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The purpose of this study was to gain deeper understanding of how family members to
people who died from ALS or malign brain tumours experienced the time from when the
diagnosis was given to the actual time of decease. The frame of questions during this
investigation was: How was the diagnosis given? How did the family members experience
the care provided by the hospital’s neurological department? How did the family members
experience the contacts and care provided from other caregivers and authorities? How do
the family members contemplate over their own emotional experiences during the time of
illness and now, and how do the family members experience their own health during the
time of illness and now? The study included persons related to all patients (n=86)
diagnosed with ALS or brain tumours and treated at the Department of Neurology, Skane
University Hospital - Lund from January 2007- June 2009. The participants consisted of
17 family members to patients with ALS and 69 family members to patients with brain
tumours. Information was obtained through questionnaires and processed through a
quantitative perspective. The theoretical approach of this study is Antonovsky’s theories
about sence of coherence (SOC), Cullberg’s theory of crisis and theories about social
network. The results show that family members request to be met with empathy,
knowledge and availability. Results also show the importance of how the diagnosis is
given. Family members request continuous information and would like to see a better
coordinated cooperation between caregivers. Family members wish to be seen, heard, and
acknowledged. Result also shows that psychosocial support is of crucial importance and
needs to be further developed.
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Forord

Foreliggande uppsats 1aggs fram dels som en magisteruppsats vid Socialhdgskolan i Lund och
dels som ett projektarbete till vilket vi fatt projektmedel fran Region Skane.

Vi vill tacka var handledare universitetslektor Ulla Magne-Ingvar som, under senaste aret,
gett oss stod och rad i vart uppsatsarbete. Ett stort tack gar ocksa till studierektor Lars
Wahlgren som varit behjélplig med den statistiska bearbetningen.

Sist vill vi ocksa tacka vara narmsta kollegor pa Neurologiska kliniken Lund samt vara
familjer som med stort talamod och med bade praktiskt och kanslomassigt stod gjort det
mojligt for oss att genomfora vart projekt och fardigstalla uppsatsen.

Lund 2011-01-01

Ingrid Gunnarsson och Ulrika Sundstrom



1 Inledning och problemformulering

’Min man ringde gratande och beréttade fran sjukhusets bilparkering. Vi pratade lange —
bada korde vi hem fran var sina hall med tusen tankar surrande i huvudet. Min man satt i
soffan nar jag kom hem — vi kramades, grat, tittade pa varandra, héll varandras hander,
lovade att ta vara pa varje 6gonblick. Vi finns nu — var var fulla férhoppning.”

Ovanstaende citat &r hamtat fran en enkat dar en narstaende till en ALS- patient beskriver den
fortvivlan som fanns i anslutning till diagnostillfallet men som ocksa beskriver viljan att
tillsammans orka med det som skulle komma.

Att drabbas av svar sjukdom och dartill stallas infor en diagnos utan hopp om éverlevnad
torde for de allra flesta manniskor vara nagot av det svaraste vi har att méta. Sjalva
diagnostillfallet ar ofta traumatiskt och det som sags och upplevs da &r nadgot som patient och
narstaende bar med sig i den fortsatta processen och i kontakten med varden. Foreliggande
studie ar sprungen ur vart intresse for just processen och upplevelserna fran diagnos till dod.
Tidigare forskning i amnet har till stor del haft fokus pa patientperspektivet. | var studie vill vi
istallet undersoka hur néarstaende upplever situationen och hur de hanterar denna nar livet
tenderar att rasa samman och de strategier man vanligtvis har inte langre racker till. Begreppet
narstaende kan avse den biologiska familjen men ocksa andra personer som &r nara knutna till
patienten (Dyregrov 2008). De narstaende som studeras ar de som ar narstaende till personer
som insjuknat i ALS eller elakartad hjarntumor.

Intresset for att gora en studie kring narstaendeperspektivet véxte fram och i november
2009 beviljades vi sokta vardprojektmedel fran Region Skane (bilaga 5). Motiveringen i var
ansokan var att forsoka identifiera och tydliggéra faktorer som varit avgorande for hur
narstaende till svart sjuka patienter uppfattat vardprocessen i sin helhet. | férlangningen var
malsattningen att soka forklaring till hur detta har paverkat de narstaendes maende under och
efter kontakten med sjukvarden.

Genom att via enkater kartlagga och ta del av de narstaendes upplevelser och synpunkter &r
var ambition och férhoppning att komma narmare arliga och uppriktiga svar pa vad just
narstaende till ALS- respektive hjarntumorspatienter tycker ar viktigt. Nar allt kdnns overkligt
och hotfullt for patient och narstaende &r det viktigt att sjukvardpersonalen forstar detta och
kan ge ett professionellt bemdtande. Utover det vardbehov som patienter har finns ett behov
av psykosocialt omhandertagande for bade patienter och narstaende. Genom vart kliniska

arbete som kuratorer pa neurologen i Lund har vi tagit del av narstaendes berattelser och dessa



har, tillsammans med tidigare forskning, varit vagledande i upplagget av studien och bidragit
till att definiera problemomradet.

De omraden vi vill kartlagga ar de narstaendes upplevelser av den egna fysiska, psykiska
och sociala halsan samt de narstaendes upplevelser av varden under och efter processen fran
diagnos till dod. Vi vill ocksa identifiera de faktorer som varit av betydelse for hur narstaende
upplevde processen. Var forhoppning ar slutligen att kunna dra slutsatser som i sin tur gor det
mojligt att utveckla arbetet med narstaende i det patientnara arbetet. Detta i enlighet med
kriterierna for Region Skanes vardprojektmedel.

| den fortsatta redovisningen presenteras syfte och fragestallningar féljt av bakgrund och
fakta kring sjukdomsgrupperna och dérefter en redogdrelse av tidigare forskning samt
teoretiska perspektiv. Harefter kommer en genomgang av metod, resultat och analys foljt av

den avlutande diskussionen.

2 Syfte

Var studie syftar till att undersoka hur narstaende, till personer som insjuknat med ALS

respektive elakartad hjarntumor och som sedermera avlidit till f6ljd av sin sjukdom, beskriver
sina upplevelser i métet med varden och tiden fran det att besked om sjukdomen lamnades till
det att den sjuke avled. Vi vill ta reda pa mer om de narstaendes biopsykosociala maende och

situation (dar bio- avser det fysiska, psyko- det psykiska och sociala den sociala situationen).

2.1 Fragestallningar

- Hur ldamnades diagnosbeskedet?

- Hur upplevdes vardtiden?

- Hur upplevdes kontakten med andra vardinstanser och med eventuella myndigheter
utanfor sjukhuset?

- Hur sag och ser narstaende pa sina kanslomassiga upplevelser da och nu och hur

upplevde och upplever de narstaende sin egen halsa?



3 Bakgrund

| vart arbete som kuratorer pa en neurologisk klinik traffar vi patienter och narstaende i
situationer dér patienten har insjuknat i svar, kronisk och livshotande sjukdom. | foreliggande
studie har vi valt att fokusera pa narstaende till patienter som insjuknat med ALS respektive
elakartad hjarntumor. Utifran vart uppdrag som kuratorer i ALS- respektive
hjarntumdorsteamet erbjuder vi samtliga patienter kontakt. Kontakt etableras i de flesta fall
dven med narstaende.

Valet av just dessa tva patientgrupper grundar sig i ambitionen om att ha tillgang till ett sa
stort material som majligt samtidigt som vi intresserar oss for narstaende till patienter som har
det gemensamt att patienterna har relativt kort forvantad dverlevnad. Av ALS-patienter lever
cirka 25 % efter fem ar och av dem med elakartad hjarntumor lever cirka 5 % efter fem ar
(Aqilonius & Fagius 2006).

Patienter och narstaende hamnar i manga fall i en livskris och det kan vara svart att sa
snabbt fa helt forandrade forutsattningar i livet. Med livskris avses har en situation i livet nar
manniskor drabbats av forluster som orsakar kanslomassig smarta. Situationen kan ocksa
upplevas som overklig och skrammande och det kan vara svart att bli beroende av andras
hjalp.

Som kuratorer traffar vi patienter och narstaende i nara anslutning till att diagnosbesked
ges och erbjuder psykosocialt stod. Med psykosocialt stod avses att vi arbetar pa brytpunkten
mellan individ och samhélle vilket innebdr att vi arbetar parallellt med en individs sociala och
psykologiska situation for att bidra till basta mojliga hélsa och valbefinnande for patient och
narstaende. Det kan innebéra att ge stod kring kanslomassiga reaktioner samt rad och hjélp i
praktiska fragor. Hur kontakten sedan uppratthalls beror pa sjukdomens utveckling, bostadsort
med mera, men ar till stor del beroende pa vilka behov och 6nskemal om kontakt som patient

och narstaende har.

3.1 ALS

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r en kronisk progressiv sjukdom som ingar i gruppen
motorneuronsjukdomar och anvénds ibland synonymt med motorneuronsjukdom (fran
engelskans motorneuron disease, MND) (Region Skane 2008). Motorneuronsjukdomar
angriper nervceller (motorneuron) och motoriska banor i hjarna, hjarnstam och ryggmaérgen

vilket innebér att nervimpulser till de viljemassigt styrda musklerna successivt upphor. Framst



drabbas de banorna i ryggmargen som skickar signaler till framférallt extremiteter
(kortikospinala) och svalg- och talmuskulatur (kortikobulbara) (Aqulionius & Fagius 2006).
Sjukdomen beskrevs forsta gangen 1830 och fick sitt namn av den franske neurologen Jean-
Martin Charcot 1848 (ibid.). Namnet ALS kan forklaras utifran att ryggmargens yttre
(laterala) del ersétts med bindvév (skleros) och musklerna som inte far nagra impulser fran
nervsystemet fortvinar (atrofi), prefixet a betyder i avsaknad av (Socialstyrelsen 2006).
Sjukdomens orsaker (etiologi) &r &nnu ok&nd men virologiska och immunologiska
uppkomstmekanismer har diskuterats (Aqulionius & Fagius 2006).

Sjukdomen finns i olika former som samtliga &r progressiva. Beroende pa vilken del av
motorneuronet som drabbas brukar man skilja pa klassisk ALS som &r vanligast, progressiv
bulbar pares (PBP), progressiv spinal muskelatrofi (PSMA), pseudobulbar pares och primér
lateral skleros (PLS) (ibid.).

I Sverige insjuknar runt 200 personer arligen i amyotrofisk lateralskleros och
uppskattningsvis lever minst 600-700 personer med sjukdomen i landet. Forskning visar att
sjukdomen okat och 2-3 personer per 100 000 insjuknar varje ar (incidens). Méan drabbas i
storre utstrackning an kvinnor och vanligaste insjuknandealdern ar 55-75 ar. Dock
forekommer betydligt tidigare debutalder, framfor allt i familjara (hereditara) former som
forekommer i cirka 10 % av fallen (FALS) (Aqulionius & Fagius 2006; Region Skane 2008).
Diagnostisering av ALS sker genom utredningen omfattande analys av blod och ibland
ryggmargsvatska, rontgenundersékning samt neurofysiologiska undersokningar, till exempel
elektromyografi, EMG (Socialstyrelsen 2006).

Sjukdomstecken ér tilltagande muskelsvaghet, minskad muskelmassa och muskelstelhet
vilket ger nedsatt rorelseférmaga och aven total forlamning. Bulbara symtom som svaghet i
ansikts-, mun- eller halsmuskulaturen, som visar sig genom talsvarigheter (dysartri) och/eller
svag, monoton rost (dysfoni), svéljsvarigheter (dysfagi) samt svarigheter att tugga maten,
halla ihop kékarna eller halla upp huvudet ar vanliga och tillhor de tidiga tecknen. Inte séllan
forlorar den sjuke helt férmagan att tala, &ta och dricka. Sa smaningom drabbas ocksa
andningsmuskulaturen. Hjartmuskulaturen paverkas inte och inte heller formagan att se,
ké&nna, hora, lukta, tdnka eller minnas. En tredjedel av patienterna utvecklar omotiverade
attacker av skratt och grat (affektinkontinens). Tidigare har intellektuell nedséttning setts som
ovanlig vid ALS men senare ars forskning pavisar kognitiv paverkan av frontotemporal typ
med personlighetsforandring, bristande exekutiva funktioner och spraksvarigheter hos en stor
del av patienterna (Region Skane 2008).



Nagot botemedel for ALS finns inte. Lakemedlet riluzol (Rilutek) anvéands och har en viss
bromsande effekt som kan forlanga dverlevnaden med nagra manader (Aqulionius & Fagius
2006; Region Skane 2008). En majoritet av ALS-patienterna avlider i andningsinsufficiens
eller luftvagsinfektioner. Omkring 75 % av dem som insjuknar i sjukdomen avlider inom fem
ar efter symtomdebuten. Studier under senare ar har visat att éverlevnadstiden har okat,
framfor allt hos patienter som omhandertagits inom multidisciplindra team-organisationer (Se
3.3 Teamarbete) (Region Skane 2008). Langre dverlevnad kan ses hos patienter med
progressiv spinal muskelatrofi som har ett ndgot mer godartat forlopp (Aqulionius & Fagius
2006). I avsaknad av botande behandling inriktas behandlingen framst till att optimera
livskvaliteten hos den sjuke genom att lindra symtom, kompensera funktionsnedsattningarna
genom hjalpmedel och att mota kanslomassiga och praktiska behov som kan uppsta under

sjukdomsférloppet.

3.2 Elakartad hjarntumor

Att insjukna i elakartad hjarntumor innebar att en méanniskas hela existens hotas. Detta
eftersom sjukdomen dels ar livshotande och inte gar att bota och dels da den kan paverka
samtliga organ i kroppen samt intellekt, kansloliv och sjélva personligheten. Foljden blir
oftast att bade den som insjuknar och dennes narstaende hamnar i akut kris.

Totalt utgdr primara hjarntumorer (som utgar fran hjarnan) cirka 3 % av samtliga
nydiagnostiserade cancerfall (Aquilonius & Fagius 2006). Bland dessa 3 % aterfinns bade
god- och elakartade hjarntumdrer men i foreliggande studie &r det den senare som ar av
intresse. Sjukdomens orsak &r inte kdnd men omfattande forskning sker p& omrédet. Arligen
insjuknar 4—6 personer per 100 000 invanare i elakartad hjarntumor tillhérande gruppen gliom
(fortsattningsvis kallade endast hjarntumor). Bland dessa ar ménnen overrepresenterade.
Flertalet av dem som drabbas &r i 40-70-arsaldern men aven betydligt yngre insjuknar (ibid.).
For Skanes Universitetssjukhus i Lund, som erbjuder specialistsjukvard for
hjarntumdrspatienter fran hela sédra sjukvardsregionen (Skane, Blekinge och Kronobergs lan
samt sodra Halland) innebar det 60-90 nyinsjuknade per ar. | snitt féljs kontinuerligt 50-60
patienter pa neurologiska kliniken i Lund. Nagon 6kning av antalet nyinsjuknade har inte
pavisats de senaste aren.

Insjuknandet kan vara akut och symptomen kan vara epileptiska anfall, huvudvérk,
domningar av olika slag illamaende/krakningar, samt psykiska och mentala

funktionsinskrankningar. Den sjuke kan ibland sjalv ha dalig sjukdomsinsikt. Forsta steget vid



diagnostisering &r datortomografi som foljs av en biopsi som gors for att sakerstalla
diagnosen.

Det forsta steget i behandlingen av hjarntumarer ar kirurgi som oftast foljs av kombinerad
stralbehandling och cytostatikabehandling i sex veckor. En studie, redovisad av
lakemedelsforetaget Schering-Plough (2009) visade pa en dkad 6verlevnad nar
stralbehandling kombineras med cytostatikan temozolomid (Temodal). Mediandverlevnaden
okade fran 12 till 15 manader. Fortsatt cytostatikabehandling kan darefter paga fran sex
manader till flera ar (Region Skane 2010). Prognosen for dverlevnad ar i de flesta fall dalig,

allt fran enstaka manader till nagra ar.

Som framgar av beskrivningen ovan ar det en mycket komplicerad och anstréangande
situation for bade patient och anhdriga att plétsligt befinna sig i. Den intensiva och langvariga
behandlingen, de hela tiden aterkommande fysiska symptomen samt de inledningsvis namnda
kognitiva symptomen gor att det ar av storsta vikt att sjukvarden har ett helhetsperspektiv
gentemot dessa patienter och familjer (Frigell 2001; Wideheim 2000). Exempel pa svarigheter
som tas upp ar bland annat upp att det oftast inte kommer nagra “aterhamtningsperioder” med
tillfrisknande dar den sjuke kan aterga i arbete eller utfora andra dagliga sysselsattningar utan
istallet intrader ofta en successivt forsamring. Detta gor det ocksa speciellt anstrangande for

de narstaende.

3.3 Team-arbete

Pa neurologiska kliniken i Lund arbetar man i en multidisciplinar teamorganisation och det
finns dels ett ALS-team och dels ett hjarntumérteam. De personalkategorier som ingar i
respektive team ar lakare, sjukskoterska, underskoterska, sjukgymnast, arbetsterapeut,
kurator, sekreterare, logoped och dietist. Teamet kopplas in i anslutning till att patienten far
sin definitiva diagnos. Respektive team har rutiner for hur detta gar till och samtliga patienter
och narstaende far traffa den personal som ingar i teamet. Kontakten med teamet ar frivillig. |
de situationer dar mer an medicinsk vard och behandling behévs och nér patient och
narstaende behdver verktyg for att hantera en ny livssituation &r ett teams insatser av storsta
varde. Snabbt, effektivt och flexibelt kan atgarder sattas in utifran det aktuella behovet. En
fordel ar att olika professioner kanner varandras arbetsomraden och kan komplettera varandra.
Att i ndra samarbete med patient och narstaende satta upp gemensamma mal ger
forutsattningar for en battre och hallbarare planering. | teamarbete &r det ocksa viktigt att de

olika ingaende professionerna har forstaelse och respekt for varandras kunskaper och



yrkesroller. Om sa ar fallet fungerar teamet bra tillsammans och har ocksa battre méjlighet att
mota och hantera patienters och narstaendes olika behov och reaktioner. (Region Skane 2008;
Sivic & Theorell 1995; Svensson 1993)

4 Tidigare forskning

Kunskapen om hur svart sjuka, déende personer och deras narstaende har det, har enligt en
rapport fran Socialstyrelsen (2006) och Ternstedt (2007), 6kat de senaste 10 aren. Det framgar
dock att de flesta studier hittills haft fokus pa patienten och inte pa de narstaende. Fortsatt
forskning behdvs bade kring patienter och kring narstaende till patienter med svar och
livshotande sjukdom vilket ocksa rekommenderas av Socialstyrelsen. | Socialstyrelsens
rapport framkommer foljande aspekter nar det gallde néarstdendes perspektiv:

e att narstaende ofta tar pa sig ett stort ansvar for varden

e att narstaende vill vara delaktiga i varden

e att narstaende kanner maktloshet och otillracklighet och har behov av stéd for egen del

e att sorgens olika uttryck behdver beaktas och att existentiella fragestallningar ofta blir

aktuella

En studie i Michigan i USA (Sherwood et al 2004), som vander sig till efterlevande till
hjarntumdrspatienter, visar att narstdende tar pa sig ett stort ansvar och har behov av formellt
och informellt stéd samt har behov av fortlépande information. Denna studie ar en av fa som
tar upp problematik som forekommer néar det géller sjukdom med bade onkologiska och
neurologiska symptom. Studien refererar bland andra till Wideheim som i en svensk studie
(Wideheim et al 2002) har intervjuat narstaende till hjarntumorspatienter. Har framkommer
bland annat den oro, hjalploshet och skuld de narstaende kanner, vilken kan upplevas som en
tung borda bade fysiskt och psykiskt. Den chock det innebar att fa besked om hjarntumor
samt i 6vrigt de ovan angivna upplevelserna beskrivs i en studie av Schmer et al (2008) och
av Fox & Lantz (1998). | den senare beskrivs ocksa hur sjukdomen paverkar hela familjen: "It
is not just that (my loved one) has a tumour; my family has a tumor’ (ibid, sid. 247). Faktorer
som delaktighet i varden, rak och arlig information, att som narstaende uppleva att bli sedd
och lyssnad pa, bra socialt stod och en kénsla av sammanhang i det som sker har i ett flertal
studier visat sig vara av storsta vikt (Andershed 1998; 1999; Beck-Friis & Strang 2005;
Sahlberg Blom 2001; Salander 2003; Strang & Strang 2001; Wennman-Larsen 2007,



Wikander 1996; Ohlén 2000). | en studie av Bolmsjo & Hermerén (2003) kring nérstaende till
ALS-patienter framkommer att patienternas narstaende har storre behov av information om
sjukdomen an patienterna sjalva. Manga av de intervjuade i studien anser att de inte vet
tillrackligt om ALS och sjukdomsforloppet. Nagra av de narstaende som ingick i studien
upplevde vardpersonalen som inkompetent och kande sig inte trygga med omvardnaden av sin
narstaende. Nagra ansag aven att informationen om tillgangliga hjalpmedel var otillracklig
och hade dnskat att vardpersonalen hade berattat om och kommit med forslag pa hjalpmedel
och vad som fanns att valja pa (Bolmsjo & Hermerén 2003). Aven i en studie av Hughes
(2005), som bygger pa intervjuer med patienter med motorneuronsjukdom och deras
narstaende, kande de narstaende sig osékra pa hur de skulle klara sig och var de skulle fa sina
hjalpmedel ifran och vem som skulle hjdlpa dem med detta.

Adelbratt (2000), som forskat pa fragor kring hjarntumorspatienter och deras narstaende,
kommer fram till att om narstaende inte upplever sig bli sedda och bekréaftade, 6kar kanslan
av isolering och ensamhet och vardagen blir svarare. Om de daremot blir bekraftade och
kanner en hog grad av sammanhang sa kan de, trots utsatthet, uppleva att de klarar av sin
situation. En narstaende till en hjarntumorspatient, uttrycker det sa har: ”Ju béttre den
anhorige mar desto mer kan han ge den sjuke och desto mindre vardbehov far han troligen
sjalv i framtiden” (Waldenstrom 2000, sid. 77).

Parkes (1990), som forskat mycket kring omradet sorg, har bland annat beskrivit ett antal
riskfaktorer som kan forvarra och férlanga en sorgeprocess. Dessa faktorer anser vi viktiga att
ta fram eftersom de patalas dven i andra studier och eftersom vi till viss del har fragor i
enkaterna som berér dessa omraden. De faktorer som omnamns av Parkes dr att det har
betydelse om det finns viss forberedelse for att den sjuke kommer att avlida och att faktorer
som till exempel lag sjalvkansla och socioekonomisk status kan ha betydelse. Han framhaller
ocksa att relationen till den avlidne och brist pa socialt stod kan vara avgorande.

Katarina Sjovall, sjukskoterska pa onkologiska kliniken i Lund, efterlyser mer stod for
narstaende och patalar behov av nationella riktlinjer for omhandertagandet av dessa (Sjovall
2009). En rapport fran Handikappinstitutet (Ringback & Vikstrom 1998) baserad pa intervjuer
med personer med kunskap om motorneuronsjukdomar syftar till att hjalpa ALS-sjuka och
deras narstaende att 6ka livskvaliteten. | Olssons avhandling fran 2010 studeras ALS-
patienters och narstaendes olika perspektiv av styrkor och hinder i vardagen utifran
maétinstrumentet quality of life (QoL) som mater livskvalitet.



5 Teoretiska perspektiv

Med stod av teorier utvecklar vi var férmaga att forsta och forklara forskningsmaterialet. |
analys- och resultatkapitlet kommer vi att stalla materialet mot, och anvanda oss av i
huvudsak tre teorier nar vi tolkar materialet: Kristteorier som grundar sig pa Cullbergs
kristeorier, teori kring socialt stod och sociala néatverkets betydelse vid forlustsituationer samt
Antonovskys teori kring kansla av sammanhang, KASAM, sprungen ur salutogenes (halsans

orsaker).

5.1 Kristeori

For att forsta upplevelserna av sjukdom ar kristeorierna och de olika faserna i krisen ett viktigt
perspektiv. En sjukdomskris dr en kris med manga aspekter och forstaelse for denna process
ar viktig for att kunna studera de narstaendes upplevelser.

Den amerikanske psykiatern Erich Lindemann kan anses som den moderna kristeorins
grundare. Lindemann studerade (1944) det psykiska forloppet hos 101 skadade eller anhériga
till offer for en svar nattklubbsbrand i Boston 1942 dar 500 personer omkom. Lindemann
beskrev att de drabbade uppvisade bade emotionella och somatiska symtom och var den forste
att anvanda begreppet “krisreaktion” for att beskriva det beteende som de dverlevande och
deras anhdriga uppvisade (Conrah 1999).

Grekiskans krisis, varifran ordet "kris” kommer, betyder egentligen avgorande vandning,
plotslig forandring, 6desdiger rubbning (Cullberg 1975; Tamm 2002). Att en narstaende,
kanske ocksa en av ens allra narmaste drabbas av svar sjukdom innebéar sannolikt en sadan
plotslig vandning. Tillvaron, sa som man kande den slas i spillror och det som var vardag har
upphort att existera. For narstaende kan den psykiska pressen bli val sa stor som for den sjuke
(Cullberg 1975). Verkligheten blir svartolkad liksom framtiden blir svarférutsagbar (Tamm
2002). Tidigare erfarenheter och inldrda reaktionssatt &r inte tillrackliga for att bemastra den
aktuella situationen (Cullberg 1999).

Inom den psykologiska forskningslitteraturen skiljer man mellan utvecklingskriser och
traumatiska kriser. Cullberg definierar utvecklingskris som en livsomstallningsprocess utlést
av handelser i det normala livet och den traumatiska (fran grekiskans trauma som betyder
kroppslig eller sjalslig skada) krisen som det psykiska tillstand individen upplever vid en yttre
handelse som allvarligt hotar existens, identitet, trygghet eller andra livsmal. Den traumatiska

krisen kan utldsas av olika slags héndelser: Forlust (eller hot darom), kréankning (eller hot



darom) eller katastrof. Nar det géller allvarlig sjukdom och dddsfall &r det att betrakta som
forlust och krisen kan ddrmed anses traumatisk. Samtidigt ar sjukdom och doéd en del av livet
aven om en vanlig forestallning ar upplevelsen av att "det hander inte mig”. Det kan saledes
vara svart att saga om ett kristillstand skall betraktas som en traumatisk kris eller en
utvecklingskris (Cullberg 1975). Forlusten, eller hotet om forlust, av en manniska man hallit
kdr, som betytt mycket eller som man varit beroende av, ar en handelse som ger langvarig och
ibland livslang smarta. En smarta som de flesta manniskor trots allt brukar klara av och
hantera utifran de resurser som finns tillgangliga som socialt natverk och vanner (Cullberg
1999).

Cullberg (1975) beskriver krisens forlopp utifran fyra faser. Dessa faser ar inte tydligt
avgransade utan overlappar varandra och ibland kan nagon fas saknas varfor dessa faser mera
kan ses som en hjalp att orientera sig i krisens forlopp (ibid.).

Under chockfasen utsatts organismen for starka pafrestningar. Chockfasen kan paga ett
kort 6gonblick upp till flera dygn. Man reagerar med starka och omvéxlande kanslor,
fornekelse och overklighetskéanslor. Den drabbade kan efterat ha svart att minnas vad som
skett och det kan det vara svart att ta in information Cullberg 1999). Chockfasen kan i vissa
fall utebli och krisen stegras mera smygande. Ett exempel pa detta kan vara sjukdom som
initialt ter sig godartad men som utvecklas och kan diagnostiseras till nagot elakartat
(Cullberg 1975).

| reaktionsfasen, som varar fran ett par veckor till flera manader, kampar den drabbade for
att skapa struktur i sin sammanstortade varld. Den drabbade borjar fa upp 6gonen for det som
intraffat. Kanslor som angslan, angest, raseri och skuld avloser varandra likval som fragor
som “Varfor jag?” och "Varfér nu?” upprepas gang pa gang (Cullberg 1975; 1999; Tamm
2002). Kroppsliga reaktioner som apati, aptitstorningar och sémnldshet ar vanliga (Cullberg
1999). | reaktionsfasen tvingas den drabbade att integrera verkligheten och det som hént och
forsvarsmekanismer mobiliseras. Tillsammans med chockfasen utgor reaktionsfasen den
akuta delen av krisen. Den akuta fasen bidrar emellanat att hjalpa den drabbade att mera
stegvis ta in den sméartsamma realiteten (Cullberg 1975).

I bearbetningsfasen har den drabbade lamnat det akuta skedet och kdmpar aktivt for att
forsta och ta in det som hant och borjar soka konstruktiva I6sningar och orientera sig mot
vardagen igen. Man borjar ater sa smatt vanda sig mot framtiden och ar inte lika uppfylld av
traumat som i den akuta fasen (ibid.). I kris till foljd av narstaendes livshotande sjukdom
borjar den narstaende forsta att den sjuke maste leva med sin sjukdom resten av livet och

borjar kunna tala realistiskt om den traumatiska handelsen utan att vare sig forringa eller
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forstora problemen (Tamm 2002). Bearbetningsfasen kan fortga ett halvt till ett ar (Cullberg
1975).

I nyorienteringsfasen stravar den drabbade efter jamvikt och balans i den nya tiden efter
krisen och visar stérre 6ppenhet mot framtiden. Den drabbade bérjar forsonas med sitt 6de
och kan fortsatta leva ett liv utanfor krisen. Upplevelserna som lag till grund for krisen ar
integrerade i individens liv och smértan har forvandlats till minne eller &r atminstone helt
under kontroll (Cullberg 1999). Forutsatt att den drabbade kunnat arbeta sig igenom krisen
har nya intressen ersatt de forlorade, sjalvkanslan aterupprattats och de svikna
férhoppningarna bearbetats. Nyorienteringsfasen begransas inte av tid utan blir en del i livet
som den drabbade bar med sig men som inte &r till hinder i tillvaron. En val genomarbetad
kris kan i efterhand upplevas som en chans att na 6kad styrka och mognad (ibid.) vilket ocksa
aterspeglas i det kinesiska skrivtecknet for kris som bestar av tva tecken: risk/fara och
maojlighet (Tamm 2002).

Alla formar dock inte att bearbeta sina kriser. Vissa sorger blir inkapslade och vissa
forluster upphor aldrig att smarta och man kommer inte vidare. Krisen kan da sagas ha fatt ett
patologiskt forlopp och den drabbade behdver professionell hjalp att hantera sin kris (ibid.).

Da det galler narstaende till patienter med livshotande sjukdomar som ALS och
hjarntumarer kan krisforloppet se annorlunda ut an hos andra svara sjukdomsgrupper. Detta
kan bero pa ett antal orsaker men sannolikt préaglas krisen av att det inte finns nagon kurativ
behandling till skillnad fran exempelvis andra allvarliga cancersjukdomar dar det trots allt
finns kurativa behandlingsformer. For den som insjuknat i nagon form av tumaérsjukdom utgor
hoppet en betydande del. Hoppet att en viss behandling ska ge resultat, och om sa inte skulle
vara fallet finns det ytterligare behandlingsalternativ. Avsaknaden av hopp i form av kurativ
medicinsk behandling bidrar till att forstarka kanslan av uppgivenhet. Upprepade
funktionsforluster hos den sjuke och dramatiska forandringar saval fysiskt, psykiskt som
praktiskt kan i sin tur leda till upprepade kriser for den narstaende (Tamm 2002).

Den som hjalper en manniska i kris maste kunna lyssna och narvara. Cullberg (1999)
uttrycker att det viktigaste for den som lyssnar ar att pa ett realistiskt och inte patrangande séatt
sta for ett vikarierande hopp da den krisdrabbade ofta har ett mycket svagt hopp om
framtiden. Cullberg betonar ocksa att bemotandet av manniskor i kris ar avgoérande for
forutsattningarna for hur krisen kan genomarbetas och om den drabbade kommer att kunna se
tillbaka pa det som skett med skrack eller med en kénsla av att ha férsonats med det intraffade
(ibid.). I motet med krisdrabbade handlar det manga ganger mer om formagan att vara dar den

drabbade &r an det man faktiskt kan erbjuda. Sjukvardpersonal vill garna erbjuda nagon sorts
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trost eller forandring vilket kan vara svart, sarskilt i situationer dar det inte finns nagon
mojlighet till forandring. | litteraturen kring ”det svara samtalet” beskrivs ofta modet att gora
ingenting” utdver att lyssna, se och bekréfta den drabbade som hjalparens framsta egenskap
(Bjorklund 2003).

5.2 Teori kring socialt stod

Dyregrov (2008) beskriver det sociala natverkets betydelse vid forlustsituationer av olika slag.
Det som beskrivs &r tillampligt bade vid ovantat dodsfall och nar ndgon drabbas av en obotlig,
livshotande sjukdom. Dyregrov pekar ocksa pa att det har bedrivits mer forskning inom detta
omrade under senare ar. Gjorda studier visar att man upplever mindre stress och har lattare att
hantera svara situationer och upplevelser om man har ett bra natverksstod.

Tva teorier som anvants for att forklara dessa effekter ar buffertteorin och recovery-teorin
(ibid.). Buffertteorin beskriver vikten av att ha personer i sin omgivning som ger praktiskt och
kanslomassigt stod. Recovery-teorin &r inte pa samma sétt knuten till just en speciell situation
utan mer till vikten av att det finns en totalt sett trygg social situation med kontinuerligt stod
och uppmuntran och méjlighet att vara tillsammans med andra (Bg 2003; Cohen 1988). Med
ett gott natverk, kanslomassigt stod och en trygg social situation far traumatiska handelser inte
lika stora konsekvenser och det ar lattare att, trots sorg av olika slag, komma vidare i
vardagen (ibid.).

Dyregrov (2008) framhaller ocksa ett flertal andra faktorer som har betydelse for hur en
svar situation upplevs och hanteras. Dels &r det faktorer hos den krisdrabbade sjélv som till
exempel personliga egenskaper, alder, varderingar och synen pa sig sjalv och sin formaga att
hantera svara situationer och dels faktorer som hur traumatiskt det som hént ar och dels vilken
livssituation man har for vrigt. Det sistnamnda kan till exempel ha med etnisk bakgrund att

go6ra och om det finns egna oskrivna regler inom en familj eller i ett samhalle.

5.3 Teori kring kansla av sammanhang

Aron Antonovsky, professor i medicinsk sociologi, studerade 1970 hur israeliska kvinnor av
olika etnicitet upplevde menopausen. | studien framkom att en del av kvinnorna upplevt
koncentrationslager. Antonovsky uppmarksammade att vissa av dessa kvinnor, som trots sina
fasansfulla upplevelser fran lagren och som trots att de behdvt leva aratal som flyktingar bara
for att sedan skapa sig ett nytt liv i ett krigsharjat land, anda bedomde att de var vid god

psykisk hélsa (Antonovsky 1991). Dessa tdimligen anmarkningsvarda iakttagelser motiverade
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Antonovsky att formulera vad han kallade ett salutogent synsétt vilket syftar till att forklara
hélsans orsaker i stéllet for att soka ohalsans ursprung, patogenes, som enligt Antonovsky
praglat den medicinska vetenskapen allt for lange (Antonovsky 1991; Gassne 2008; Tamm
2002). Antonovsky menar ocksa att det dikotoma perspektivet dar halsa och ohalsa beskrivs
som tva motpoler, forbiser att livet i sjalva verket ar ett kontinuum mellan dessa bada och en
manniska kan betraktas som mer eller mindre frisk eller sjuk i olika sammanhang
(Antonovsky 1991; Gassne 2008). Antonovskys salutogena modell &r kunskapsteoretiskt
forankrad i systemteoretiskt tankande dar manniskan ses som ett 6ppet system som standigt
paverkas av omgivningen. Nar manniskan utsetts for pafrestningar, stressorer (exempelvis
sjukdomar eller livshandelser), rubbas jamvikten i systemet som far kampa for att aterstalla
ordningen (Tamm 2002). Alla manniskor drabbas av pafrestningar, stress och svarigheter
under livets gang men vi hanterar dem olika. Det var just dessa olikheter i formagan att
hantera utmaningar som Antonovsky intresserar sig for och fokuserar pa i Halsans mysterium
(1991). Ur ett salutogent perspektiv séker Antonovsky svaren pa vad det ar som behdvs for att
hantera stress och pafrestningar och fragar sig ocksa varfér manniskor hamnar vid, eller i
riktning emot, polen hélsa i dimensionen hélsa-ohélsa oavsett i vilken situation de befinner sig
(Antonovsky 1991).

Antonovsky utvecklar en teoretisk modell for att forsta halsans orsaker. Modellen heter
ursprungligen sense of coherence (SOC) men pa svenska KASAM - Kénsla Av
SAMmanhang. For att kunna uppna en kéansla av sammanhang bor manniskan kunna forsta
olika situationer; det vill sdga de skall vara begripliga, vi bor tro att vi kan hantera dem och att
det ska vara meningsfullt. KASAM bestar saledes av dessa tre komponenter: begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet (ibid.).

Begriplighet ar den komponent som syftar till i vilken utstrackning inre och yttre stimuli
uppfattas som fornuftsmassigt begripliga och forutsagbara. Aven stimuli som kommer
Overraskande, &r negativa eller oonskade kan for en person med hdg kénsla av begriplighet
anda forklaras och ga att forstd. Komponenten hanterbarhet definierar Antonovsky som den
grad av resurser som star till buds och med vilkas hjalp man kan méta de situationer man
stélls infor. Antonovsky betonar att dessa resurser kan vara resurser man sjalv eller andra
kontrollerar och kan gestaltas av lika val av maka/make, vanner, narstaende eller Gud som av
lakaren. Med en hog kénsla av hanterbarhet &r det, enligt Antonovsky méjligt att inte kdnna
sig som ett offer for omstandigheterna. Den tredje komponenten meningsfullhet syftar pa i
vilken utstrackning det gar att finna en kansloméassig mening med livet och om de situationer

man stélls infor &r varda att investera engagemang och energi i. En person med hég kéansla av
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meningsfullhet betraktar svarigheter som utmaningar och rads inte att méta dem installd pa att
gOra sitt basta och soka en mening i situationen (ibid.). Antonovsky definierar KASAM enligt
foljande: ’Kéanslan av sammanhang ar en global hallning som uttrycker i vilken utstrackning
man har en genomtrangande och varaktig men dynamisk kéansla av tillit till att (1) de stimuli
som héarror fran ens inre och yttre varld under livets gang ar strukturerade, forutsagbara och
begripliga, (2) de resurser som kravs for att man skall kunna maéta de krav som dessa stimuli
staller pa en finns tillgangliga, och (3) dessa krav ar utmaningar, varda investeringar och
engagemang.” (Antonovsky 1991, sid.41)

6 Metod
6.1 Metodval

”’Innan jag vet vad jag skall undersoka, kan jag inte veta hur jag skall géra det.”” Detta citat

av den danske samhéllsforskaren Jette Fog (Holme & Solvang 1997, sid. 75) exemplifierar det
val vi (omedvetet) stod infor i inledningen av vart arbete - metodvalet. Inledningsvis upplevde
vi dock inte att vi stod infor ett sadant val utan hade siktet installt pa den kvalitativa
forskningsmetoden. Under processens gang har dock denna inriktning andrats. | det narmaste
skall vi ge en forklaring till hur arbetet utvecklats metodiskt, och varfor.

Grovt uttrycks skillnaden mellan kvantitativ och kvalitativ metod som att den kvalitativa
forskningen syftar till att ge en djupare forstaelse medan den kvantitativa forskningen
omvandlar information till siffror och méngder som sedan analyseras statistiskt (Holme &
Solvang 1997). Inom den kvalitativa metoden &r det i stéllet forskarens uppfattning eller
tolkning som star i férgrunden och som varken kan eller bér omvandlas till siffror (ibid.).

Den metod vi skulle komma att anvanda maste uppfylla vissa kriterier:

e Vi vill utifran urvalet sdga nagot om den grupp urvalet géller

¢ Vi vill ha ett tvarsnitt av den foreteelse vi studerar for att kunna gora jamforelser

e Vi vill kunna visa vilken omfattning en viss foreteelse har

e Vi vill stélla upp antaganden och préva hypoteser
Dessa kriterier leder oss at den kvantitativa metoden. Samtidigt efterstravade vi ett
helhetsperspektiv och sa fullstandig forstaelse for de narstaendes situation som mojligt. Vi

intresserar oss ocksa for det unika och det eventuellt avvikande vilket utgér huvuddragen i
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kvalitativ metod. Detta foranleder oss att komplettera vart kvantitativa angreppssatt med ett
visst kvalitativt inslag.

Uppgifterna fran de narstaende samlades in med hjalp av enkéter. Detta for att fa med fler
individer i studien jamfért med om ett antal djupintervjuer hade genomforts. | enkéterna
formulerades, utdver fragorna med fasta svarsalternativ, ocksa, ett antal 6ppna fragor. |
anslutning till dessa gavs mojlighet for respondenterna att sjalva formulera sig kring sina
upplevelser. Det sistnamnda star for det kvalitativa inslaget i studien och syftar till att

komplettera den kvantitativa datans mera exakta uppgifter med forstaelse och djup.

6.1.1 Retrospektiv
Var studie har en retrospektiv design. Av etiska skal ansag vi det uteslutet att ha narstaende
till aktuella och nu levande patienter pa var egen klinik som respondenter.

| ett retrospektivt perspektiv bor man vara medveten om att respondenterna, i detta fall de
narstaende, kan ha svart att komma ihag exakt hur det var. Vissa saker kan helt ha fallit i
glomska, vissa kan i dagslaget kannas svarare an vad de var och andra kan upplevas som mer
positiva an de var (Jacobsen 2007). Med det i beaktande ansag vi anda att det skulle vara
viktigt och larorikt att fa ta del av hur narstaende till ALS-patienter och narstaende till

hjarntumdorspatienter upplevt processen fran diagnos till dod.

6.1.2 Etiska Overvaganden

Att fraga narstaende om deras upplevelser i samband med en narstaendes sjukdom och
bortgang ar ur ett etiskt perspektiv inte oproblematiskt. Nar det géller etiska riktlinjer for vart
arbete har vi med stod av forskningsetiska riktlinjer fran Vetenskapsradet (2008) och Lunds
Universitet (2010) och i samrad med klinikchef pa Neurologen och kursansvarig pa
Socialhégskolan i Lund kommit fram till att undersdkningen inte behdver tillstéllas Regionala
Etikprévningsnamnden for granskning.

En annan viktig etisk aspekt var att varna om de narstaende och ta reda pa om de verkligen
ville och var beredda att medverka. For att forsoka undvika att de néarstaende 6verrumplades
av paminnelsen om den svara tiden genom en enkaét i brevladan kontaktades de inledningsvis
per telefon. Genom den personliga kontakten gavs de mojligheten att ge uttryck for kanslor
och tankar, men fick ocksa mojlighet att forbereda sig for ifyllandet av enkéten (bilaga 1).

Mottagaren forbereddes pa sa sétt och informerades bade da, och i det brev (bilaga 2) som

séndes ut, om frivilligheten och om mojlighet att nar som helst avbryta sitt deltagande. Ett
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skriftligt sa kallat Informerat samtycke (bilaga 3), for att sakerstélla frivilligheten i
deltagandet, bifogades frageformularet och atersandes tillsammans med den besvarade
enkéten.

Sjukdom, déd, sorg och lidande rér och berdr starkt och den drabbade hamnar ofta i en
krissituation. Det ar viktigt att respondenterna kénner sig trygga med att de ar anonyma och
att de samtycker till att delta. Ingen far kanna sig pressad eller tvingad att svara pa fragor.
May (2005) framhaller, att det i samhallsvetenskaplig forskning ar viktigt att “bevara
integriteten, arligheten och legitimiteten” (ibid, sid. 63) samt att det ar viktigt att klargora
vilka syften som styr en studie. | samband med att narstaende blev uppringda fick vi i flertalet
fall svaret att de garna ville dela med sig av sina erfarenheter, bade positiva och negativa
sadana. Nagra svarade att de hoppas att, i och med att de svarade pa enkéten sjalva kunna
"satta punkt for det som varit och ga vidare”. Liknande reaktioner och svar har ocksa
dokumenterats i andra studier (Wennman-Larsen 2007; Sahlberg Blom 2001).

Utgangspunkten for vart etiska stallningstagande: autonomiprincipen, principen att inte
skada, informationskravet och begriplighetskravet kan genom det ovan beskrivna anses
tillgodosett (Olsson & Sérensen 2007).

6.1.3 Forforstaelse och sjalvkritik

Efter noggrant évervagande blev vart val att i studien utga fran narstaende till personer som
varit patienter pa var arbetsplats. Vi har diskuterat hur detta eventuellt kan ha paverkat oss i
hanteringen av underlaget och i tolkningen av resultatet da vi de facto traffat flertalet av bade
patienter och narstaende. Vi har ocksa diskuterat om de svarande paverkats och begransats av
detta och kanske kant att de behovt ta nagon form av hansyn i sina svar. | de inkomna svaren
finns mycket positivt men ocksa mycket respondenterna ar missnojda med varfor var
uppfattning ar att de ként sig fria att svara utifran sin egen upplevelse.

Avseende forforstaelse finns den med i form av den kunskap vi har med oss sen tidigare
dels nar det galler personliga upplevelser och den egna bakgrunden och dels nar det géller var
kunskap kring de narstaende till ALS-patienter och narstaende till hjarntumorspatienter
(Hartman 2004; Olsson & Sorensen 2007). Var ambition och stravan har varit att hela tiden
vara 6ppna for detta, tanka kritiskt och inte ta ndgot for givet.

Ibland avrads fran att forska i och pa egna valkanda omraden, da det inte anses majligt att

hitta nya infallsvinklar i nagot man har god kannedom om. Samtidigt framhaller Dahlberg &
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Nystrom (2008) att det behovs en forforstaelse for att ha tillracklig insikt i det man avser att
studera.

For var del var det ocksa avgorande att vi forhallandevis enkelt hade tillgang till materialet
pa Neurologiska kliniken och att det varit en betydligt mer komplicerad process att vanda sig

till annan klinik pa annan ort i detta arende.

6.2 Datainsamling
6.2.1 Tillvagagangssatt

Tidigt i arbetet foérankrades studiens syfte, upplagg och etiska évervaganden hos chefer for
respektive diagnosgrupp (teamchefer). Projektet fick ett positivt gensvar.

Arbetet inleddes med att ta fram uppgifter (datalistor) om underlaget utifran de
avgransningar och det urval (se 6.3 Urval) som gjorts. Vi utgick fran klinikens patient- och
bokningsregister, PASIS, som ar kopplat till folkbokfdringen. | detta system registreras
samtliga patienter i anslutning till vard inom 6ppen- eller slutenvard och diagnos anges i form
av diagnoskod. De narstaende identifierades sedan med hjalp av klinikens journal-
foringssystem, Melior, och i vissa fall gjordes sokning aven via Skatteverket.

Urvalsprocessen foljdes av genomgang och sammanstéllning av lampliga enkéter (se 6.4
Matinstrument) varefter de tidigare beskrivna telefonsamtalen genomfardes efter en pa
forhand utformad struktur. Telefonsamtalen syftade inte bara till att tillgodose ett etiskt och
informativt perspektiv utan syftade ocksa till att framja svarsbenéagenheten.

I mitten av maj 2010 skickades enkéterna ut. Nar den angivna svarstiden 16pt ut fick de
som annu inte svarat en paminnelse (bilaga 4). Nar dven den forlangda svarstiden 16pt ut
avslutades datainsamlandet. Genom att forst separera Informerat samtycke fran enkéatdelen
sakerstalldes de svarandes anonymitet. Darefter paborjades analysen av data med hjalp av
statistikprogrammet SPSS (PASW Statistics 18, 2010). Samtliga fasta svarsalternativ kodades
och vi tog som ett forsta led i analysen ut frekvenstabeller 6ver samtliga inmatade data. |
samband med detta kunde sa kallade missing (ej besvarade fragor) identifieras och

kontrolleras.

6.3 Urval och bortfall

Utgangspunkten for urvalsprocessen var att ha ett sa konsekutivt material som mojligt baserat

pa samtliga patienters narstaende under en viss tid. En forsta avgransning bestod i att

17



faststélla ett tidsintervall som bade tog hansyn till de narstaendes férmaga att minnas och
genererade ett tillrackligt stort underlag.

De framtagna datalistorna innehdll namn pa samtliga patienter som med diagnosen ALS
respektive hjarntumor under tiden januari 2007 till och med juni 2009, det vill sdga bade
levande och avlidna patienter. Ur detta material identifierades de patienter som avlidit under
det aktuella tidsintervallet samt fram till och med februari 2010. Av héansyn till de narstaende
valde vi att inte omfatta de som avlidit efter 2010-02-28. Vi gjorde ocksa beddmningen att
inte ga langre tillbaka i tiden &n januari 2007 for att undvika att faktorer, som i forsta hand
glomska, men ocksa forandringar av den sociala situationen, alltfor mycket skulle kunna
paverkat minnesbilden. Da manniskor minns sina starkaste kanslor med klarhet riskerar
detaljrikedomen och darmed helhetsupplevelsen att ga forlorad (Cullberg 1975). En annan
faktor som kan vara av betydelse for vad och hur mycket man kommer ihag &r hur svar och
hur langvarig den narstaendes krisreaktion varit (ibid.).

Begreppet narstaende (Dyregrov 2008) kan avse den biologiska familjen men ocksa de
personer som sjalva menar sig vara nara knutna, som i vart fall, till patienten. | studien har
inga andra &n personer fran den biologiska familjen angetts som narstaende och det har
resulterade i att det &r maka/make, son/dotter, foraldrar och andra narstaende (syskon,
syskonbarn) som &r respondenter.

Inklusionskriterier:
= Narstaende till patienter med diagnosen ALS som varit aktuella vid Neurologiska
kliniken Lund, Skanes universitetssjukhus under tiden januari 2007 till och med juni
2009 och som avlidit under den aktuella tidsperioden eller senare, dock senast februari
2010.
= Narstaende till patienter med diagnosen elakartad hjarntumor som varit aktuella vid
Neurologiska kliniken Lund, Skanes universitetssjukhus under tiden januari 2007 till
och med juni 2009 och som avlidit under den aktuella tidsperioden eller senare, dock
senast februari 2010.
Exklusionskriterier:
= Narstaende till avlidna patienter med diagnosen ALS eller elakartad hjarntumor som
varit aktuella vid Neurologiska kliniken Lund, Skanes universitetssjukhus under tiden
januari 2007 till och med juni 2009, dar patienten varit aktuella vid endast ett
vardtillfalle, till exempel for utredning och diagnos eller second opinion och inte
erhallit vard och behandling och darmed inte bedéms kunna svara pa enkaten i sin
helhet.
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= Narstaende till avlidna patienter med diagnosen ALS eller elakartad hjarntumor som
varit aktuella vid Neurologiska kliniken Lund, Skanes universitetssjukhus under tiden
januari 2007 till och med juni 2009 som inte gatt att spara utifran knapphéandiga
uppgifter i patientjournalen eller via Skatteverket, till exempel sarbo eller avlédgsen

slakting samt de narstaende som inte gatt att komma i kontakt med via telefon.

Det totala antalet narstaende som uppfyllde kriterierna for att delta i studien var 119
varav 25 narstaende till ALS-patienter och 94 narstaende till hjarntumaorspatienter. Totalt 114
narstaende 6nskade delta. Av dem som valde att avsta var 2 narstaende till ALS-patienter
och 3 narstaende till patienter med hjarntumor.

Av 114 enkéter som skickades ut inkom totalt 93 enkéater. Av dem var 7 inte ifyllda, varav
tva var fran narstaende till ALS-patienter och 5 var fran narstaende till patienter med hjarn-
tumor. Dessa 7 blanka enkéter kategoriseras som bortfall efter enkatutskick; saledes att
jamstalla med dem som per telefon svarat att de dnskat delta men sedan inte skickat tillbaka
enkéaten. Totalt inkom saledes 86 besvarade enkéter: 17 fran narstaende till ALS-patienter
och 69 fran narstaende till patienter med hjarntumor (se tabell 1). Totalt sett var det ett gott

deltagande i undersokningen med en svarsfrekvens pa 72,3 %.

Tabell 1. Bortfallstabell

ALS Malign hjarntumor Totalt
Inkluderade 25 94 119
Bortfall efter telefonsamtal 2 3 5
Bortfall efter enkatutskick 6 22 28
Totalt bortfall 8 25 33
Totalt medverkande 17 69 86

6.3.1 Bortfallsanalys
Totalt avstod 5 personer fran att medverka efter forfragan pa telefon. Bland bortfall efter
telefonsamtal anges olika orsaker. Tva makar ansag att for kort tid hade forflutit sedan deras
narstaende hade gatt bort. En vuxen son ansdg inte att det var meningsfullt, ett annat vuxet
barn bodde inte i Sverige och hade inte varit delaktig i varden av sin foralder. En maka ville
inte delta da hon fortfarande var alltfor upprord och i kris. Dock hade hon mycket synpunkter
som hon framforde per telefon.

Orsakerna till varfor narstdende som pa telefon svarat att de 6nskat delta men sedan inte
besvarat enkéten kan inte ndrmare analyseras. Dock kan konstateras att fordelningen bland

dessa sett till relation till patienten var proportionerligt med det inkomna materialet i Gvrigt.
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Emotionella skal, som sorg och smarta men ocksa ilska och maktloshet, kan ha varit en
tankbar orsak till varfor narstaende forst valt att delta men sedan inte fullféljt. Det fanns de
som redan vid telefonforfragan gav uttryck for tveksamhet. Materialet kan ocksa ha upplevts
som svart och allt for omfattande. Det kan aven ha funnits sprakliga svarigheter att forsta och
besvara frageformularet &ven om detta inte framgatt i samband med det inledande

telefonsamtalet.

6.4 Matinstrument

Enkaten bestar av fyra olika delar. Utover det frageformular som inriktar sig pa fragor kring
de narstaendes specifika omstandigheter anvandes tre vetenskapligt provade och utvarderade
maétinstrument, det ena dock i en forkortad version som inte ar utvérderad och validerad

specifikt i detta utférande.

Egna frageformularet

Syftet med det egna frageformularet ar att kartlagga och identifiera bakgrundsfakta och
respondenternas upplevelser under processen fran diagnos till dod. For att kartlagga
bakgrundsfakta anvénds fasta svarsalternativ for att fa sa standardiserade svar som mojligt.
Fragorna i det egna frageformularet konkretiserar ocksa problemstéllningen och belyser
undersokningens centrala begrepp. Processen fran diagnos till dod ar ett abstrakt begrepp
som behdver operationaliseras och goras matbart (Jacobsen 2007). Enkelhet i fragorna
efterstravades och for att undvika tvetydigheter preciserades begreppen (ibid.).

| bakgrundsfakta efterfragades utéver kon avseende den narstaende, relation till patienten
ocksa uppgifter om diagnos och tidpunkter for diagnos och dodsfall.

Diagnostillfallet ar ett omrade som vi valde att fokusera mer pa eftersom det i manga
sammanhang framkommit att upplevelsen kring detta tillfalle har stor betydelse for hur den
fortsatta processen blir. Det har skrivits mycket genom daren kring att Idmna svara besked om
till exempel cancer eller annan livshotande sjukdom (Salander 2003; Bolmsjé & Hermerén
2001).

| fragorna kring upplevelser av motet med varden kategoriserades utéver diagnostillfallet
ytterligare tva omraden: 6ppenvard och slutenvard. Dessa tva brots sedan ner i aterkommande
delfragor. I anslutning till fragorna fanns ocksa éppna fragor och méjligheter till egna

kommentarer.
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| det egna frageformularet stalldes ocksa fragor kring eventuella andra vardrelaterade
kontakter, som till exempel kommun, primarvard och forsékringskassa och upplevelsen av
dessa.

Det egna kartlaggningsformuléaret omfattade 23 fragor vilka inte ar validerade och

reliabilitetstestade.

Manniskor i ditt liv

Manniskor i ditt liv ar fragor hamtade ur méatinstrumentet ISSI, Interview Scedule for Social
Interaction. ISSI ar skapat for att beskriva hur sociala relationer ser ut vid psykisk ohdlsa.
Originalet ar skapat av Henderson et al (1980) och har omarbetats for svenska forhallanden
och forkortats av Orth-Gomér och Undén (Orth-Gomér et al 1986; Undén & Orth-Gomér
1989). Foreliggande urval & hamtat ur den senaste, svenska, forkortade versionen och ar
saledes inte utvarderad och validerad som de tva ursprungsversionerna men kan ge en
uppfattning om hur det sociala natverket ser ut. Pa grund av enkétens redan stora omfang
valde vi att begransa oss till den forkortade versionen.

Sjalvskattad halsa
Enkaten som behandlar sjalvskattad halsa bestar egentligen av tva mindre matinstrument,
SRH-5 och SRH-alder (SRH star for Selfrated Health) (Idler & Benyamini 1997). SRH-5
mater den egna bedomningen av allméant halsotillstdnd och SRH-alder méter den egna
bedémningen av allmant halsotillstand jamfort med jamnarigas.

Matinstrumentet Sjalvskattad hélsa &r hdmtat ur ett storre sjélvskattningsinstrument som
anvands i den offentliga statistiken i Sverige, bland annat i Statistiska Centralbyrans rapport
Ohalsa- och sjukvard 1980-2005 som ger en statistisk belysning av befolkningens

halsotillstdnd. Matinstrumenten ar validerade och reliabilitetstestade.

KASAM 13

I forskningen kring det salutogena perspektivet skapade Antonovsky ett standardiserat
frageformulér i syfte att méata kanslan av sammanhang och visa pa vilket sétt den &r relaterad
till individens halsa (Antonovsky 1991). KASAM:s livsfrageformular” ar ett
sjalvskattningsinstrument som genom en sjugradig skala mater kansla av sammanhang utifran
de tre omradena: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Det ursprungliga
frageformularet konstruerades 1983 och bestod av 29 fragor. | Halsans mysterium (ibid.)

publicerades den kortversion omfattande 13 fragor som anvands i foreliggande studie.
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Matinstrumenten &r i bada versionerna validerade och reliabilitetstestade och forskning
pavisar ingen skillnad i reliabilitet och validitet mellan versionerna (Gassne 2008). KASAM-
skalan anvénds frekvent i internationell forskning och ligger till grund for ett stort antal

vetenskapliga artiklar och doktorsavhandlingar (Tamm 2002).

6.4.1 Pilotstudie

Fore utskick lamnades enkaterna till tre personer for kommentarer kring utformning och
forstaelse av de stéllda fragorna. En arbetskollega pa kliniken och tva personer utanfor
kliniken tog del av underlaget. De lamnade synpunkter som vi tog fasta pa och klargorande
andringar i materialet gjordes.

De féardiga enkéterna lamnades slutligen till klinikchefen samt till teamcheferna i ALS-

respektive tumorteamet.

6.5 Kvantitativ analys

Enkatsvaren har bearbetats i dataprogrammet SPSS (PASW Statistics 18, 2010). Resultatet
presenteras med hjalp av deskriptiv (beskrivande) och analytisk (forklarande) statistik i form
av tabeller, figurer och 16pande text (Gunnarsson 2010; Jacobsen 2007). | den analytiska
delen har vi anvant t-test, chi2-test och Mann-Whitneytest for att underséka om samband och
skillnader &r statistiskt sakerstallda dels inom en grupp av fragor och dels vid jamférelser

mellan grupper. Signifikansnivan bestamdes till 0,05 (Wahlgren 2009).

6.6 Metoddiskussion

I metoddiskussionen som féljer diskuterar och reflekterar vi kring de metodologiska val
och avgransningar vi gjort. Vi resonerar kring validitet och reliabilitet och om metod och
tillvagagangssatt tjanat studiens syften.

Valet av undersékningsgrupper ar sprunget ur vart intresse att kartlagga néarstaendes
upplevelser under en relativt kort sjukdomstid med dodlig utgang. Utifran vara kriterier kan
narstaende till patienter med ALS respektive hjarntumor anses utgéra en lamplig malgrupp.
Vart arbete i respektive team utgor dessutom en plattform av kunskap om sjukdomens forlopp
och vardbehov vilket ar en viktig forutsattning, inte minst infor sammanstallningen av
frageformularet. Kanske bidrar denna kunskap ocksa till eventuell forforstaelse och fordomar

som spelar in i var férmaga att skapa forstaelse for var malgrupp. Trots studiens kvantitativa
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angreppssatt narmar vi oss en hermeneutisk hallning betraffande hur var forforstaelse spelar
in i tolkningen av materialet. Gadamer (1997) framhaller att man som forskare aldrig kan ha
en helt neutral hallning. Gadamer anvénder istallet for-dom dar bindestrecket frigor oss fran
de negativa associationerna i ordet fordom. Gadamer menar att for-domar ar nagot vi bar med
oss nar vi forsoker forsta och ser for-domarna som forvantningar som ibland infrias, ibland
inte och ibland maste modifieras. Det &r just detta som, enligt Gadamer, innebér forstaelse
(ibid.).

Betraffande urvalet ger facit att avgransningarna, avseende tid och malgrupp, gav en
malgrupp tillrackligt stor for att generera ett material stort nog att analysera statistiskt och att
ge generaliserbara resultatet.

Beslutet att ta en forsta kontakt med de narstaende per telefon, trots att det var oerhort
tidskravande, var ett relevant beslut. Det var ett bra satt att informera om projektets innehall
och syfte och de narstaende gavs utrymme att stéalla fragor. Genom att "lyssna av”” dem vi
talade med i telefon kande vi heller inte att vi pressade nagon att medverka och principen om
att inte skada uppfylldes. Ett fatal personer dnskade inte delta alls men trots det utmynnade
var forfragan i langa samtal dar framfor allt negativa upplevelser av varden ventilerades.
Samtalen manade till eftertanke om vad som kunde vara orsaken till att dessa narstaende
fortfarande upplevde sa mycket ilska och smarta kring varden av den sjuke och vad som
kunnat goras annorlunda i omhandertagandet och bemotandet av de narstaende under
vardtiden.

Valet av métinstrument styrdes av det vi 6nskade veta samt att méatinstrumenten skulle vara
testade och validerade. Utgangspunkten var att forst samla information om de medverkandes
faktiska omstandigheter varfor vi behévde konstruera ett eget matinstrument. Sett i
backspegeln finner vi att det egenkonstruerade maétinstrumentet, sett till vad vi faktiskt ville
veta om de demografiska faktorerna, matte det vi ville méta och var valitt. Under efterarbetet
med enkaterna utkristalliserades dock ett antal omraden som kunde ha varit med och varit
relevanta for studien, till exempel fragor om socioekonomisk status och livsaskadning (Tamm
2002). | anslutning till fragestallningarna runt psykosocialt stod hade det varit intressant att
fraga om, och i vilken utstrackning, kuratorskontakt forekommit. Detta hade kunnat vara
vagledande i utvarderingen kring omradet psykosocialt stod. | det egenkonstruerade
frageformularet rymdes ocksa de dppna fragorna som utgjorde det kvalitativa inslaget i
studien. I analys- och resultatarbetet konstaterar vi att fragorna stallts pa ett sadant sett att vi
fick svar pa det vi ville veta och att svaren harmonierade med och kompletterade de

kvantitativa data som kom in vilket styrker det egenkonstruerade frageformularets reliabilitet.
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Dock kan i efterhand konstateras att skalorna i det egna matinstrumentet kunde ha graderats
pa ett annat satt for att bli tydligare. Intervallet borde ha graderats fran mycket daligt — mycket
bra i stallet for det befintliga mindre bra — mycket bra.

I valet av de 6vriga matinstrumenten var syftet att finna métinstrument som gav en
fordjupad bild av de svarande utifran deras upplevelse av den egna halsan, deras sociala
natverk och deras kansla av sammanhang och som var testade och validerade. | analysen av
data bedomer vi att de matinstrument vi valt motsvarade de Kkriterier vi stallt upp avseende
validitet och reliabilitet.

Studien genererade mycket material och bearbetningen och inmatningen i SPSS tillats ta
tid da det var ett bra tillfalle att bekanta sig med saval programmet som materialet. Vi var
ocksa mycket omsorgsfulla for att sékerstalla att inga data lagts in felaktigt. SPSS ar ett
program med till synes odndliga mojligheter och sett i backspegeln hade det kanske varit
tillrackligt att anvanda det betydligt mindre avancerade programmet Microsoft Office Excel.
Bearbetningen syftar till att géra datamangden dverskadlig och i vissa fall har data ocksa
forenklats eller klassificerats for att gora den hanterbar infor analysen (Olsson & Sorensen
2007). Den statistiska analysen bygger pa ett antal stallningstaganden och val av metod
utifran vad vi velat analysera och vilka hypoteser vi velat prova. Det insamlade materialet
beskrivs med deskriptiv statistik genom frekvenstabeller, box-plot (ladagram) och histogram
med normalfordelningskurva. Syftet ar att tydliggéra materialet sa mycket som mojligt for
lasaren. Vi hade en ambition att finna nagon sorts "medelmaende” eller "medeluppfattning”
bland de narstaende - inte for att redovisa i specifika siffror utan for att kunna peka pa en
trend eller tendens. Efter att ha sokt olika satt att visa det 6verskadligt fann vi att detta inte lat
sig goras. | stallet redovisas detta beskrivande i I6pande text och i tabeller. Inte ens i fragan
som avsag overlevnadstid forefoll ett medelvarde tillampligt &ven om antalet Gverlevda
manader lampade sig for en medelvardesberakning sett till sina kvantitativa variabler (Olsson
& Sorensen 2007). Da det fanns svar som lag langt ifran de 6vriga skulle ett medelvérde bli
missvisande (ibid.), pa samma sétt som medelvardesberakningen av de pahittade vardena
1, 3, 4, 7 och 9 far medelvérdet 4,8 medan 1, 3, 4, 7 och 90 far medelvardet 21 som ju heller
inte ger en bra bild av fordelningen. | stallet anvander vi i just fragan om 6verlevnadstid ett
ladagram som effektivt visar spridningen i svaren, sarskilt som vi har gjorde en jamforelse
mellan diagnosgrupper (Wahlgren 2009).

Bearbetningen av den analytiska statistiken préglades av val av testmetoder. Initialt
testades de flesta variabler mot varandra for att fa en 6verblick dver eventuella skillnader och

samband. Sammanfattningsvis efterstravades att utifran vara hypoteser visa om sambanden
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var signifikanta eller ej och detta illustrerades med p-varden. Det innebar emellertid
ytterligare stallningstaganden utifran att det finns flera satt att komma fram till p-varden.
Olika testinstrument lampar sig mer eller mindre bra for vart material. Som exempel kan
namnas att Mann Whitney-test genererar ett mer korrekt svar an till exempel t-test utifran
materialets storlek (Wahlgren 2009).

Dar det kvantitativa materialet och det statistiskt analyserade resultatet utgoér stommen i var
studie star svaren pa de 6ppna fragorna for nyanser och detaljrikedom. Eller som Andrew
Lang (1844-1912) en gang uttryckte det: ”He uses statistics as a drunken man uses lamp posts
- for support rather than for illumination” (Gunnarsson 2010).

I analysen av svaren i de 6ppna fragorna stod vi infor ytterligare val av tillvagagangssatt.
Hur skulle vi bast gestalta den information som framkommit ur de fritt formulerade svaren?
Ett sétt att hantera de fria svaren hade varit att géra en noggrann tematisering och rubrikféra
inkomna uppgifter for att sedan statistiskt summera och analysera dessa. Vi valde dock att inte
forsoka kvantifiera svaren utan lata dem sta for sina kvalitativa varden och, under teman,

redovisa dem som illustrerande exempel.

7 Resultat och analys

7.1 Fragor relaterade till varden vid neurologiska kliniken

7.1.1 Bakgrundsfragor
Totalt inkom 86 besvarade enkater: 17 (20 %) fran narstaende till ALS-patienter och

69 (80 %) var fran narstaende till patienter med hjarntumaor. Bland de narstaende till ALS-
patienter var konsfordelningen jamn med 8 man och 9 kvinnor. Bland de nérstaende till
patienter med hjarntumor var 19 man och 50 kvinnor. Totalt var det saledes 27 man och 59
kvinnor som svarade. Svarsfrekvensen i de olika fragorna var god. Varje fraga hade besvarats
av mellan 73 och 86 personer.

Sett till relationen de svarande haft till den avlidne noteras ingen egentlig skillnad mellan
diagnosgrupperna och majoriteten av de narstaende utgors av maka/make (80 %). De tre
ovriga svarsalternativen, son/dotter, foralder eller 6vrig narstaende, understeg 10 % per grupp.
Av de foraldrar som svarade kan noteras att samtliga var kvinnor. For évrig fordelning

avseende relation till den avlidne, se tabell 2.
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Tabell 2 Kén och relation till patienten

Relation till patienten
make/maka [son/dotter foralder |06vrig narstéende Total
n(%) n(%) n(%) n(%) n(%)
Kon man 22(81,5) 2(7,4) 0(,0) 0(,0) 27(100)
kvinna 47(79,7) 4(6,3) 7(11,9) 7(11,9) 59(100)
Total 69(80,2) 6(7,0) 78(8,1) 4(4,7) 86(100)

| fraga 2 efterfragas var patienten fatt sin diagnos. 12 (av 17) narstaende till ALS-patienter
och 40 (av 69) till tumdrpatienter svarar att de fatt diagnosen pa Neurologen i Lund. Syftet
med fragan var att ta reda pa om nagra skillnader i upplevelse kunde noteras beroende pa var
patienterna fatt diagnos. Av svaren framgar dock att manga har en oklar uppfattning om var
diagnosen stéllts och givits. Svaren kan darfor inte analysera vidare.

Fragor om tidpunkt for diagnos och dodsfall visar pa en medel6verlevnad pa 18,5 manader
for ALS-patienter och 20,5 manader for hjarntumaorspatienter. Har bor dock uppmarksammas
att det i tumorgruppen finns tre patienter med ovanligt lang 6verlevnad som drar upp
medelvardet genom att materialet ar relativt litet. Sett till medianvardet ar det 16 manader for
ALS-patienterna och 15 manader for hjarntumaérspatienterna. Spridning och medianvarde

illustreras i figur 1 nedan.

Hjdrn- = I— I - - -

tumbr

Diagnos

T T T T
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Figur 1 Spridning och medianvéarde av dverlevnadstid foér ALS- och hjarntumdorspatienter
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Trettiofyra patienter (39 %) hade insjuknat akut och 48 (56 %) smygande. Av patienterna
med smygande symtom hade 16 ALS och 32 hjarntumor. Akut insjuknade 34
hjarntumarspatienter men ingen ALS-patient. En hypotes var att det kunde finnas ett samband
mellan hur patienten insjuknade (akut eller smygande) och hur de upplevde informationen och
bemotandet vid diagnostillfallet. Detta analyserades med hjalp av en korstabell och chi2-test
men nagot signifikant samband framkom ej (p=0,45).

Pa fragan om tid fran symptom till vardkontakt uppger narstaende till ALS-patienter 2
till 18 manader och for hjarntumorspatienterna var samma tid 2 veckor till 10 manader. Tid
fran paborjad utredning till faststalld diagnos var for ALS-patienter mellan 2 och 72 manader
och for hjarntumaorspatienter mellan 2 veckor och 48 manader. | bada fallen framgar att det ar
langre tid bade fran symptom till vardkontakt och fran paborjad utredning till diagnos for
ALS-patienter an for hjarntumarspatienter, vilket ocksa kan styrkas med ett statistiskt
sakerstallt samband (p=0,04). Noteras bor ocksa att det ar sallsynt med langa utredningstider
for hjarntumarspatienter och i de fall langa utredningstider uppges kan det bero pa att
patienten forst utretts och/eller behandlats pa annan klinik for annan diagnos, till exempel
psykisk insufficiens eller utmattningsdepression, som senare reviderats. Nar det géller
utredningstid kan svarigheter att komma ihag och att i efterhand precisera tidsrymder ha
paverkat svaren.

Svaren géllande fragestallningarna om patienten haft funderingar kring den senare stallda
diagnosen och om patienten informerats om att det var en méjlig diagnos bedéms som nagot
osakra eftersom det ar narstaendes uppfattning om vad patienten visste som besvaras. En
osakerhet som ocksa aterspeglade sig i svaren da sa manga som 23 % besvarat fragorna med

vet ej.

7.1.2 Fragor kring diagnostillfallet
De flesta patienter hade nagon narstaende med sig vid diagnostillfallet, cirka 90 % i bada
diagnosgrupperna.

Svaren pa fragorna kring information om sjukdom och behandlingsmojligheter samt
fragorna om bemétandet av patient och narstaende ar graderade i en fyrgradig skala fran 1-4
dar 1 & mindre bra och 4 mycket bra. Mellanvérdena 2 och 3 har inte angivits i ord. For att
gora redovisningen mera 6verskadlig har svarsalternativen dikotomiserats, det vill séga
indelats i tva grupper, dar de som angivit svarsalternativ 1-2=mindre bra utgor en grupp och

de som svarat 3-4= bra/mycket bra en grupp (se 6.6 Metoddiskussion).
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Femtioen narstaende (63 %) svarade att de uppfattade informationen om sjukdomen vid
diagnostillfallet som bra/mycket bra och lika manga uppfattade informationen om
behandlingsmojligheter som bra/mycket bra. Nagon skillnad i uppfattning mellan
diagnosgrupperna kunde inte noteras och hypotesen att det kunde finnas ett samband mellan
diagnos och upplevelsen av diagnostillfallet kunde forkastas. Detta analyserades med hjélp av
en korstabell och chi2-test men nagot signifikant samband framkom ej (p=0,42).

Betraffande fragan om hur de narstaende uppfattat att patienten bemétts vid diagnostillfallet
svarade 50 personer (65 %) bra/mycket bra och 54 personer (70 %) svarade att de som

narstaende blivit bra/mycket bra bemétta.

7.1.2.1 Oppna fragor kring diagnostillfallet

De oppna fragorna besvarades av 47 personer (55 %). Manga hade skrivit utforligt,
inlevelsefullt och inte sallan mangordigt. For att géra den stora mangden information
hanterbar sorterades den grovt in under fyra teman: Kénslor, organisation, positivt och
negativt.

Att ett besked om en livshotande sjukdom vacker starka kanslor &r sjalvklart och de allra
flesta som skriver om diagnostillfallet uttrycker de kanslor de upplevt i starka ordalag:
”Chock”, ”dédsdom”, "fruktansvért”, “omtumlande”, "overklighetskansla”, helt fortvivlad”
ar vanliga exempel. Nedan foljer citat direkt hamtade ur enkaterna.

”’Det var en skrammande upplevelse som det géllde att vara stark infor och forsoka forbli det. Jag var
nog i chock det mesta av tiden.”” (Sambo till hjarntumdrspatient)

”Kan inte minnas att jag efter hans dod eller innan fatt nagot erbjudande om stod i ndgon form”
(Maka till ALS-patient)

”Hela véarlden rasade. Jag har fortfarande mardrommar om just det tillféallet.” (Make till
hjarntumdrspatient)

Allt var kaos. Jag trodde jag skulle férlora honom redan da!””(Sambo till hjarntumorpatient)
Fruktansvart daligt. Lakaren lamnade beskedet. Mor skrek rakt ut.” (Dotter till ALS-patient)
Citaten ger uttryck for k&nslor i chockfasen dar den drabbade utsatts for starka
pafrestningar (Cullberg 1999). Den drabbade kan ocksa ha svart att efterat minnas vad som
skett och ha vara svart att ta in information. Cullberg framhaller att medicinsk information
ofta tenderar att presenteras i anslutning till att ett chockartat besked lamnas varfor narstaende
och patienter kan uppleva att viss information aldrig lamnats. | chockfasen ses ibland kraftiga
héftiga reaktioner dar den drabbade skriker eller rusar omkring medan andra ter sig till synes

oberdrda och inte ger uttryck for ett inre kaos (ibid.).
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Under rubriken organisation ryms synpunkter och upplevelser av vardens struktur. Det ar
viktigt att exemplifiera dven detta da det aterkommande omnamnts som betydelsefullt vid
diagnostillfallet.

’Min man fick beskedet alldeles sjalv. Jag hade ringt till mottagningen innan besoket for att héra om
jag borde vara med. Svaret var att det fick jag avgdra sjalv. Det borde ha varit ja!”” (Maka till ALS-
patient)

’Nagon borde varit dar och pratat vidare” (Dotter till hjarntumorpatient)

”Jag upplevde att informationen var mycket rak och tydlig. Vi fick radet att skriva testamente.” (Maka
till ALS-patient)

’Bra med nagon att vanda sig till, till exempel kontaktsjukskoterskan — stor trygghet”” (Maka till
hjarntumdrpatient)

”Trygghet att det fanns ett team man kunde vanda sig till och att vi fick traffa skdterska och kurator”
(Maka till ALS-patient)

Perioder har funnits da patient och nérstaende undanhallits information om att den aktuella
sjukdomen éar livshotande och obotlig. Istéllet skulle man skyddas fran detta svara besked.
Andra perioder tillbaks i tiden har det varit sa att narstaende skulle fa veta allvaret i
situationen medan patienten skulle ges hopp om tillfrisknande (Salander 2003; Bolmsjd &
Hermerén 2001). | dagslaget star det klart att patientens alldeles speciella utsatthet i samband
med besked om svar sjukdom gor att det behdvs en fortroendefull atmosfar dar relationen
mellan den som ger information och den som &r mottagare upplevs som barande och trygg
(Friedrichsen 2002; Salander 2003). Viktigt &r ocksa att information om majlighet till
behandling och symptomlindring ges och att patient och narstaende far veta vart de kan vanda
sig med fragor av olika slag. Detta for att slippa den ensamhets- och 6vergivenhetskéansla som
annars ofta infinner sig. Trots svarigheten att fa ett sa tungt och livsavgérande besked som
information om att ens narstaende har sjukdomen ALS eller hjarntumér finns det bland svaren
anda uttryck for det man upplevt som positivt i samband med diagnosbeskedet och vilka
faktorer som &r viktiga for hur man klarar fortsattningen.

’Bra, sakligt och med planeringen. Lakaren hade tid att svara” (Maka till hjarntumdorspatient).

’Raka och sakliga, arliga med vad man ej kunde veta, fick telefonnummer till kontaktsjukskoterska —
stor trygghet™ (Maka till hjarntumdrspatient).

’Lakaren visade stor empati och personligt engagemang [...] aven kuratorn visade stor forstaelse och
bidrog till att bemdta anhdérigas olika uppfattningar™ (Make till ALS-patient)

Det fanns ocksa narstaende som upplevde situationen kring diagnosbeskedet som ett
negativt mote.

Mycket véantan, svart att fa kontakt, olika lakare, lakaren lamnade mig med obesvarade fragor”
(Maka till hjarntumdérspatient).
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”Informationsproblem, tog tid[...]Samordningen vad galler information till oss fungerade daligt —
hade en kénsla av 6vergivenhet”(Maka till hjarntumdérspatient)

Jag fick en forsta information pa akuten. | ett rum dar personal som inte ’hérde till”” min man
uppehdll sig. Min man fick information av en inrusande doktor ndr mina barn var narvarande men
inte jag som var och hamtade saker och nycklar pa makens arbete. Ren, hard, information som ingen
av de narvarande nansin glommer. Barnen bad att de skulle vanta pa mig, men det tyckte inte
lakaren.” (Maka till en hjarntumérspatient)

’Ingen empati utan ’sa har ar det och tack s& mycket™[...] Sen bar det av hem och vi var helt tomma
och handlingsférlamade. Vad vi sen skulle géra harnést var upp till oss.” (Dotter till en ALS-patient)

| tidigare studier (Salander 2003) framkommer ett antal faktorer som &r av stor vikt for att
motet kring diagnostillfallet inte ska upplevas som sa negativt att det finns risk for att denna
upplevelse ligger till grund for en fortsatt negativ upplevelse av kontakten med varden.
Exempel pa sadana faktorer ar att inte vara ensam vid diagnosbeskedet och att det ar av vikt
att lakaren har tid att forklara och att lyssna. En ”understddjande atmosfar” har enligt Salander
(ibid, sid. 89) stor betydelse. Information kring behandling och symptomlindring, vilken kan
inge hopp, ar viktigt och dven lakarkontinuitet samt att slippa langa vantetider efterfragas. Det
ar av storsta vikt att den som lamnar ett svart besked ar medveten om den kansla av utsatthet
och évergivenhet som ar vanligt forekommande hos dem som ar mottagare av sadana besked
(ibid.). Att drabbas av livshotande sjukdom och sorg innebar enligt Lilled (2005) “att
ofrivilligt tvingas omformulera framtiden™. Har kan en koppling goras till teorin om de tva
varldarna (Richt 1993; Svensson 1993) dar moétet mellan sjukhusmiljé och den vardag som
patient och narstadende kommer fran utgor varsin varld. Vid motet mellan narstaende och till
exempel lakare agerar lakaren (eller annan vardpersonal) utifran sina kunskaper och sina
ramar och patient respektive narstaende utifran sin verklighet och de krav vardagslivet stéller
pa dem. Att vara medveten om dessa tva varldar gor det lattare att forsta att kommunikationen

ibland har svart for att fungera optimalt mellan patient eller narstaende och vardpersonal.

7.1.3 Fragor kring 6ppen- och slutenvard

Tva av undersokningens mest centrala omraden utgors av fragestallningar kring hur
narstaende upplevt kontakten och omhéndertagande i 6ppenvard (fraga 17) respektive
slutenvard (fraga 18) pa Neurologiska kliniken i Lund. Varje omrade har i sin tur sju
efterfoljande delfragor kring foljande omraden: information, framforhallning, kontinuitet,
psykosocialt stod, bemotande och teamomhéandertagande. Under 6ppenvard fragas dessutom
om upplevelsen av tillgangligheten och under slutenvard finns fragan om hur omvardnaden

upplevts. Varje omrades delfragor ar preciserade och forklarade i frageformularet for att om
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mojligt undvika tvetydigheter och olika tolkningar. Dock finns det risk for att detta inte helt
kunnat undvikas och nar det galler omradet 6ppenvard framkommer att narstaende i nagot fall
tolkat det som Gppenvarden i till exempel primarvarden.

Svarsalternativen i fraga 17 och 18 &r graderade fran mindre bra (1) till mycket bra (4) (se
6.6 Metoddiskussion). Mellanvérdena 2 och 3 har inte angivits i ord. For att géra
redovisningen mera éverskadlig har svarsalternativen dikotomiserats och de som angivit
svarsalternativ 1-2=mindre bra utgor en grupp och de som svarat 3-4= bra/mycket bra en
grupp.

Resultatet redovisas i tabellen nedan (se tabell 3). Av resultatet framgar att det inte
foreligger ndgon markant skillnad mellan omdémena betraffande 6ppen- respektive
slutenvard. Procentuellt noteras ett par procents skillnad. Slutenvarden noterar hogre varden i
samtliga fall utom avseende teamomhéandertagandet. Delfragor som skiljer sig mellan 6ppen-
och slutenvard, tillganglighet respektive omvardnad, kan inte jamforas. Den delfraga dar flest
svaranden har svarat bra/mycket bra (79 %) ses i fragan som avser omvardnad. Fragan om
psykosocialt stod ar den delfraga dar minst antal svarande har svarat bra/mycket bra i bade
oppen- (53 %) och slutenvard (55 %). Pa fragan om psykosocialt stod har 15 % avstatt fran att
svara pa fragan vilket ar fler an pa ovriga fragor. Detta kan ha paverkat resultatet men kan
ocksa, tillsammans med svaren under de 6ppna fragorna, forstas som att fragan inte var

tillrackligt preciserad.

Tabell 3 Svaren pé fraga 17 och fraga 18

Andel i % som svarat | Andel i % som svarat

bra/mycket bra i bra/mycket bra i fraga

frdga 17 18
Information 68 71
Framforhallning 65 66
Kontinuitet 63 63
Tillganglighet/Omvardnad 67 79
Psyko-socialt stod 53 55
Bemotande 73 74
Team-omhandertagande 73 72

7.1.3.1 Statistisk analys

Delfragorna har ocksa analyserats statistiskt for att undersoka eventuella samband. Resultatet
av delfragorna har kors-tabulerats och analyserats utifran kon, relation till patienten,
overlevnadstid och jamforelse mellan diagnosgrupper. I analyserna har Mann-Whitney och

t-test anvants.
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Kon

| materialet kan konstateras att antalet narstaende man ar halften sa stort som antalet
narstaende kvinnor. Kopplat till delfragorna kring 6éppen- och slutenvarden har mannen
genomgaende svarat bra/mycket bra i storre utstrackning an kvinnorna. Dock kan detta inte
statistiskt sékerstéllas (p=0,25-0,88).

Relation till patienten

Ett samband som undersoktes var om det kunde finnas ett samband mellan vilken relation den
narstaende haft till patienten och hur de besvarat delfragorna. Nagot sadant samband kunde
inte statistiskt sékerstallas da 80 % av svaranden var maka/make och resterande jamt fordelat
pa évriga relationsgrupper (foraldrar/barn/évriga) som var och en var for fa for att analysera
statistiskt.

Overlevnadstid

Utifran resonemang kring om det kunde finnas samband mellan 6verlevnadstidens langd och
uppfattningen om varden analyserades detta statistiskt. En hypotes var att en lang
overlevnadstid skulle kunna bidra till att hitta ett forhallningssatt till bade sjukdomen och
varden vilket skulle kunna leda till en mer positiv installning till varden. En annan hypotes var
att en lang dverlevnadstid skulle kunna leda till storre kdnslomassig uttrottning och till att
forstarka en negativ installning. Nagot samband mellan 6verlevnadstid och fragorna kring
upplevelserna av motet med varden gick inte att statistiskt faststalla

(p=0,21 - 0,81).

Oavsett om patientens dverlevnad &r lang eller kort &r det viktigt, bade for patient och
narstaende, hur kontakten med varden gestaltar sig. | litteraturen framkommer ett ofta uttalat
missnoje med sjukvarden (Svensson 1993). Den sjuke har svart att patala eventuella brister
med hansyn till sitt beroende av att bli hjalpt. Petersson, Westholm och Blomberg (1989, sid.
143) uttrycker det sa har; "Att vara sjuk ar att delvis forlora kontrollen saval 6ver sin person
som Over sin situation.” For att bygga upp ett fortroende kravs att patient och narstaende mats
med respekt och forstaelse (Piltz & Gustavsdottir 1992) och att det fran vardens sida finns en

medvetenhet om eventuella krisreaktioner (Cullberg 1999).

Jamforelse mellan diagnosgrupper
Enar syftet med undersokningen inte var att géra en komparativ studie utifran diagnos var det

anda intressant att titta pa skillnader och likheter mellan diagnosgrupperna. Delfragorna i
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fraga 17 och 18 analyserades statistiskt och betraffande information, framférhallning och
kontinuitet kunde obetydliga skillnader noteras, men nagot statistiskt sakerstéllt samband
kunde inte faststéllas.

Pa fragan om tillganglighet (som avsag enbart 6ppenvarden) dar 67 % svarade bra/mycket
bra var narstaende till hjarntumaorspatienterna mer positiva &n ALS-patienternas narstaende
och ett statistiskt samband kunde sékerstallas (p=0,04). Aven i omvardnadsfragan (som enbart
avsag slutenvard) dar 79 % svarade att de tyckte det var bra/mycket bra var
hjarntumdrspatienternas narstaende nagot mera positiva i sina omdomen och ett statistiskt
sékerstéllt samband kunde faststallas (p=0,046)

Upplevelsen av bemétandet inom éppenvarden noterade den storsta skillnaden (p=0,01)
mellan diagnoserna dar hjarntumaorspatienternas narstaende i hogre grad valt svarsalternativet
bra/mycket bra. Aven inom slutenvarden hade hjarntumaérspatienternas narstaende i hogre
grad valt svarsalternativet bra/mycket bra (p=0,02).

I jamforelse mellan diagnoserna avseende psykosocialt stod var nérstaende till
hjarntumdrspatienterna nagot mer positiva an ALS-patienternas narstaende och ett statistiskt
samband kunde sakerstéllas bade inom dppenvarden (p=0,02) och inom slutenvarden
(p=0,03).

Aven inom teamomhandertagandet noterades ett statistiskt sakerstallt samband utifran att
hjarntumdrspatienternas narstaende varit nagot mera positiva i sina omdomen i bade

oppenvard och slutenvard (p=0,02 och p=0,03).

7.1.4 Fragor kring andra vardgivare
Syftet med fragorna kring andra vardgivare var att skapa en sa heltackande bild av
patienternas vardkontakter som mojligt. Det visade sig att de flesta, 85 patienter (99 %) hade
kontakt med nagon annan vardgivare. Av dessa hade 36 patienter kontakt med 1 annan
vardgivare, 20 med 2, 16 med 3 andra vardgivare och 4 hade kontakt med 4 andra vardgivare.
| bedomningen av hur narstaende upplevde de olika kontakterna har svarsalternativen
dikotomiserats i intervallen 1-2=mindre bra och 3-4=bra/mycket bra pa samma sétt som i
fragorna kring diagnostillfalle och 6ppen- respektive slutenvard.

Sjuttionio hade kontakt med kommunen och av dessa upplevde 75 % kontakten som
bra/mycket bra. Exakt samma bedémning forelag bland de 56 som hade kontakt med
primarvarden. 51 hade kontakt med forsakringskassan varav 80 % svarat att de upplevt

kontakten som bra/mycket bra. 17 uppgav att de haft kontakt med ytterligare annan
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vardgivare och dessa kontakter har i 82 % av fallen bedémts som bra/mycket. En genomgang
av de fria formuleringarna dar annan vardgivare kunde preciseras visar att narstaende ofta
angivit vardgivare som ar kopplade till de fortryckta svarsalternativen, till exempel
primarvard och kommun. Det mest forekommande alternativet utover de fortryckta
svarsalternativen var olika palliativa enheter. Harutéver namndes enstaka andra vardgivare
som privata terapeuter och psykologer, alternativmedicin och Internet.

Ytterligare orsak att undersoka hur de narstaende bedémde andra eventuella vardkontakter
var att se om det fanns nagot monster mellan dessa svar och hur de bedémde kontakten med
varden vid Neurologen. Nagot samband mellan omdémena i fragorna kring 6ppen- och
slutenvard och omdémena i fragorna om andra vardgivare har inte kunnat statistiskt
sakerstallas. Dock fors ett resonemang kring detta vid analysen av de 6ppna fragorna (se
7.1.4.1).

For att fa en tydligare bild av hur narstaende svarat har stickprov gjorts och nagra enkater
detaljgranskats manuellt. For att exemplifiera hur olika det kan se ut redovisas har svaren fran
tre enkater. Har har svarsalternativen inte dikotomiserats utan anges i nominella varden (1-4)
for att tydliggdra spridningen.

e Man, narstaende till en hjarntumorspatient, betygssatter kommun och forsékringskassa
som 1 men svarar genomgaende 4 pa samtliga 14 fragor om 6ppen- respektive
slutenvard inom Neurologiska kliniken.

e Kvinna, narstaende tillhjarntumaorspatient, har svarat 1 pa 13 av 14 fragor avseende
oppen- respektive slutenvard pa Neurologiska kliniken och 2 i den sistnamnda. |
omdémena om kommun och priméarvard har hon svarat 2 respektive 3.

e Man, narstaende till ALS-patient, betygsatter sina kontakter med kommun, priméarvard
och annan med 4 och 10 av fragor om 6ppen- respektive slutenvard pa Neurologiska
kliniken med 4 och resterande med 3.

7.1.4.1 Oppna fragor kring andra vardgivare

I anslutning till fragan om hur narstaende upplevt kontakten med andra vardgivare fanns
majligt att med egna ord kommentera och ge synpunkter. Totalt hade 45 personer (52 %)
skrivit ner sina synpunkter. | den statistiska delen framkom Overvéagande positiva svar
avseende kontakten med andra vardgivare men de som svarat med egna kommentarer &r i
huvudsak negativa. De omdémen som gavs avsag kontakten med kommunen, priméarvarden,
forsakringskassan och i nagot fall annan vardgivare.

Betraffande de negativa kommentarerna var en aterkommande uppfattningen att det ute i

kommuner och i primarvarden rader dalig eller bristande kunskap kring sjukdomarna ALS

34



och hjarntumor. Flera understryker ocksa i sina svar att det ar dalig kommunikation mellan de
olika inblandade vardgivarna. Detta medfor att den narstaende i manga fall tar pa sig ett
alltfor stort ansvar med en kansla av maktloshet, ilska och frustration som foljd
(Socialstyrelsen, 2006). Om till exempel kommunikationen och samarbetet inte fungerar
mellan den neurologiska specialistkliniken och respektive kommun eller primarvard 6kar den
redan tunga bordan bade fysiskt och psykiskt (Wideheim et al, 2002). Kénslan av maktloshet
och att inte bli bekraftad kan ocksa leda till att man isolerar sig och upplever att man hela
tiden maste kampa for att bevaka sin ratt.

Nedan foljer ett antal citat fran narstaendes beréttelse under teman som organisatoriska
problem, bemdétande, ilska och trotthet samt att bli vardare. Teman som ar aterkommande
aven i de andra svaren varfor vi menar att exemplen belyser helheten.

Organisatoriska problem:

”Kontakt med kommun och primarvard fungerade inte — hade ej kunskap om sjukdomen, forstod ej
allvaret, saknade empati — vagade ej ta tag i problem” (Foralder till hjarntumadrspatient).

Vardel6s kommunikation mellan inblandade parter, ingen tog ansvar, frustration och svart att fa
kontakt™ (Maka till hjarntumorspatient).

Svart fa tag i lakare. Dalig kommunikation, Kansla av évergivenhet™ (Maka till hjarntumaérspatient).
Exempel pa bemotande:

”Bra kontakt med kommun och hemtjanst — de horde hela tiden av sig och fragade om vi ville ha
hjalp.” (Make till ALS-patient).

Stor hjélp av kommunens skoterskor och hemtjéanst. Underbara manniskor som fanns for oss...”
(Maka till hjarntuma@rspatient).

’Stort stéd for mig som anhorig att ha telefonkontakt med tumérteamet i Lund. Alltid k&nt att jag som
anhorig fatt stort stod[...] mina tankar och kanslor har tagit pa allvar och det har givits tid for detta”
(Maka till hjarntumdérspatient).

”Primarvarden saknar kompetens, uselt bemotande™ (Syskonbarn till hjarntumorpatient).
’Lakaren tittade inte pa mig, ganska oméanskligt (Sarbo till hjarntumarspatient).
Uttryck for ilska och trotthet:

”Fk- helt omdjliga. Den sjuke behdver en bodygard. Patienten klarar inte detta sjalv’” (Sambo till
hjarntumdrspatient).

Kommun och primarvard vardeldsa — inget att luta sig emot™ (Make till hjarntumaérspatient).
Om att bli vardare och den standiga kampen:

”Nar pappa blev inlagd pa sarskilt boende var det katastrof. Ingen hade kunskap om denna sjukdom
Jag och min syster fick jobba dygnet runt dar”’(Dotter till ALS-patient).

Jag fick sjalv saga till vad som skulle gdras. Sjalv tala med min son till slutet — det som lakarna
skulle ha sagt™ (Foralder till hjarntumdrspatient).
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”Var en kamp fran forsta till sista minuten. Bemétande under all kritik™ (Foralder till
hjarntumdrspatient).

Fick for lite hjalp i hemmet — heltidpassning av min make™” (Maka till hjarntumorspatient).

Personer som pa flera plan upplever att ingen lyssnar pa dem kan fa en mer negativ
instélining 6ver lag & om de kanner sig vél bemétta, sedda och bekraftade (Adelbratt 2000).
En hypotes som funnits med under arbetets gang var att en negativ instéallning betraffande en
vardgivare skulle farga av sig aven pa andra vardgivare. En hypotes som prévats men nagot
statistiskt samband har inte gatt att sékerstélla. Situationen ar komplex och manga faktorer
kan paverka hur man svarar. Enligt Dyregrov (2008) kan det, utdver yttre faktorer, vara
faktorer hos den krisdrabbade sjalv som till exempel personliga egenskaper, alder, varderingar
och hur man sedan tidigare ser pa sig sjalv och sin férmaga att hantera svara situationer.

Personens livssituation i dvrigt kan ocksa vara av vikt.

7.1.5 Oppna fragor kring narstdendes upplevelser

Tillsammans med de tidigare redovisade svaren i de éppna fragorna kopplade till
diagnostillfallet och andra vardgivare, utgér fragorna runt de narstaendes kanslomassiga
upplevelser och vad som varit betydelsefullt och avg6rande under vardtiden undersokningens
kvalitativa inslag. De svarande hade mojlighet att formulera sig fritt och férhoppningarna var
att identifiera de faktorer som varit av betydelse for hur narstaende upplevde processen fran
diagnos till dod. Svaren pa de 6ppna fragorna 21-23 redovisas under respektive fraga.

Fraga 21: "Tidigare forskning visar att narstaende till svart sjuka ofta ként sig anstrangda
och belastade. Med vilka ord skulle Du beskriva Dina upplevelser under patientens
sjukdomstid?”

Syftet med ovanstaende fraga var att ringa in de narstdendes egna upplevelser. Fraga 21
besvarades av 76 personer (88 %) och de flesta var utforliga i sina beskrivningar och delade
Oppet med sig av svara och privata kanslor. Manga gav uttryck for kris i olika skeden. Manga
beskrev sina upplevelser som praglade av den rent praktiska arbetsbelastning de stod under
sasom vardare till den sjuke. Manga upplevde vanmakt i att mitt ett kanslomassigt kaos vara
tvungna att vara den som tog ansvar for varden och vardagen. Vissa ord aterkommer i de
Oppna svaren: overklighet, oro, maktléshet, ensamhet, jobbigt, bundenhet, besvikelse, sorg,
kaos, skuldkanslor, dalig sémn och fysiskt och psykisk anstrangning. Ord som bildar teman
som redovisas under rubrikerna: maktloshet, belastning och kérlek.

Ordet maktloshet var det enskilda ord som aterkom oftast. Maktléshet infor sjukdomen och

sorgen. Maktloshet infor samarbetet och kontakten med varden och samhéllet. En maktloshet
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som kan hanforas till teorin om de tva varldarna (Egidius 1986; Richt 1992; Starrin &
Svensson 1994; Svensson 1993) utifran att narstaende a ena sidan och sjukhuspersonal a
andra sidan har olika upplevelser av samma situation. Under rubriken maktloshet ryms ocksa
kénsla av overklighet, otillracklighet, ilska, ledsnad, besvikelse och oro. Nedan foljer direkta

citat pa temat maktlGshet.

Fullkomligt maktlos. Ett evigt tjatande och ringande runt pa olika instanser utan att fa kontakt och
svar pa fragor” (Sarbo till hjarntumarspatient)

””Jag kande mig otillracklig, hade ofta daligt samvete trots att jag var hos honom varje dag fran
morgon till sen kvall. Det var psykiskt mycket anstrangande — jag maste ju vara den starka.” (Mor till
en hjarntumorspatient)

’Jag var i en smal tunnel. Végrade bli svag. Forfarlig situation.”” (Sambo till hjarntumdrspatient)

Besviken pa vardens otillganglighet och fixering vid egen fortrafflighet och svarighet att forsta
individuella resurser” (Make till ALS-patient)

’Kandes meningslost och som ett han att ga pa lakarbesok for att visa upp enbart hur mycket samre
patienten blivit.”” (Maka till ALS-patient)

Att varda den sjuke hemma berérde manga narstaende ur flera perspektiv och beskrevs
aterkommande som en kalla till bade gladje och sorg men ocksa som mycket belastande. Rent
omsorgsmassigt kravde det mycket av de narstaende. Bade ALS- och hjarntumadrspatienter
har ett stort och accelererande omvardnadsbehov som inte séllan & medicinskt kravande.
Behovet av att standigt finnas till hands och att helst ligga steget fore upplevdes som mycket
krdvande. Citaten nedan ryms under temat belastning.

”Varda, lyfta, hjalpa, finnas till hands.”” (Maka till hjarntumorspatient)
”Jag ar tacksam att jag fick varda honom” (Maka till ALS-patient)

Kande mig mycket hart belastad [... ]. Blev ofta sa att jag fick félja med mamma pa olika
behandlingar med mera vilket innebar att jag inte kunde se till mina egna behov.” (Dotter till ALS-
patient)

’Kénde inte det som en belastning. Tyckte vi fick en mycket ndra kontakt.” (Moster till
hjarntumdrpatient)

””Jag kunde inte koppla av. Jag sov inte pa tre manader pa slutet av sjukdomen.””(Make till ALS-
patient)

Som Irvin Yalom papekar i Strang (2007, sid.77): "Ingen kan ta bort en persons
existentiella ensamhet, men karlek gor den mojlig att uthérda”. Under temat karlek citerar vi
har det hoppfulla som aterkom i flera av svaren.

”Gladje — Sorg. Livet var oss pa nagot satt anda nadigt. Vi var anstrangda och belastade men
upplevde det inte sa. Det var en enorm gladje att fa géra allt som underlattade, skapade narhet och
varme. Det gar inte att ana vilka resurser man bar pa och kan ta till [...] Att se sin dlskade forlora
funktioner allteftersom ar tungt. Att inse att detta ar vart liv blir som en projektil i hjartat.” (Maka till
ALS-patient)
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””Jag skotte min fru under hela sjuktiden. Det var det svaraste jag upplevt. En fullstandigt vidrig
upplevelse att se den man alskar brytas ned!” (Make till hjarntumdrspatient)

Forvirring, radsla, hoppléshet, sorgsenhet, stress, trétthet, 1asthet, kanslor av att allt var en kamp.
Men vi lyckades ta tillvara var tid som vi hade och gjorde manga bra saker!”” (Sambo till
hjarntumdrspatient)

Fraga 22: "Vad anser Du vara avgorande i varden av patienten for hur Du hanterade
tillvaron under patientens sjukdomstid och tiden strax darefter?”

Fraga 22 har besvarats av 58 personer (67 %) och syftet var att hitta de faktorer som varit
avgorande for hur narstaende hanterade sjukdomstiden och tiden strax darefter. Bland svaren
aterfinns bade de orsaker som legat till grund for saval negativa som positiva upplevelser. De
citerade svaren tematiseras inte ndrmare utan kan rubriceras under stod eller avsaknaden av
stod. | just den har fragan kan konstateras att en majoritet av de svarande varit positiva i sina
omdomen. De som upplevt det stod de fatt som positivt och tillrackligt uppger att just detta
varit avgorande for hur de sjélva hade det under sjukdomstiden och strax dérefter.

”Avlastning. Jag hade 3 timmar per vecka” (Make till en ALS-patient)

’Hjéalpen och stddet som teamet gav med hjalpmedel och vad som kunde underlatta fér min
make.””(Make till ALS-patient)

””Att min moster var vanlig och 6dmjuk gjorde att vardpersonalen behandlade henne val vilket gjorde
att jag kdnde mig trygg i hur hon behandlades” (Syskonbarn till ALS-patient)

’Bra kontakter med personalen samt egna samtal med kuratorn” (Sambo till hjarntumaorspatient)
’Det gick alltid att fa tag pa nagon” (Maka till en hjarntumaorspatient)

“Att alltid vara steget fore och patala behov och I6sningar for att snabbt och friktionsfritt fa saker pa
plats” (Maka till ALS-patient)

De som uppger avsaknaden av stod som en forutsattning for hur de madde beskrev det ofta
som ensamt och en kamp for vard.

”Kéampandet” (Maka till ALS-patient)

Kande mig ensam gentemot vard och samhalle och tankte att det galler att vara stark och klara sig
sjalv.”” (Maka till ALS-patient)

Fullt upp med att sakra upp basta mojliga vard. Det ska inte behdvas en vakt! Det enda man mottes
av var telefonsvarare (Sambo till en hjarntumdrspatient)

””Att patienten bara var ett personnummer som har en diagnos och anda ska do. Jag hade sa mycket
ilska inombords for att inte bli tagen pa allvar.” (Hustru till hjarntumaorspatient)

En hustru till en ALS-patient svarar pa fragan om vad som varit av betydelse for det egna
maendet att det var att maken fick plats pa sérskilt boende under sin sista tid. Detta tolkas som

att det varit positivt for hustrun utifran den avlastning det medférde for henne. Samtidigt
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svarar hon pa fragan om vilka faktorer som varit avgérande for hur hon har det idag att det
ocksa var att maken fick vistas sin sista tid pa sarskilt boende. Hon uppger att maken
behandlades fornedrande och det plagar henne &n idag att han tvingades vara dar mot sin vilja
for att underlatta for henne. Samma situation genererade saledes bade bra och daligt maende
och visar pa komplexiteten i situationen. Bade positiva och negativa erfarenheter kan utgora
faktorer som ar av betydelse for det egna maendet nu och da.

Fraga 23: "Vilka faktorer anser Du kan ha haft betydelse for hur Du har det idag?”

Denna fraga sammanfattar vad under vardtiden de narstaende uppfattar som betydelsefullt
och avgorande for hur de mar idag. Vid genomgang av de inkomna svaren visar det sig att de
aven under tidigare fragor svarat pa sadant som kan tolkas ha betydelse for hur de har det
idag. Fragan har besvarats av 70 personer (81 %) och vid genomlasning av de givna svaren
framkommer tankar och synpunkter som gar att hanfora till teman liknande dem i de tva
foregaende fragorna namligen; maktloshet, omvardnad, kérlek samt temat socialt natverk.

Maktloshet ar, som namnts, ett aterkommande tema bade i tidigare forskning och i de
narstaendes svar (Socialstyrelsen 2006; Wideheim et al 2002).

Bar fortfarande pa upplevelsen av ett hemskt lakarsamtal pa telefon. Mar fortfarande illa av det”
(Sambo till hjarntumérspatient)

’Lever idag ett ganska bra liv men livradd for att sjalv hamna pa sjukhus ** (Sarbo/sambo till
hjarntumdrspatient)

’Man maste nastan vara medicinskt kunnig for att fa ratt hjalp. Man maste ha armbagar och slass for
sin sak. Personligen &r detta en av de tuffaste perioderna i mitt liv.”(Dotter till ALS-patient).

’Mar bra idag men det ar inte tack vare nagra kontakter med varden. De var obefintliga och kunde
nog ha stark mig om dom funnits” (Maka till ALS-patient)

Det framkommer ocksa att det ar av allra storsta vikt hur omvardnaden av den sjuke
fungerar. Att fa vardas hemma, om det ar det man helst vill, och i annat fall att den sjuke fatt
basta tankbara vard och omvardnad ar det som i nulaget har betydelse for hur narstaende mar
och orkar aven i nulaget. Detta beskrivs ocksa i manga tidigare studier (Adelbratt 2000;
Andershed 1999; Sahlberg Blom 2001; Wennman-Larsen 2007).

’Det goda igenkannande bemdtandet fran personalen, tryggheten att man mott patienter med denna
diagnos tidigare. Stod fran familj och vanner.”” (Maka till hjarntumorspatient)

Hemtjanstens forstaelse for mina tarar, tog sig tid att lyssna pa min oro”(Maka till
hjarntumdrspatient)

”Jag kanner att jag gjorde allt jag kunde. Han vardades och dog hemma™ (Maka till
hjarntumdrspatient)

”[...] att patienten fick plats pa vardinrattning nar jag inte orkade” (Maka till hjarntumorspatient)
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Kérlek, varme och omtanke i familjen &r ord som aterkommer i manga svar och som
beskrivs kunna bara genom svarigheter och inge styrka (Waldenstrém, 2000).

Karleken mellan oss, vanner, stod fran familj, mojlighet fa varda hemma® (Maka till
hjarntumdrspatient)

”Jag var nastan lika ledsen hela det aret han var sjuk som nar han gick bort. Da blev det tomt.”
(Maka till hjarntumdérspatient)

Jag fick vara hos patienten langa stunder[...] det hjalpte mig i sorgeprocessen’ (Foralder till
hjarntumdrspatient)

Det sociala natverket och att ha personer att vanda sig till i svara situationer har stor
betydelse (Dyregrov 2008). Det géller bade majlighet till hjalp med praktiska saker och
mojlighet till nagon att samtala med (Strang 2007).

Att jag var stark plus stdd av slaktingar och vanner”’(Make till hjarntumérspatient)

Vart engagemang i familjen och med stod av slakt och vanner. Var formaga att kommunicera och
initiativkraften som vi turades om att axla, vara séner min man och jag. All denna koncentration av liv
och behov som blev till krav pa omsorg och vard, helt tydlig och konkret. Vi motte fantastisk
vardpersonal; professionella och angelagna att ge stod och hjalp” (Maka till ALS-patient).

Det sista citatet ar ett exempel pa nar en familj med hjélp av 6vriga i det sociala natverket
far en svar tillvaro att fungera och dar d&ven maétet med varden ar tillfredsstallande.
Motsatsen finns ju ocksa som vi kan se i exemplen ovan och i slutdiskussionen aterkommer vi
till detta.

7.2 Manniskor i ditt liv

Syftet med enkaten Manniskor i ditt liv var att kartlagga narstaendes sociala natverk. Fragorna
stalls utifran aktuellt status (nu) och det retrospektiva perspektivet (da) som avser tiden da
patienten &nnu levde. Enkaten hade hog svarsfrekvens, cirka 95 %. Resultaten presenteras i
tabell 4 a och b (nedan). Tidigare forskning pekar pa det sociala natverkets betydelse for hur
man hanterar svarigheter som sjukdom och sorg (Parkes 1990). Efterlevande séger sig, i forsta
hand, ha behov av hjalp i form av ndgon som ér till hands och lyssnar samt hjéalp med

praktiska saker (Dyregrov 2008).
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Tabell 4 a Manniskor i ditt liv

Da Ingen | Ja, en Ja, flera
person personer
Finns det nagon i Ditt liv som kan hjalpa dig med smétjanster? 14 15 52
Tycker Du att Du har nagon/nagra som Du kan fa hjalp vid
. 5 14 63
sjukdom?
Har Du nagra vanner/personer som Du kanner att Du kan prata
8 30 44
med om det mesta?
Hur manga vanner har Du som nar som kan komma till Dig och
» . 10 31 41
kénna sig som hemma?
Hur manga finns det som Du kan tala 6ppet med utan att behéva
.. 97 6 20 57
tdnka Dig for?
Tabell 4 b M&nniskor i ditt liv
Nu Ingen | Ja, en Ja, flera
person personer
Finns det nagon i Ditt liv som kan hjalpa dig med smatjanster? 8 23 51
Tycker Du att Du har nagon/nagra som Du kan fa hjalp vid
. 2 18 63
sjukdom?
Har Du nagra vanner/personer som Du kanner att Du kan prata
5 32 46
med om det mesta?
Hur manga vanner har Du som nar som kan komma till Dig och
) . 11 30 42
kédnna sig som hemma?
Hur manga finns det som Du kan tala 6ppet med utan att behova
.. 97 5 22 58
tanka Dig for?

Ytterligare ett syfte med att ha med enkaten Méanniskor i ditt liv var att stélla resultaten av
den mot andra resultat i undersokningen. En hypotes var att manniskor som inte hade nagon
att vanda sig till, med varken praktiska fragor eller mgjlighet till stod och samtal, skulle ha
svarare att hantera svara situationer. En hypotes som inte gatt att styrka i den statistiska
analysen utom ett visst samband med KASAM (se 7.4 KASAM).

Av tabellen ovan framgar att det ar forhallandevis manga som inte har nagon eller endast
en person att vanda sig till vid behov av hjélp och stod i nagon form. Nagon statistisk analys
av dessa forhallanden har inte gjorts da avsikten var att just kartlagga det sociala natverket for
narstaende. Resultatet kommenteras i anslutning till svaren i de 6ppna fragorna samt i den

avslutande diskussionen.

7.3 Sjélvskattad halsa

Samtliga 86 respondenter hade besvarat enkéaten Sjalvskattad halsa, SRH-5 samt SRH-alder.
Precis som i enkéaten Manniskor i ditt liv stalls fragorna utifran perspektivet nu och da. |

tabellerna nedan redovisas resultatet av SRH-5 och SRH-alder.

41




Tabell 5 Hur bedémer Du Ditt allmanna hélsotillstand?

Da Nu
Mycket bra 11 19
Ganska bra 18 44
Varken bra
eller daligt 26 16
Ganska daligt 22 7
Daligt 9 0

Tabell 6 Hur &r Ditt halsotillstdnd jamfért med andrai Din alder?

Da Nu
Mycket battre 13 14
Nagot battre 6 16
Varken battre eller
samre 34 43
Nagot samre 19 12
Mycket samre 14 1

Av bada tabellerna framgar att beddmningen av det egna halsotillstandet skattats vasentligt
hogre nu an da (nar patienten fortfarande levde). Avseende forsta fragan om upplevelse av det
allmanna halsotillstandet svarade 29 personer (34 %) ganska bra/mycket bra da

och 63 personer (73 %) att det var bra/mycket bra nu. Pa fragan om upplevt hélsotillstand i
relation till andra i samma alder tyckte 19 (22 %) att de hade battre hélsa an andra da
respektive 30 (35 %) nu. Studerar man vérdena i tabell 5 och 6 framgar att det skett en
forskjutning till det battre fran da till nu. Sarskilt vart att notera &r att alternativen daligt och
mycket sdmre som tidigare valt av 9 respektive 14 nu valts av 0 respektivel person. Statistiskt
ses har ett starkt samband mellan svaren i fragorna da och nu (p=0,000) och konklusionen av

detta blir att narstdende mér battre nu.

7.4 Kénsla av sammanhang

I livet utsétts vi alla for pafrestningar, till exempel sjukdom, men dessa har inte samma
konsekvenser for oss alla och det beror pa inre och yttre faktorer. Antonovsky (1991) menar
att dessa faktorer ar avgorande for hur manniskor hanterar belastning och pafrestning.
KASAM-skalan mater formagan att hantera pafrestningar. Begreppen svag, mattlig och stark
KASAM anvands. Det som mats &r inte bra eller dalig KASAM. KASAM ar ett matt pa i
vilken utstrackning en person klarar att hantera de svarigheter méter i livet och om de upplevs

som begripliga, hanterbara och meningsfulla. Ju lagre KASAM en person har ju mer
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motivationsarbete och hjalp behovs for att den enskilde ska kunna klara kriser och
pafrestningar i livet (Gassne 2008).

Nar det galler delkomponenterna begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet framhaller
Antonovsky (1991) att dessa inte ska analyseras var for sig utan betraktas som en helhet och
att darmed endast ett summerat och totalt KASAM-poédng anges.

I studien har KASAM-13 anvants. De teoretiska minimi- och maximivérdena i formularet
KASAM-13, det vill sdga minsta respektive hogsta varde, ar 13 och 91, da skalan &r graderad
fran 1-7. Ytterlighetspoangen i foreliggande studie ar 24 och 88. Formularet besvarades av 83
personer (97 %). Histogrammet med normalférdelningskurva nedan illustrerar
svarsférdelningen i hela materialet. Sett till vardena for kvinnor och mén hade KASAM-
vardet for kvinnorna (n=58) i materialet nagot storre spridning an for méannen (n=25).
Kvinnorna har bade lagsta (24) och hogsta (88) KASAM-poéng och ett medelvérde pa 64.

Ménnens medelvérde var 65 med en spridning mellan 31 och 86.
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Figur 2: Histogram med normalférdelningskurva 6ver KASAM-vardenas spridning

For att skapa en bild av spridningen, sett till svag, mattlig och stark KASAM utgar vi fran
medelvardet for respektive kon. Brytpunkten for svag respektive stark KASAM utgar fran
medelvardet (m) +/- en standardavvikelse (sd). For kvinnorna i studien innebdr det att gransen
for svag KASAM gar vid 50 eller lagre och for mannen vid 49 eller lagre. Mattlig KASAM ér
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for kvinnor mellan 51 -77 och for man mellan 50 -80. Stark KASAM &r for kvinnor 78 eller
hdgre och for man 81 eller hogre.

Som referensgrupp anvands en normalgrupp (Gassne 2008) som utgjordes av
socionomstuderande och socionomer (n=1025). Medelvérdet var har 64 och svag KASAM
var 53 eller lagre, mattlig 54 — 75 och stark KASAM 76 eller hogre. Av jamfarelsen mellan
KASAM- vardena i var studie och KASAM for normalgruppen framgar en mycket liten
avvikelse fran vardena for en normalpopulation.

Utifran hypoteser vi haft sokte vi efter eventuella samband mellan KASAM-vérde och hur
de narstaende besvarat fragorna 17 och 18 kring 6ppen- och slutenvard. Forst gjordes en
summering av svaren pa var fraga for sig och darefter stalldes dels fraga 17 och dels fraga 18
mot KASAM for att se om nagot samband fanns. Korrelationskoefficienten, alltid med ett
varde mellan +1 och -1, &r for fraga 17 positiv (+0,31) och med ett signifikant sakerstallt
samband (p=0,011). Daremot framkom inget samband mellan KASAM och fraga 18.

En annan hypotes var att samband kunde finnas mellan KASAM och svaren pa fragorna
kring sjalvskattad halsa (SRH-5 och SRH-alder). Aven dar beraknades
korrelationskoefficienten och den visade pa ett positivt samband mellan delfragorna kring
sjalvskattad halsa och KASAM med positiva varden (mellan +0,39 och + 0,58) och
signifikant sakerstallda samband (p=0,000 — p=001).

Ytterligare en hypotes var att samband kunde finnas mellan KASAM och svaren pa
fragorna kring det sociala natverket (Manniskor i ditt liv). Aven dar beraknades
korrelationskoefficienten och den visade pa ett positivt samband (mellan + 0,10 och +0,38)
men inget signifikant samband kunde sékerstéllas.

Teorin att det kunde finnas ett samband mellan dels KASAM och hur narstaende upplevde
kontakten i 6ppen- respektive slutenvarden och dels ett samband mellan KASAM och
sjalvskattad halsa har sin grund i det resonemang som fordes inledningsvis kring KASAM.
Vid hdgre KASAM har man béattre formaga att klara av och hantera de pafrestningar som
moter i livet och svara upplevelser upplevs som mer begripliga, hanterbara och meningsfulla.
Darmed kan motet med varden och till exempel formagan att tillgodogora sig information bli
lattare och dven synen pa den egna halsan kan paverkas positivt. Som vi ser av den ovan
redovisade analysen framkommer ett visst statistiskt samband. Dock kan inte nagra storre
slutsatser dras av detta bland annat med hansyn till att materialet i foreliggande studie ar

forhallandevis litet men vi finner det d4nda intressant att redovisa siffrorna ovan.
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Analys av eventuella samband mellan KASAM och kén (p=0,679) och mellan KASAM och
diagnos (p=0,867) har gjorts men nagot sadant statistiskt samband har inte kunnat

sakerstallas.

8 Diskussion

Malsattningen med var studie &r ta del av narstaendes berattelser och soka forstaelse for
hur de upplevt vardtiden. Den kvantitativa analysen &r viktig for att tydliggora materialet och
for att fa mojlighet till ett sa brett underlag som mojligt. For att beskriva var process kring
analys och forstaelse lanar vi en liknelse fran Odman (2007). Han beskriver utgangspunkten
for analysen som samma for den som lagger pussel. Alla bitarna ligger framfor pusslaren i en
kaotisk hog. Hur ska bitarna bilda en mening eller bild? Pusslaren experimenterar och finner
allteftersom bitar som passar ihop och smaningom ligger hela sjok fardiga och pusslaren far
allt svarare att slita sig fran pusslet. Just sa har var process gestaltat sig och tankerorelsen har

standigt pendlat mellan del och helhet och nya infallsvinklar och uppslag har uppenbarat sig.

8.1 Resultatdiskussion

I studien inkom totalt 86 besvarade enkater och av dessa var 17 fran narstaende till ALS-
patienter och 69 fran narstaende till hjarntumaorspatienter. Samtliga ALS-patienter hade
insjuknat med smygande symptom medan ungefar hélften av hjarntumaorspatienterna insjuknat
med smygande symptom och halften med akuta. Bland hjarntumorspatienter som angett lang
utredningstid framkommer att de inledningsvis fatt andra diagnoser som psykisk insufficiens
eller utmattningsdepression. | efterhand tolkar narstdende detta som att det var hjarntumaren
som hela tiden orsakat symptomen. P4 samma satt som smygande eller akuta symtom och
langden pa utredningstiden har betydelse for den efterféljande formagan att hantera
situationen (Moos 1984) har sannolikt en reviderad diagnos ocksa betydelse for det fortsatta
forloppet. En langre tids stress kan enligt Cullberg (1999) medfora svara fysiska och psykiska
reaktioner. En lang utredningstid dar patient och narstaende levt med stor oro och ar uttrottad
och som kulminerar i ett svart besked kan vara extra belastande och resultera i sadana svara
fysiska och psykiska reaktioner (ibid.). Att fa en tidigare diagnos reviderad och ersatt av en
allvarligare diagnos med dadlig utgang forsvarar ytterligare for det fortsatta forloppet och inte

sallan borjar krisforloppet om. llska och besvikelse mot varden dominerar den nya krisens
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akuta fas (Cullberg 1975). For andra kan daremot en reviderad diagnos upplevas som en
rimligare forklaring till symtomen &n den tidigare diagnosen som kanske varit svar att forlika
sig med. Utifran var forforstaelse upplever vi att formagan att hantera svara situationer inte
bara styrs av yttre faktorer och tidigare erfarenheter utan ocksa personlighet och kanslan av
sammanhang.

Det ar stor variation i de svar som avgivits kring diagnostillfallet, men helt klart ar att vissa
uttryck ar aterkommande som till exempel; chock, overkligt och fruktansvart. Patagligt i de
narstaendes beskrivning ar ocksa upplevelsen av att allt omkring dem rasar och den utsatthet
och overgivenhet de ger uttryck for stammer val 6verens med Cullbergs kristeorier (1975).
Véntan pa lakare, vantan pa att bli kontaktad och att samordningen mellan inblandade
vardenheter inte fungerar upplevs ocksa som pressande. Narstaende uttrycker att de har behov
av ar att fa raka och arliga svar och att fa information om fortsatt planering samt att de far veta
vem de kan vénda sig till vid behov. Tydligt i svaren ar att de som redan fran diagnostillfallet
kanner en trygghet med den personal de moter ocksa har lattare for att se mojligheter i den
fortsatta processen (Bolmsjo & Hermerén 2001; 2003; Salander 2003). Vi ser ingen pavishar
skillnad mellan diagnosgrupperna nar det galler narstaendes upplevelser och hade inte heller
forvantat detta. Att ensam ta emot ett svart besked oavsett om det ar vid ett besok pa
mottagningen eller om det ar via telefon framstar som helt forkastligt. Vi menar att det &r
viktig med bra rutiner kring detta tillfalle eftersom svara besked vacker starka kéanslor. Har ar
det ocksa viktigt att ge information om behandlingsmojligheter och symptomlindring vilket i
sin tur kan inge hopp.

Svaren pa fragorna kring 6ppen- och slutenvard analyserades statistiskt for att undersoka
eventuella samband gentemot kon, relation till patienten, 6verlevnadstid och en jamforelse
mellan diagnosgrupperna. Vi valjer att diskutera jamforelsen mellan diagnosgrupperna, dar
det fanns statistiska samband, samt éverlevnadstid d&ven om vi dar inte fann nagra sakerstallda
samband. Fragan avseende upplevt psykosocialt stod kommenteras ocksa.

Nar det galler de tre delfragorna kring, bemotande, teamomhandertagande och psykosocialt
stod ses inte nagon skillnad mellan 6ppen- och slutenvard men daremot en skillnad mellan
diagnosgrupperna. Narstaende till hjarntumorspatienter angav hogre véarden och var darmed
mera nojda. Det finns hér en statistiskt sakerstalld skillnad men vi kan inte dra slutsatser om
varfor. Svaren pa de 6ppna fragorna bjod inte heller nagon forklaring som kan hanforas till
detta. En mojlig forklaring kan ligga i omfattningen av kontakterna med varden.
Utgangspunkten for detta antagande ar att hjarntumarspatienterna erbjuds fler

behandlingsalternativ och generellt har fler och tatare kontakter med varden och darigenom
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storre mojlighet att skapa trygga relationer med vardpersonalen. Det bor ocksa sagas att
hjarntumdorspatienter vardas inneliggande i betydlig storre utstrackning an ALS-patienterna.
Betraffande 6verlevnadstid visar resultatet ingen storre skillnad mellan diagnosgrupperna.
Berakning av 6verlevnadstiden utgar fran antal dverlevnadsmanader fran diagnostillfallet
fram till dodsfallet. Dock hade det kanske varit mera rattvisande att utga fran symptomdebut
istallet for diagnostillfallet, da ALS-patienter dels har smygande symptom som gor att de inte
soker vard direkt och dels har en lang utredningstid. En hypotes att langre utredningstid och
langre Gverlevnad kunde ha betydelse for hur man, pa olika plan, upplevde kontakten med
varden stalldes, men inte heller dér fann vi nagra statistiska samband eller forklaringar i
svaren pa de 6ppna fragorna. Vi hade tankar kring att patient och narstaende genom en langre
kontakt kunde finna en vardag och aterta nagot av den férlorade kontrollen som de
inledningsvis upplevt (Tamm 2002). Samtidigt kunde ocksa en lang utrednings- och
sjukdomstid medfdra en kansloméssig utmattning. Oavsett om patienten har lang eller kort
overlevnad &r det viktigt att vardpersonal ar medveten om den kris och det stora behov av stod
som finns hos bade patient och nérstaende i samband med att nagon insjuknar med
livshotande sjukdom (ibid). Patient och narstaende ar beroende av hjalp och framhallas bor
vikten av att de mots med respekt och forstaelse (Petersson et al 1989; Piltz & Gustavsdottir
1992).

Fragan kring psykosocialt stod, i enkaten forklarad med orden ”Psykosocialt stod avseende
saval kanslomassigt som praktiskt stod” ar den fraga som flest avstatt fran att besvara och dar
flest angett svarsalternativet mindre bra avseende saval 6ppen- som slutenvarden. En oklarhet
finns kring vad detta kan bero pa. Har de svarande uppfattat vad vi lagger i begreppet
psykosocialt stod och vilka som kan tankas ge detta? | kontakten med respektive team erbjuds
samtliga patienter och narstaende psykosocialt stod i form av kuratorskontakt men det ar inte
alla som 6nskar etablera sadan kontakt. Fragan ar hur dessa personer betygsatter det stod de
avbojt att ta emot. Vikten av det psykosociala omhandertagandet understryks i stort sett i
samtliga tidigare studier som refereras till i studien.

I anslutning till fragan om andra vardkontakter gjordes dels nagra stickprov fran det
ursprungliga datamaterialet fran enkaterna och dels analyserades svaren pa den 6ppna fragan.
En hypotes var att man kan vara mer benagen till att ha en negativ installning till varden om
man inte kant sig sedd och bekréaftad som mottagare (Adelbratt 2000). Som en f6ljd av detta
resonemang skulle upplevelsen av kontakten med andra vardgivare kunna upplevas lika bra
eller lika daligt som med varden i 6vrigt. Detta gick dock inte att verifiera. Vi kunde i

stickproven och i svaren till de 6ppna fragorna se att narstaende verkar ha svarat utifran hur
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de upplevt det och inga svar var endast genomgaende positiva eller genomgaende negativa.
Narstaende var 6vervagande positiva i sina omdomen i delen med de fasta svarsalternativen
medan de under svaren pa den 6ppna fragan gav uttryck for framst negativa omdémen. Pa den
sistnamnda hade endast 45 personer (52 %) svarat och vid manuell genomgang av underlaget
konstaterades att dar svarsalternativet varit mindre bra aterfanns ocksa de negativa
kommentarerna. Vissa omraden som aterkom och nagot som nérstaende speciellt patalade var,
att det ute i kommuner och primarvard var en bristande kunskap kring de har aktuella
sjukdomarna. Ett upplevt bristande samarbete mellan Neurologiska kliniken i Lund och
kliniker och vardgivare pa respektive hemort patalades ocksa. Uttryck som maktloshet, ilska,
frustration, att kimpa och att bevaka sin ratt var aterkommande uttryck och speglar en
situation dar man uppenbarligen far ta ett alltfor stort ansvar som narstaende (Socialstyrelsen
2006; Wideheim et al 2002). Vi menar, att det ar mycket viktigt att har pa alla satt forsoka
underlatta for de narstdende sa att det missndje som uppenbarligen finns kan minimeras.

| de 6ppna fragorna kring de narstaendes upplevelser och vad som varit av betydelse for
det egna maendet da och vilka faktorer som varit av betydelse for det egna maendet nu gavs
de narstaende en majlighet att fritt formulera och satta ord pa sina upplevelser. Syftet var att
ur svaren pa de 6ppna fragorna kunna utveckla det som framkommit ur det kvantitativa
materialet och vi hoppades hitta delar att sammansmalta till en helhet, syntes (Olsson &
Sdrensen 2007). Som framkommer av resultatet var svarsfrekvensen god och vi uppfattar att
man var angelagen att besvara fragorna och ville formulera sina asikter och upplevelser. De
svar vi fick in gav uttryck for hopp och forvantan, besvikelse gentemot varden, emotionell
och rent praktisk belastning, sorgsenhet, stress, trétthet och lasthet. | resultatet aterges bade
positiva och negativa upplevelser som avgorande faktorer. | vissa fall hdnger svaren i de olika
fragorna ihop och ger en dubbel bild som i exemplet med hustrun till en ALS-patient som
uppger samma svar pa fragan om vad som varit av betydelse for det egna maendet under
sjukdomstiden och pa fragan om vilka faktorer som varit avgérande for hur hon har det idag,
namligen att maken fick plats pa sarskilt boende under sin sista tid. Ur det ena perspektivet
utgjorde svaret en positiv faktor (avlastningen) och ur det andra en negativ faktor
(férnedrande behandling av maken).

Inget av svaren i de Gppna fragorna var egentligen att betrakta som avvikande eller
forvanande for oss utifran var forforstaelse och de erfarenheter vi har med oss utifran vart
kliniska arbete, snarare en bekréftelse pa kanslor och upplevelser vi aterkommande méter.

De inkomna svaren kan kopplas till Cullbergs kristeorier da tillvaron sa som man kéande

den, slas i spillror och det som var vardag har upphért att existera nar en narstaende drabbas
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av svar sjukdom. For narstaende kan den psykiska pressen bli val sa stor som for den sjuke
och dven narstaende hamnar i kris (Cullberg 1975).

Svaren ger uttryck for krisens olika faser. | svaren kring diagnosbeskedet beskrivs hur
patient och narstaende reagerar med starka och omvaxlande kanslor, fornekelse,
overklighetskanslor och svarigheter att minnas och ta in information vilket ar typiskt for
chockfasen (Cullberg 1999). llska gentemot den som l&mnat beskedet, oavsett om denna ilska
ar befogad eller inte, kan ses forenlig med reaktionsfasens ibland irrationella famlade i syfte
att bringa ordning i den sammanstortade vérlden (ibid.). Manga av svaren betréaffande faktorer
som varit avgorande da och nu handlar om maktlgshet, kampande och belastning och
beskriver den tid efter den akuta fasen da man férsokt finna ett satt att hantera den nya
tillvaron trots sjukdomen. Som ett led i krishanteringen kan detta betraktas som
bearbetningsfasen. Det &r patagligt att narstaende ofta kastas bakat i krisprocessen i takt med
att sjukdomen progredierar och vi ser ofta att de inte kommer vidare i nyorienteringsfas forran
den sjuke avlidit.

Enkéten Manniskor i ditt liv utgor i forsta hand underlag for kartlaggning av de
narstaendes sociala natverk. Det ar i huvudsak svaren pa de 6ppna fragorna som visar pa
konsekvenserna av ett icke fungerande socialt natverk. Personer som inte har nagon eller
endast en att vanda sig till har en skor situation och detta &r viktigt att identifiera nér
vardpersonal traffar dessa personer. | vart material ar det trots allt manga som har tva eller
flera att vanda sig till och det framgar ocksa tydligt i de fritt formulerade svaren att just detta
var en faktor av storsta betydelse under och efter patientens sjukdomstid. Att det finns bade
praktiskt och kanslomassigt natverksstod att tillga fran till exempel familj, grannar och vanner
ar av storsta vikt (Bg 2003; Cohen 1988; Parkes 1990; Dyregrov 2008).

Vi intresserar oss for hur narstaende uppfattar den egna halsan bland annat for att det i
tidigare studier visat sig finnas samband mellan denna och formagan att hantera de
pafrestningar som moter i livet och gora dem begripliga, hanterbara och meningsfulla
(Antonovsky 1991, Gassne 2008). Merparten av de narstaende uppgav sig ma betydligt battre
i dagsléget &n under patientens sjukdomstid. En forklaring kan vara att de sedan tidigare hade
en formaga och erfarenhet av att hantera svara situationer (Tamm 2002) men ocksa, som flera
av dem uppgav, att det upplevt sig ha fatt bra vard och bra bemétande och att allt som kunnat
goras for patienten gjordes.

Da KASAM mater formagan att hantera pafrestningar och svara upplevelser (Antonovsky
1991) hade vi en hypotes att man vid hogre KASAM har battre forutsattningar att hantera

situationen nar ens narstaende insjuknar i en livshotande sjukdom. Var grupp av narstaende
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har endast det gemensamt att deras maka/make, son/dotter, foralder eller annan som star dem
néra insjuknat och avlidit i ALS respektive hjarntumor. I 6vrigt utgor de inte en grupp som
kan antas ha gemensamma forutsattningar och om sa skulle vara fallet &r det slumpen som
avgor detta. Vi har valt att tolka vara resultat med forsiktighet. Vid jamfcrelse mellan
KASAM- vadrdena och svaren kring ménniskor i ditt liv och sjalvskattade halsa finns ett
samband och samband finns ocksa med hur narstaende besvarat fragorna kring 6ppen- och
slutenvard. Detta bekraftar beskrivningen ovan att om en person har ett hogre KASAM-vérde
ser man troligtvis mer positivt pa egna halsan och har ocksa lattare for att ta emot information
och hantera kontakten med varden. Personen i fraga kan da antas vara mer flexibel i sina
strategier. Patient och narstadende kommer med olika bakgrund och olika forutsattningar men
moter samma vard och “samma” personal oavsett. Den slutsats vi drar har ar att det ar av stor
vikt vilket bemétande varden ger patient och nérstaende. Vem har vi framfor oss och ser vi
personen ifraga? Ar det en person med lag eller hog KASAM (inte bra eller délig KASAM)
och hur klarar de att hantera diagnosbesked, information med mera? En medvetenhet om detta
leder oss till konstaterandet att det ar viktigt hur man fran vardens sida informerar men det ar

ocksa viktigt vilka fragor som stalls och pa vilket satt detta gors.

8.2 Svar pa fragestallningarna

Syftet med studien var att undersdka och beskriva hur narstaende till svart sjuka och
sedermera avlidna personer upplevde tiden fran besked om sjukdomen ldamnades till det att
patienten avled. Syftet var att undersoka de narstaendes biopsykosociala maende och situation
samt kartlagga deras upplevelser av motet med varden och om det finns behov av
forbattringar i omhandertagandet och bemotandet. Vi anser att studiens resultat motsvarar det
for studien uppstallda syftet. Vi anser ocksa att vi genom studien fatt svar pa vara
fragestallningar och att svaren 6verensstimmer med vad som framkommit i tidigare
forskning.

Vara fyra fragestallningar rymde narstaendes upplevelser av diagnostillfallet, vardtiden,
kontakten med andra vardinstanser samt de narstaendes kansloméssiga upplevelser och
upplevelserna av den egna halsan. Svaren bjod inte nagon exakt entydighet da det finns lika
manga berattelser som svar. Inte heller de statistiskt analyserade svaren ger ju en absolut
kunskap da det ar upplevelsen av nagot som méts. Med forsiktighet drar vi danda vissa
slutsatser for oavsett om en upplevelse varit negativ eller positiv framgar det vad narstaende

uppfattar som speciellt viktigt och avgorande. Narstaende som blickar tillbaka pa en svar tid
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dar de fatt vad de behovde och efterfragade betraffande stod och omhéndertagande ger sin
bild av vilka faktorer som varit av betydelse. Narstaende som blickar tillbaka pa en svar tid
dar de inte fatt vad de behovde och efterfragade betraffande stod och omhéndertagande ger
samma bild av vilka faktorer som hade varit av betydelse. Trots att de enskilda svaren haft
stor spridning genererar de anda ett resultat som ger oss svar pa vara fragestallningar.
Oavsett om narstaende tycker sig ha fatt eller inte fatt det de ansdg sig behdva och
efterfragade ar de narstaendes syn, pa vad som &r avgérande och en forutsattning for att
hantera en svar tid pa ett bra satt, entydig. Narstaende efterfragar ett gott bemotande med
empati, kunskap och tillganglighet. Diagnostillfallet och hur diagnosen lamnas &r av stor
betydelse sett till tid, information och bemétande. Narstaende onskar fortlopande information
pa en individuellt anpassad niva. Narstaende efterlyser battre samarbete mellan vardinstanser
och ndgon som samordnar och tar ansvar for kontinuiteten. Nérstaende 6nskar praktiskt stod
och avlastning. Narstaende 6nskar psykosocialt stod och nagon att tala med. Narstaende har

en uttalad 6nskan att bli sedda, horda och bekréftade.

8.3 Avslutande diskussion

I var studie har vi forsok att “ge rost” at de narstaendes upplevelser. De narstaende befinner
sig i en utsatt situation och har egna behov som behover tillgodoses, vilket man fran vardens
sida bor vara observant pa. Da narstaende ofta ar delaktiga i, och star for en stor del av,
omvardnaden av svart sjuka och doende ar narstaendes behov viktiga att vara medveten om
och forsoka tillgodose. Bemdtandet utgor en viktig komponent i sammanhanget - kanske den
viktigaste. Vikten av ett gott bemotande genomsyrar alla méten med narstaende (och forstas
patienter). | det personliga motet har behandlare och vardpersonal méjlighet att
uppmarksamma aktuella behov. | studien ser vi att narstaendes formaga att klara av och
hantera pafrestningar och svara upplevelser i livet ar olika. Formagan att uppleva kansla av
sammanhang kan ligga till grund for ens forutsattningar att bemastra svarigheter vid sjukdom.
Aven det sociala natverket har betydelse for formagan att hantera pafrestningar. Darfor ar det
av storsta vikt att behandlare och vardpersonal skapar sig en uppfattning om vem det ar de
moter och vilka resurser den personen kan tédnkas ha att tillgodogdra sig information och stod.
Detta ar speciellt viktigt vid diagnostillfallet da det ar viktigt att information lamnas sa
skonsamt som mojligt i en trygg och lugn milj6. Behandlarens uppgift &r inte framst att ge
hopp, men att skapa forutsattningar for hopp genom verklighetsférankring, trygghet, nérhet,

obehagslindring, tillatelse och sprak. Det ar saledes viktigt att i alla moten vaga Gverge
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rutinmassig opersonlig kommunikation och 6ppna upp for att dven det svara samtalet kan bli
ett bra samtal.

Under arbetets gang och i avgransningsprocessen har mojliga angreppssétt och teoretiska
uppslag diskuterats. Dessa uppslag har fott tankar om mojlig fortsatt forskning. Till exempel
skulle det vara intressant att som en direkt uppfoljning av var studie komplettera med en
renodlat kvalitativ studie med djupintervjuer. Detta for att fa en fordjupad bild av varfor
respondenterna svarat som de gjort. Materialet, eller ett liknande material, skulle ocksa kunna
studeras utifran Bowlbys anknytningsteori som avser hur manniskors majlighet till
anknytning praglas som barn. Da studien genererar tankar kring hur begreppet psykosocialt
stod uppfattas skulle studier kring detta men dven kring kuratorns roll i narstaendeprocessen
vara uppslag till fortsatt forskning. Att félja narstaende i longitudinella studier med bérjan
redan under sjukdomstiden och genom krisens alla faser hade varit intressant och skulle kunna
bidra till storre kunskap och helhet. Slutligen skulle fordjupad forskning med utgangspunkt i
salutogena faktorer (friskfaktorer) vara ett spannande angreppssétt som ocksa skulle kunna

leda till nya perspektiv i arbetet med narstaende.
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Fragor relaterade till varden vid Neurologiska kliniken

I enkdten kommer vi fortsattningsvis att kalla Din narstaende for patienten.

1. Vilken relation hade Du till patienten?....................o

2. Var fick patienten sin diagnos?

Neurologen Lund Annan Klinik / Vilken.....................
3. Nar fick patienten sin diagnos? Manad........... Ar.....
4. Nar avled patienten? Manad........... Ar.....
5. Vilken var diagnosen? ALS Malign
hjarntumor
6. Hur insjuknade patienten? Akut Smygande

7. Hur lange hade patienten haft symtom innan kontakt med varden togs?
...Manader ...Ar Ingen uppfattning
8. Hur lang tid pagick utredningen fére definitiv diagnos?
...Manader ...Ar Ingen uppfattning

9. Hade patienten sjalv funderingar om den
aktuella diagnosen innan den stélldes? Ja Nej

10. Hade patienten under utredningen informerats
om att den aktuella diagnosen var majlig? Ja Nej

11. Var Du eller annan narstaende med vid
diagnostillfallet? Ja Nej

Vet gj

Vet gj

Vet gj
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| fragorna som foljer nedan skall Du som svarsalternativ ringa in den siffra som

bast stammer med Din uppfattning. 1 star fér mindre bra och 4 star for mycket bra.
Saknar Du uppfattning ringa in det alternativet.

12. Hur var informationen om sjukdomen vid diagnostillfallet?
Mindrebra 1 2 3 4 Mycketbra Ingen uppfattning

13. Hur var informationen om behandlingsmojligheter vid diagnostillfallet?
Mindrebra 1 2 3 4 Mycketbra Ingen uppfattning

14. Hur upplevde Du som nérstaende att patienten blev bemétt vid
diagnostillfallet?

Mindrebra 1 2 3 4 Mycketbra Ingen uppfattning

15. Hur blev Du som néarstaende bemott?
Mindrebra 1 2 3 4 Mycketbra Ingen uppfattning

16. Beskriv garna med egna ord nedan Dina upplevelser kring diagnostillfallet:
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Sa till nagra fragor om kontakten med véarden tiden efter diagnosen. Fragorna utgar
fran vissa begrepp som aterkommer. | fragorna som féljer skall Du som

svarsalternativ ringa in den siffra som bast stammer med Din uppfattning. 1 star

for mindre bra och 4 star f6r mycket bra. Saknar Du uppfattning ringa in det
alternativet.

Fraga 17 nedan avser kontakterna i dppenvarden och fraga 18 kontakterna nar
patienten var inlagd pa vardavdelning.

17. Hur upplevde Du kontakten med 6ppenvarden tiden efter diagnosen sett till:
Information avseende sjukdom, behandling och samhalleliga insatser.

Mindrebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Framforhallning avseende planeringen kring patienten samt patient och
narstaendes delaktighet i planeringen och méjlighet till férberedelse.

Mindrebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Kontinuitet avseende vardtiden som ett obrutet sammanhang och vardpersonalens
fortldpande kunskap om patientens situation.

Mindebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Tillganglighet avseende mgjligheten att enkelt komma i kontakt med den yrkesgrupp
man soker.

Mindrebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Psykosocialt stod avseende saval kAnslomassigt som praktiskt stéd.

Mindrebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Bemétande avser saval professionellt som medmanskligt bemétande.

Mindebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Teamomhéandertagande avseende involverade yrkesgruppers samverkan kring
patienten.

Mindebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning
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18. Hur upplevde Du som nérstaende eventuell vardtid pa sjukhuset sett till:
Information avseende sjukdom, behandling och samhalleliga insatser.

Mindebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Framférhallning avseende planeringen kring patienten samt patient och
narstaendes delaktighet i planeringen och mdjlighet till férberedelse.

Mindebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Kontinuitet avseende vardtiden som ett obrutet sammanhang och vardpersonalens
fortlbpande kunskap om patientens situation.

Mindrebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Omvardnad avseende den praktiska och fysiska varden.

Mindebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Psykosocialt stéd avseende saval kanslomassigt som praktiskt stéd.

Mindebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Bemétande avser saval professionellt som medmanskligt bemétande.

Mindrebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning

Teamomhandertagande avseende involverade yrkesgruppers samverkan kring
patienten.

Mindrebra 1 2 3 4  Mycketbra Ingen uppfattning
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19. Hade patienten andra vardrelaterade kontakter utanfor sjukvarden under
sjukdomstiden?

Kommunen Primarvarden Forsakringskassa
(hemtjanst) (vardcentralen)
Annan/Vilken. ...

20. Hur upplevde Du kontakten med

Kommunen

Mindrebra 1 2 3 4 Mycketbra Ingen uppfattning
Primarvarden

Mindrebra 1 2 3 4 Mycketbra Ingen uppfattning

Foérsakringskassan
Mindebra 1 2 3 4 Mycketbra Ingen uppfattning

Annan
Mindebra 1 2 3 4 Mycketbra Ingen uppfattning
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21. Tidigare forskning visar att narstaende till svart sjuka ofta kant sig
anstrangda och belastade. Med vilka ord skulle Du beskriva Dina upplevelser
under patientens sjukdomstid?

22. Vad anser Du vara avgérande i varden av patienten for hur Du hanterade
tillvaron under patientens sjukdomstid och tiden strax darefter?

23. Vilka faktorer under vardtiden anser Du kan ha haft betydelse for hur Du har
det idag?
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Manniskor i Ditt liv
Markera med kryss dels under Nu och dels under Da (dvs fére patientens bortgang)

Finns det nagon i Ditt bostadsomrade som kan hjalpa Dig med smatjanster
av olika slag, t ex vattna blommor, ga till posten?

Nu Da
0 Nej 0
0 Ja, en person 0
0 Ja. flera personer 0

Tycker Du att Du har nagon eller nagra personer (t.ex. familj, grannar,
vanner) som Du kan fa hjalp av vid sjukdom och andra problem?

Nu Da
0 Nej, jag har ingen sadan person att vanda mig till 0
0 Ja, jag kan fa hjalp av en person 0
0 Ja, jag har flera personer, som kan hjalpa mig 0

Har Du nagra nara vanner (ej slaktingar), dvs personer som Du kdnner
och som Du kanner att Du kan prata med om det mesta?

Nu Da
0 Ingen
0 Ja, en till tva personer
0 Ja, tre eller flera personer

S O O

Hur manga vanner har Du som kan komma hem till Dig ndr som helst och
kénna sig hemma? Slaktingar ska inte raknas med.

Nu Da
0 Ingen
0 Ja, en till tva personer
0 Ja, tre eller flera personer

S O O

Hur manga finns det, i Din familj och bland Dina vénner, som Du kan
tala 6ppet med utan att behdva tanka Dig for?

Nu Da
0 Ingen
0 Ja, en till tva personer
0 Ja, tre eller flera personer

S O O



Sjalvskattad hélsa

Hur bedémer Du Ditt alimanna halsotillstand?

Nu 0 0 0 0
Mycket bra Ganskabra  Varken bra eller daligt Ganska daligt

Da 0 0 0 0
Mycket bra Ganskabra  Varken bra eller daligt Ganska daligt

Hur tycker Du Ditt allmdnna hélsotillstand ar jamfért med andra
i din egen alder?

Nu 0 0 0 0
Mycket bra  Nagot béttre Varken béttre eller sdémre Nagot samre

Da 0 0 0 0
Mycket bra  Nagot béttre Varken béttre eller sdmre Nagot samre

Bilaga 1

Daligt

Daligt

0
Mycket sdmre

0
Mycket sdmre



Bilaga 1

Kansla av sammanhang

Ringa in den siffra som stimmer bast med din uppfattning

1 Har du en kénsla av att du inte riktigt bryr dig om vad som hander omkring dig?
Mycket séllanelleraldrig 1 2 3 4 5 6 7 Mycketofta

2 Har det hént att du blivit 6verraskad av beteende hos personer som du
trodde du kande val?
Haraldrighant 1 2 3 4 5 6 7 Haroftahant

3 Har det hant att manniskor du litade pa har gjort dig besviken?
Haraldrighdnt 1 2 3 4 5 6 7 Haroftahant

4 Hittills har ditt liv...
Helt saknat tydligt maloch 1 2 3 4 5 6 7 Haftklara maloch
mening mening

5 Kanner du dig oréattvist behandlad?
Mycketofta 1 2 3 4 5 6 7 Mycketsillan eller aldrig

6 Har du en kénsla av att du befinner dig i en obekant situation och inte vet
vad du ska géra?
Mycketofta 1 2 3 4 5 6 7 Mycketsillan eller aldrig

7 Ar dina dagliga sysslor en kalla till...
Djup gladje eller tillfredstallelse 1 2 3 4 5 6 7 Smartaochleda

8 Har du mycket motstridiga kénslor och tankar?
Mycketofta 1 2 3 4 5 6 7 Mycketsillan eller aldrig

9 Hander det att du har kénslor inom dig som du helst inte vill kdnna?
Mycketofta 1 2 3 4 5 6 7 Mycketsillan eller aldrig

10 Aven en mianniska med stark sjéilvkinsla kan ibland kénna sig som en
"olycksfagel”. Hur ofta har du kant sa?
Aldrig 1 2 3 4 5 6 7 Mycketofta

11 Nér nagot har hant, har du i vanligtvis funnit att du...
Over- eller undervirderarbe- 1 2 3 4 5 6 7 Sigsakenidessritta
tydelsen av vad som hdnde proportioner

12 Hur ofta kdnner du att det inte finns nagon mening med de saker du gor i
ditt dagliga liv?
Mycketofta 1 2 3 4 5 6 7 Mycketsillan eller aldrig

13 Hur ofta har du kdnslor som du inte ar saker pa att du kan kontrollera?
Mycketofta 1 2 3 4 5 6 7 Mycketsillan eller aldrig
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Narstaendeundersdkning
Neurologiska kliniken, Skanes Universitetssjukhus, Lund och
Socialh6égskolan, Lunds Universitet

Bifogad enkat har skickats till Dig efter 6verenskommelse per telefon.
Att vi kontaktade just Dig var for att Du angivits som néra anhdrig till en person som
varit patient pa Neurologiska kliniken i Lund och som avlidit i sjukdomen ALS

(amyotrofisk lateralskleros) alternativt i malign hjarntumor (gliom).

Enkéaten ar en del av en studie som syftar till att underséka hur narstaende upplevt
vardtiden. Vi vill identifiera de faktorer som kan ha haft betydelse for hur Du
hanterade situationen da och hur Du som narstdende mar idag. Férhoppningen ar,
att kunna férbattra vard och omhandertagande av patienter och narstaende i

framtiden.

Vi @r medvetna om att svara minnen kan vackas. Vi tror dock att det ar viktigt att ta
del av nérstaendes egna upplevelser och vill darfér ta del av hur just Du upplevde

den perioden i Ditt liv.

Undersokningen bestar av fyra olika enkéter. Den forsta enkaten berér sjalva
vardtiden vid neurologiska kliniken. De tre féljande enkéaterna innehaller fragor kring

det sociala natverket och fragor om hur Du som néarstaende ser pa Din egen hélsa.

Undersékningen kommer att presenteras i en uppsats som ar ett examensarbete for

magisterexamen vid Socialhégskolan i Lund.

Enkaten besvaras anonymt och uppgifterna kommer att behandlas konfidentiellt. Vi
har markt enkaterna med ett nummer f6r att kunna se vilka vi far tillbaka och vilka
som eventuellt behéver padminnas. Din medverkan ar mycket vardefull, men vi vill
understryka att den ar frivillig. Vill Du ej medverka ber vi Dig sanda tillbaka enkaten

obesvarad.

| brevet finns ocksa ett papper med rubriken “"Informerat samtycke”. Det ar viktigt att
Du ocksa undertecknar detta och sander tillbaks det tillsammans med den ifyllda



Bilaga 2

enkaten. Denna handling kommer att separeras fran enkaten och hanteras och
férvaras helt for sig.

Har Du fragor kring enkaten och undersékningen ar Du valkommen att héra av Dig till
0sS.

Vi &r tacksamma om Du fyller i enkaten sa att vi har Ditt svar senastden .................
Frankerat svarskuvert bifogas.

Aven om Du skulle vélja att inte fylla i enkaten vill vi att Du atersander den till oss.

Tack for Din medverkan!

Ingrid Gunnarsson Ulrika Sundstrém

Kurator Kurator

Neurologiska kliniken Neurologiska kliniken

Skanes Universitetssjukhus Lund Skanes Universitetssjukhus Lund
221 85 Lund 221 85 Lund
Ingrid.k.gunnarsson@skane.se ulrika.sundstrom@skane.se
046-172137 046-171576

Ansvariga lakare pa Neurologiska kliniken:

Bengt Edvardsson
Bitr dverldkare, ansvarig fér tumérteam

Gert Staaf
Overlakare, ansvarig for ALS-team

Hakan Widner
Verksamhetschef, 6verldkare, professor



Bilaga 3

Informerat samtycke

Jag har tagit del av bifogat informationsbrev om narstaendeundersdknings
upplaggning samt tidigare fatt information per telefon om densamma. Mina uppgifter
kommer att hanteras anonymt och kommer att vara helt avkodade.

Jag ar ocksa medveten om att jag kan stélla fragor och att jag nar som helst har ratt
att avbryta min medverkan i undersdkningen.

Jag samtycker harmed till att deltaga i narstdendeundersdkningen vid Neurologiska
kliniken, Lund.

Namnfértydligande
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Lund 100712

Paminnelse om Narstaendeundersokning

Hej!

For en tid sedan skickade vi, efter 6verenskommelse pa telefon, en enkat till
Dig. Din medverkan ar viktig for oss och for helheten i materialet varfor vi nu
skickar denna paminnelse.

Vi hoppas att Du fortfarande vill medverka och att Du har méjlighet att skicka
den ifylilda enkaten sa snart som mojligt. Skulle Du ha andrat Dig betraffande
Din medverkan ser vi garna att Du returnerar enkaten oifylld. Skulle enkaten ha
forkommit far Du garna hora av Dig sa skickar vi en ny.

Om Du skickat oss enkaten under de senaste dagarna ber vi Dig bortse fran
denna paminnelse.

Med vanliga halsningar

Ingrid Gunnarsson Ulrika Sundstrém

Kurator Kurator

Neurologiska kliniken Neurologiska kliniken

Skanes universitetssjukhus Lund Skanes universitetssjukhus Lund
221 85 Lund 221 85 Lund

Ingrid.k.gunnarsson@skane.se ulrika.sundstrom@skane.se
046-172137 046-171576
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ﬂ't Universitetssjukhuseti Lund

Datum
Chefsjukskéterska Rosemarie Klevsgard 2009-11-16 onr
Sjukhusledningen .
tel 046-172011
fax 046-176070
mail: rosemarie.klefsgard@skane.se

Kurator

Ingrid Gunnarsson och
Ulrika Sundstrém
Neurologi

Projektansékan till Vardprojekt 2010

(] M
d har beviljats, 90 000 kr for projekt som stoder utveckling av varden till gagn fér patient-
och det direkta vardarbetet.

Vid sjukhusets redovisningssektion éverfors medien till respektive kostnadsstalle. Meddela
darfér Marianne Petersson pa ankn 72858.:

— —De-sem-erhéllitmedelskickarcr-clektroniskeversi it—-
sjukhusbiblioteket anna-lena.andersson@skane.se enligt foreslagen mall
www.skane.se/projektmodell klicka vidare p& Verktygsldda och sedan Slutrapport .

Projektet ska ni aven presentera pa http://www.skane.seftemplates/Page.aspx?id=106351
enligt angiven mall.

Lycka till i arbetet

. Med vénlig halsning @

Rosemarie Klevsgard
Chefsjukskéterska

Adress: Universitetssjukhuset i Lund, S-221 85 LUND.
Besbdksadress: Getingevigen 4. Telefon: Véxel 046-17 10 00.
Postgiro: 3 51 34-6. Bankgiro: 5403-3428. Organisationsnummer: 232100-0255.
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Arbetsfordelning

Utgangspunkten for uppsatsarbetet har varit att gora ett gemensamt arbete. Tillsammans har vi
haft en kontinuerlig diskussion kring uppsatsens disposition och upplégg. Urval och
sammanstallning av enkéaten gjordes gemensamt medan identifiering och genomgang av
urvalsgruppen gjordes var for sig och aven telefonkontakten med de narstaende. En jamn
fordelning har efterstravats bland annat utifran diagnosgruppernas olika storlek varfor den
storre gruppen delvis delats upp. Inmatningen och analysen av materialet har gjorts
gemensamt. Metod-, resultat och diskussionskapitlen har diskuterats innehallsmassigt men av
praktiska skal och for att uppfylla kriterierna for tva forfattares enskilda arbete har vi haft

huvudansvar for olika delar av texten.

Ingrid Gunnarsson har haft huvudansvar for:
e Det teoretiska avsnittet om hjarntumor
e Avsnittet om tidigare forskning
e Text kring resultat
Ulrika Sundstrom har haft huvudansvar for:
e Det teoretiska avsnittet om ALS
e Avsnitt om vetenskapsteori och teoretiska perspektiv
e Text kring metod

Det ska s&gas att detta ar en grov indelning av arbetsférdelningen och metod- och
resultatkapitlen har inte uteslutande skrivits av en forfattare. Vissa delar &r dven resultatet av
gemensam textproduktion. Vi har gemensamt bearbetat allt material och betraktar uppsatsen
som var.
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