedt, 2001) tydliggor néarstaendes behov av att vara valinformerad for en meningsfull
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delaktighet, nagot som ocksa forekommer i resultatet. Det fanns ett behov att personligen
forsta for att sedan kunna fungera som stéd for den sjuke.

Narstaendesamtalet upplevdes av manga som positivt med ett sakligt och forstaeligt sprak
vilket ansags vara viktigt. Anvandning av ett okomplicerat sprak som kan uppfattas av alla
bidrar till en trygg och god klimat (Gritti, 2015). Likasa har interaktionen mellan
vardpersonalen och anhdriga en betydelsefull paverkan pa utgangen av samtalet, vid ett
meningsfullt och respektfullt samspel upplevs da samtalet som positivt (Powazki, Walsh,
Hauser & Davis, 2014). Personalens helhetssyn och ett humanistiskt forhallnings sétt 6kar
anhorigas mojlighet till delaktighet i ljuset (Andershed & Ternestedt, 2000; Andershed &
Ternestedt, 2001). Manga narstaende framholl personalens empatiska och ménskliga

forhallningssatt vilket ledde till upplevelsen av ett behagligt samtal.

Mycket information om sjukdomen, varden och patientens tillstdnd framkom under
narstaendesamtalet vilket upplevdes ibland som en upprepning av det anhériga redan visste.
Detta kan tyckas vara paradoxal. Informationsbehov hos nérstaende kan dock se olika ut
vilket talar for vikten att anpassa innehallet i samtalet till narstaendes kunskaper och behov
som ar hogst individuella. Cherlin et al (2005) framhaller vikten av en god kommunikation
inom varden och en individuell utformning av det. Under livets slut skede kan komplexiteten i
komunikation framhavas av anhorigas olika asiktsyttringar som speglar en ambivalans och en
tvetydighet; nagra vill veta om patientens tillstand, andra vill inte veta mer och vissa ar osakra
pa vad de vill veta och nér (a.a). Samtalet gav aven intrycket av att vara mer som en monolog
an en dialog. Detta kan minska kanslan av delaktighet i ljuset om nérstaendes kunskap och
olika behov inte beaktas under samtalet. Det belyser vikten av ett 6ppet forhallningssatt, att
vara nyfiken och intresserad och bjuda in till samtal. Manga av narstaende har f6ljt med under
hela patientens sjukdoms tid, nagra har varit vardare hemma vilket gor de till en
kunskaspskalla for personalen. Deras kunskap behover tas till vara och de behdver bli sedda
och bekraftade av personalen for en meningsfull delaktighet i ljuset. Inom varden &r vi tranade
att informera och skolad i vardet av informationen men vi bor dock vérdesatta ocksa vikten av

att lyssna.

Ett aktivt och empatiskt lyssnande ar grundlaggande i motet med néarstaende, det mojliggor
forstaelsen av de underliggande kanslor i vissa uttalande. Metaforer, vissa uttryck som uppstar
under samtalet kan ha anvants for att beskriva ett djupt innehall som annars inte kan uttryckas.
Ett aktivt lyssnande bidrar till forstaelsen av den existentiella laddningen som sjukdomen for
med sig (Gritti, 2015). Det &r viktigt att lyssna uppmarksammat och fa narstaende att beratta

sasom det har framkommit i resultatet. Genom att forsoka urskilja det som ségs mellan
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raderna kan narstaende som &r i behov av ytterligare stod uppmarksammas. Pa sa satt kan en
delaktighet i morkret undvikas och nérstaendes upplevelser att de ”famlar runt i morkret”
minskas (Andershed & Ternestedt, 2000; Andershed & Ternestedt, 2001).

| studiens resultat beskrivs narstaendes situation och behov av stod. Detta kan tyckas inte
svara mot studiens syfte men det ar en viktig grund for forstaelsen av vilka behov av stod
narstaende kan ha samt den fysiska, psykiska, praktiska, existentiella och emotionella
paverkan av situationen. Det hjalper aven att forsta vilken funktion narstdendesamtalet, som
ar ett av det stod som erbjuds, kan fylla. En helhetssyn av nérstaendes behov och en 6kad
insikt i narstaendes situation mojliggor en delaktighet i ljuset (Andershed & Ternestedt, 2000;
Andershed & Ternestedt, 2001). Det ar ocksa viktigt att skaffa sig kunskaper om familjens
exempelvis samanstallningen, kulturella aspekter, véarderingar och andliga/existentialla
overtygelser nar det & mojligt. Det ger en inblick i anhérigas inneboende resurser for att
hantera situationen och en uppfattning om deras motstandskraft eller sarbarheten, samt vilka
forvantningar de har pa sjukvarden (Gritti, 2015). Detta bor goras med respekt och varsamhet
for autonomin och sjalvbestammande 6ver viklka uppgifter narstaende och patienten vill
lamna ut. Det maste ske pa deras vilkor och inte styras av en olamplig nyfikenhet. Gritti
(2015) patalar vikten att bjuda till samtal men inte tvinga det. Samtal med nérstaende bor
forsigga med hansyn och forsiktighet ver vad de inte vill ge ut. Vissa aspekter av deras liv
kan anses vara mycket privata som de ogarma delar med sig och vissa kansliga amnen kan
orsaka forlagenhet eller obehag nér de berors.

Det ovanstaende talar om svarigheten och komplexiteten i att fora ett narstaendesamtal. Det &r
en mangd aspekter som spelar in i upplevelen av dessa samtal. Detta uttalades av manga
narstaende som hade full forstaelse for att det kan vara svart. En av aspekterna ar teamets roll,
i samtliga intervjuerna framkom det att samtalet leddes av léakaren och att sjukskdterskan
upplevdes som tyst och passiv. | forskningen beskrivs det inte heller vilken roll
sjukskoterskan har under dessa samtal (se t.ex. Gritti, 2015; Powazki, Walsh, Hauser &
Davis, 2014; Hudson, Quinn, O"Hanlon & Aranda, 2008; Cherlin et al, 2005). | dessa studier
ar det mestadels lakare eller kurator som leder samtalen. Det visar pa vikten av att reflektera
Over teamets betydelse och funktion samt vilket ansvar har var och en av medlemmarna
gentemot varandra. Har visar det sig pa forbattringsmajlighet, sjukskaterskan bar ansvaret av
att vara mer delaktig och fundera pa vad hon eller han vill astadkomma med dessa samtal.

Det framkomm delade meningar kring upplevelsen av patientens narvaro under samtalet som
kunde exempelvis bero pa relationen till den sjuke och hans eller hennes tillstand. Kristjanson

och Aoun (2004) anger att inom den vasterlandska sjukvarden har patientens autonomi en hdg
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prioritet och patientens medverkan i dessa samtal anses vara odiskutabelt. Det kan daremot
vara viktigt att uppmarksamma de faktorer som kan begransa kommunikationen med
personalen (a.a). Patientens narvaro under dessa samtal kan forsvara for narstaende att 6ppet
uttrycka sina kanslor. Det kan ocksa vara svart for dem att stélla vissa fragor om doende
sasom svar hanterliga symtom, svar smarta eller en massiv blodning av hansyn till patienten
och for att bespara honom eller henne ytterligare oro (Dev et al, 2013). Detta stimmer 6verens
med det som framkomm i resultatet dar narstaende hade behov att stalla vissa fragor utan att
behdva beakta den sjukes kanslor for att sedan kunna fungera sjalv som stdd. Detta &r i linje
med referensramen (Andershed & Ternestedt, 2000; Andershed & Ternestedt, 2001) med
vikten att 6ka narstaendes utsikt for att fa den information de behdver och vill ha for att kunna
vara delaktiga i ljuset och fungera som stdd for den sjuke. Skillnader forekommer i
kommunikationsbehov mellan patienter och anhériga, for patienten kan det exempelvis
innebara lindra smarta och symtom medan for narstdende kan det uttrycka sig som behov att
fa information, fa mojlighet att prata och bli lyssnad till (Malloy, Virani, Kelly & Munévar,
2010). Utover de olika kommunikations behoven var patientens narvaro under samtalet
associerad med en dkad informations om patientens vard (Dev et al, 2013). Detta kan tyda ett
flertal narstaendes uttalande i foreliggande studie, om att vid patientens narvaro blir samtalet
mer inriktat pa denne. Detta kan ocksa forklara den otydligheten kring narstaendesamtal och
dess innebord som framkomm i resultatet. | relation till detta sa finns det
forbattringsmojligheter genom att fundera pa definitionen av detta samtal och till vem det
inriktas till.

I Hudson, Quinn, O"Hanlon & Aranda (2008) studie tas det upp riktlinjer som beskriver hur
ett narstdendesamtal kan foras. Dessa &r baserad pa en genomgang av litteratur och en klinisk
expertpanels uttalande (a.a). Det kan vara bra for att underlatta for personalen men detta
skiljer sig lite i vad narstaende i foreliggande studie rekommenderade, att det bor finnas en
flexibilitet och att samtalet inte behdver félja ndgon sorts schema utan individanpassas. Enligt
Singer et al (2016) kan det vara bekymmersamt med alltfor standardiserade narstaendesamtal
med olika mallar som kan leda till mekaniseringen av den interpersonella kommunikationen
(a.a). Det kan finnas en fara med anvandning av mallar och checklistor, att individen gloms
bort. Det bor daremot fokuseras mer pa de olika personliga behoven som finns och en
uppfoljning av samtalet. Cherlin et al. (2005) anger att det finns skillnader mellan vad l&ékaren
tror de har kommunicerat och vad anhériga hor. Det kravs ocksa tid for att forsta och bli

medveten av innehallet i informationen (a.a). Detta styrker behovet av en uppféljning av
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narstaendesamtalet for att forhora sig om hur informationen har tagits emot och forstatts av
anhoriga.

Resultatet belyser vikten att vardesatta narstaendes kunskaper, erkanna deras betydelse i
varden och betrakta deras individuallitet och unikhet och att varje familj vill vara med pa sitt
eget satt for en delaktighet i ljuset (Andershed & Ternestedt, 2000; Andershed & Ternestedt,
2001).

Kliniska implikationer

Utifran den genomlasta litteraturen forefaller samtal med narstaende vara vanligt
forekommande inom den palliativa varden. Det ar ocksa kant att dessa olika samtal &r viktiga
och utgor ett stod for anhoriga till svart sjuka och déende personer. Det som studien tillfor och
som ar av klinisk betydelse ar narstaendes perspektiv och erfarenheter av ett
narstaendesamtal. De har bidragit med viktig kunskap som kan anvandas till forbattringen av
dessa samtal och anpassas darmed till malgruppen. Forvisso har studien undersokt
narstaendes upplevelse och forvantningar av ett narstaendesamtal men resultatet kan anvandas
for att genomféra de olika samtalen inom den palliativa varden. Studien innehaller
betydelsefulla rad fran narstdende om hur ett narstaendesamtal kan utformas. Det kan genom
tdmligen enkla, befintliga medel mojliggéra genomférandet av dessa samtal aven for de utan
tidigare erfarenhet att fora dessa samtal.

Forslag till fortsatt forskning

Studien ar genomford vid tva specialiserade palliativa avdelningar vilket kan utg6ra en
begransning. Det finns behov av framtida undersokningar som inkluderar fler palliativa
enheter som ar geografiskt utbredda i andra delar av landet. Det kan forslagvis vara angelaget
att understka hur narstaendesamtal genomfors inom den palliativa varden pa andra delar av
vérlden som exempelvis Europa. Det finns dven ett behov att efterforska hur personer med ett
annat sprak an Svenska upplever dessa samtal. Dessa personer har inte inkluderats i
foreliggande studien vilket utgor en stor begransning eftersom det stéller annorlunda krav pa
alla inblandade nér samtalet genomfors via en tolk. Det finns daven en oklarhet kring
inneborden av narstaendesamtal dels i denna studie men ocksa i litteraturen. Det finns inte
nagon enhetlig definition av samtalet och kallas for familjekonferens, narstaendemote och
familjesamtal vilket betonar vikten av framtida studier for att komma fram till ett koncensus

begrepp som minskar tvetydigheten.
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Slutsats

Narstaendes forvantningar pa narstaendesamtalet handlar till stor del om att fa en forstaelse av
den radande situationen och erhalla kunskap om den déende processen. Deras upplevelser av
samtalet ar beroende av flera komponenter. Detta kan framstélla narstdendesamtalet som
nagot komplicerat och sammansatt. Det som studien visar ar att ett dppet forhallningssatt, ett
aktivt lyssnande och en efterstravan till narstaendes ckade delaktighet kan underlatta for
personalen att genomfora dessa samtal. Det som ar centralt i det hela ar nédvéndigheten av en

individuell anpassning av samtalet till narstaendes behov, kunskap och énskemal.
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Bilaga 1.

Intervjuguide

Nar du erbjods att delta i narstaendesamtal vilka forvantningar hade du infor samtalet?

Kan du beratta for mig hur du upplevde narstaendesamtalet som du hade tillsammans med
personalen?

Var din anhorig nérvarande under detta samtal? Hur upplevde du hans eller hennes narvaro
under samtalet?

Var det nagot du ville ta upp under samtalet som du inte hade mojlighet att gora?
Hur upplevde du genomférandet och innehallet av detta samtal?

Upplevde du att samtalet har varit ett stod for dig?

Ar det négot du saknar i narstdendesamtalet?
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Bilaga 2.

Information till narstaende

For narvarande pagar en studie pa den palliativa enheten med syfte att beskriva narstaendes
forvantningar och upplevelser av ett specifikt narstdendesamtal. Samtalet ar rutin pa
avdelningen och &r en del av det stod som erbjuds till narstdende. Studiens resultat forvéantas
bidra till utveckling av samtalen genom att forbattra strukturen och anpassa innehallet till
malgruppen som ar narstaende. Studien &r ett examensarbete pa Masterprogrammet i Palliativ
Vard vid Ersta Skondal hogskola.

Véljer Du att delta i studien kommer Du att intervjuas av leg. sjukskdterska och masterstudent
Naima El Aamraoui. Intervjun kommer att genomforas efter att du deltagit i
narstaendesamtalet. Under intervjun kommer fragor att stallas om vilka forvantningar Du
hade infor narstaendesamtalet samt hur du upplevde samtalet. Intervjun spelas in och
forvantas ta ca 60 minuter.

Intervjun avidentifieras (inga namn eller personuppgifter skall kunna identifieras) och far ett
[6pnummer (ex 1). Intervjuerna skrivs ut innan de analyseras. Intervjuerna sparas och forvaras
inlasta s att inga obehdriga kommer at. Resultatet av studien kommer att presenteras i en
vetenskaplig artikel och i en uppsats. Artikel samt uppsatsen kommer att finnas tillgangliga
via Ersta Skondal hogskolas bibliotek.

Du som studiedeltagare kommer sjélv att vélja tidpunkt och plats for intervjun. Deltagandet ar
frivilligt och kan n&r som helst avbrytas.

Om Du onskar delta ber jag Dig underteckna talongen med skriftligt samtycke och lamna det i
brevladan for inkommande post utanfor sjukskoterskeexpedition pa avdelningen inom en
vecka.

Om Du har nagra fragor eller vill veta mer, ring eller skriv gérna till mig.

Med vanlig hélsning

Namn: Naima EI Aamraoui Handledare: Berit Seiger Cronfalk
Titel: Leg. Sjukskdterska Titel: Lektor, Med dr, Leg. Sjukskoterska
Tn: XXXXXXXXX Tn: XXXXX XXX XXX

gpost: XXXXXXXXX e-post: XXXXXXXXXXX
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Samtyckesblankett

Jag har tagit del av informationen om Studien: Narstdendes upplevelser av
narstaendesamtal inom specialiserad palliativ slutenvard.

Jag har ocksa tagit del av informationen om att deltagandet ar frivilligt och att jag nar som
helst kan avbryta utan att ange nagon orsak.

Hérmed ger jag mitt samtycke till att bli intervjuad och att intervjun spelas in.

Underskrift av deltagare

art, datum

Underskrift

Telefonnummer
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Bilaga 3.

Till verksamhetschefen for Palliativa Sektionen

Forfragan om tillstand att genomfora studien Narstaendes upplevelser av
narstaendesamtalet inom specialiserad palliativ slutenvard.

Syftet med studien &r att beskriva narstaendes upplevelser och forvantningar av
narstaendesamtalet. Narstaendesamtal utgor en viktig del av det stod som erbjuds till
narstaende och det ar darfor viktigt att det upplevs givande. Projektets resultat forvantas bidra
till utveckling av samtalen genom att forbattra strukturen och anpassa innehallet sa att de
passar malgruppen.

Nio till femton intervjuer planeras dga rum pa vardavdelningarna. Urvalet blir narstaende fran
arton ar. De ska ha deltagit i narstaendesamtal och gett sitt samtycke till att medverka i
studien. Ett informationshrev med samtyckesblankett delas ut till narstaende efter
narstaendesamtalet. Brevet delas ut av den personal som har narvarat under samtalet. Om de
ger sitt samtycke kommer muntlig information att ges genom telefonsamtal av undertecknad.
Intervjuerna kommer att ljudinspelas och materialet kommer att forvaras sa att inga obehériga
kommer at. Intervjuerna kommer att transkriberas och analyseras av Naima El Aamraoui leg
Sjukskoterska och Masterstudent vid Ersta Skondal Hogskolan.

Ingen etiskt tillstand sokes eftersom studentarbete inte betraktas som forskning enligt
etikprovningslagen (lag 2003:460) och tacks saledes inte av kravet pa etik prévning. De
rekommendationer som finns i etiska riktlinjerna vilka innefattar informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt nyttjandekravet kommer daremot att foljas i
detta arbete.

Studien ar ett examensarbete pd Masterprogrammet i Palliativ VVard vid Ersta Skondal
hogskola. Resultaten kommer att publiceras som en artikel i en vetenskaplig tidskrift.

Vid fragor ring eller skriv garna till mig eller min handledare vid Ersta Skondal Hogskolan.

Med vanlig hélsning

Namn: Naima EI Aamraoui Handledare: Berit Seiger Cronfalk
Titel: Leg. Sjukskdterska Titel: Lektor, Med dr, Leg. Sjukskoterska
Tn: XXXXXXXXX T XXXXX XXX XXX

gpost: XXXXXXXXX e-post: XXXXXXXXXXX
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Blankett for medgivande av verksamhetschef

Narstaendes upplevelser av narstaendesamtal inom specialiserad palliativ slutenvard

Er anhallan

1 Medgives
"1 Medgives ej

Ort Datum

Underskrift

Namnfortydligande och titel

Verksamhetsomrade
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Bilaga 4.

Till Lakare och Sjukskoterskor pa den palliativa specialiserad slutenvard

Narstaendes upplevelser av narstaendesamtal inom specialiserad palliativ slutenvard

Jag skulle uppskatta om du vill vara behjalplig med att fungera som en mellanhand mellan
narstaende till inneliggande patienter och mig i ovanstaende studie. Jag skulle vilja att du
informerar dem att det pagar en studie om narstaendesamtal pa avdelningen. Information om
studien sker i anslutning till narstaendesamtalet. Du informerar att deltagandet ar frivilligt och
konfidentiellt. Ingen information som kan héarleda till narstaende kommer att finnas med i
studien. Du 6verlamnar informationsbrev med samtyckesblanketten till narstaende samt visar
var svarsblanketten ska lamnas. Det besvarade samtyckesblanketten lamnas tillsluten i ladan
for inkommande post utanfor sjukskoterskeexpedition. Jag ringer sedan upp de nérstaende
som har gett sitt samtycke till att medverka i studien inom en vecka. Narstaende valjer sjalva
tid och plats for intervjun.

Narstaendesamtalet ar ett led i det stod som erbjuds till narstaende pa den palliativa enheten.
Studie avser att beskriva narstaendes forvantningar och upplevelser av narstaendesamtalet
utifran narstaendes perspektiv. Malséttning med studien ar att det bidrar till
kunskapsutveckling av hur narstaendesamtal pa specialiserade palliativa enheterna kan
utformas sa att de passar malgruppen som ar narstaende.

Datainsamlingen genomfoérs genom individuella semistrukturerad intervjuer. En intervjuguide
kommer att anvandas. Den innehaller fragor om hur narstaende upplevde genomférande samt
innehallet i samtalet, vad de hade for forvantningar infor det och om det var nagot de saknade
i samtalet. Urvalet i studien ar narstaende till inneliggande patienter. Inklusionskriterier &r: De
ska ha narvarat vid narstdendesamtalet samt gett ett informerat samtycke till att medverka i
studien. Bade man och kvinnor 6ver arton ar inkluderas. Exklussionskriterier: barn och
personer som inte pratar och laser svenska tas inte med i studien. Intervjuerna spelas in och
transkriberas ordagrant. Texten analyseras sedan med hjalp av Sally Thorne tolkande
beskrivning. Datainsamlings period beraknas borja vecka 15 och paga fram till vecka 23
under varen. Efter sommaruppehallet aterupptas datainsamlingen vecka 34 och forsigga fram
till vecka 42.

Studien ar ett examensarbete pa Masterprogrammet i Palliativ Vard vid Ersta Skondal
hdgskola.
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Med Vénliga Halsningar
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