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Sammanfattning
Studiens syfte var att undersdka hur sjukskoterskor som arbetar inom avancerad
sjukvard i hemmet (ASIH) upplever métet med en doende minniska i hemmet.
Urvalet bestod av sju sjukskdterskor som arbetar inom ASIH 1 s6dra Sverige.
Datainsamling skedde genom semistrukturerade intervjuer. Materialet
analyserades med tematisk analys utifrdin en fenomenologisk ansats.
Dataanalysen resulterade i atta teman: Kliva over troskeln till patientens liv,
Visa att jag &ar mottaglig, Skapa mening 1 dddens ndrvaro, Gora doden
odramatisk, Det dr okej att bli berord, Reflektera 6ver relationen, Vi dr dir for
varandra och Vi far sd mycket tillbaka. Sjukskoterskorna i studien upplevde att
hemmet skapar forutsdttningar for ett personligt moéte dar den unika personen
bakom sjukdomen framtrider. Att balansera nédrhet och distans, hérbérgera
mainskligt lidande och fa stod av kollegor hade enligt sjukskoterskorna betydelse
for att de ska kunna ge stdd till en doende minniska. Sjukskoterskorna upplevde
att deras naturliga forhéllningssatt till doden hjidlper dem lugna patienten i sin
rddsla infor doden och att skapa ett fint avslut. Sjuksk&terskorna sag det som sin
uppgift att hjdlpa patienten skapa mening den sista tid som ar kvar och upplevde

att deras arbete Oppnar upp for personliga reflektioner 6ver livet och doden.

Nyckelord: doden, doende patienter, sjukskdterskor, palliativ véard, vard i livets

slutskede, avancerad sjukvard 1 hemmet



Abstract

The aim of the study was to explore how nurses, working within palliative
home care, experience meeting dying patients in their homes. The sample
consisted of seven nurses working within palliative home care in southern
Sweden. Data was collected by means of semi-structured interviews. A
thematic analysis grounded in a phenomenological approach was used to
analyze the data. The analysis resulted in eight themes: Taking a step into the
patient's life; Showing I’'m receptive; Finding meaning in the face of death;
Making death undramatic; It’s alright to feel emotionally affected; Reflecting
on the relationship; Being there for each other and Feeling rewarded. The
nurses experienced that the home helped create a basis for a personal meeting
where the unique personality behind the illness emerges. When supporting
dying patients the nurses feel that it’s important that they can achieve a balance
between emotional closeness and distance, contain human suffering and be
receptive to support from colleagues. Through their work the nurses experience
that they develop a natural approach to death, which helps them support their
patients, help them face their fear of death and achieve meaningful endings.
The nurses conveyed that an important task they are faced with is to help their
patients find meaning at the end of life. They also felt that their work

stimulated personal reflections on life and death.

Keywords: death, dying patients, nurses, palliative care, end of life care,

palliative home care
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Introduktion

“Doden, doden, doden”™. Sa beréttas det att Astrid Lindgren och hennes syster, bada da
langt 6ver 80 ar, brukade inleda sina dagliga telefonsamtal. S4 hade de liksom klarat av det
dmnet och kunde prata om andra roligare saker (Alderdomen och déden, u.4.). Fér vem vill
egentligen prata om doden?

Det enda vi riktigt sdkert vet om vara liv ar att vi ska d6. Men déden skrimmer oss
och darfor gor vi ofta vad vi kan for att slippa prata om eller ens pdminnas om var dodlighet.
Naér livet rullar pa som vanligt behdver vi inte tinka pa doden, vi sysselsitter oss med
vardagliga frigor; vad vi ska éta till middag, vad vi ska gora pa jobbet imorgon eller vilken
Netflix-serie vi ska se ikvill. Det finns dock tillfdllen 1 livet nidr vardagen rubbas, till exempel
nér vi sjdlva eller en nirstaende drabbas av en obotlig sjukdom, och doden gor sig pamind.
Kanske befinner manga av oss i ett sddant 14ge just nu nar Covid-19 sprider sig i hela vérlden
och skakar om tillvaron. I Stefan Lofvens tal till nationen uppmérksammade han att varje
person behover forbereda sig mentalt pd vad som véntar: “Fler kommer att bli sjuka, fler
kommer att tvingas sdga farvil till en dlskad” (Regeringskansliet, 2020). Illusionen om vér
ododlighet rycks bort. Vi kanske inser att doden en dag blir verklighet och da far syn pa livets
begransningar och mdjligheter.

Vikten av att prata 6ppet om doden, framforallt med den som sjélv dr svart sjuk eller
som har en anhdrig som &r pa vég att do, har fatt mer uppméarksamhet under de senaste
decennierna. Nar den som lider av en obotlig sjukdom fér sitta ord pa sina upplevelser kan
smirtan och dngesten minska och sorgetiden kan for de nérstdende underléttas. Samtidigt ska
ingen tvingas till att prata om doden. Rétten att f4 mojlighet att prata om doden maste stillas
mot friheten att slippa prata om den och att kanske fa latsas som ingenting (Sand & Strang,
2013). Denna balansgéng, att frimja samtal om doden och att lata den doende sjilv bestimma
ar nagot som sjukskdterskor inom palliativ vard far hantera i sitt arbete. I ett samhélle dir
doden som @mne undviks moter sjukskdterskan i sitt arbete inte bara déende ménniskor och
ndrstdende utan ocksa deras tankar och kéinslor kring doden och déendet. Den aktuella studien
fokuserar darfor pa att undersoka sjukskoterskors upplevelser av att mota en doende ménniska
1 hemmet.

Teori
I detta avsnitt presenteras en teoretisk bakgrund till det fenomen som studeras.

Avsnittet inleds med synen pa doden i samhillet foljt av existentiell teori om ddden och teori
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om att vara doende. Dérefter diskuteras inneborden av vard i livets slutskede och vad
vardpersonal kan gora for att ge stod till doende méanniskor.

Dodens plats i samhillet. Vi kan inte studera ménniskan 1 ett vakuum frikopplad fran
sin kontext utan behdver forsta kulturen som en integrerad del av individens inre liv
(Magnusson & Marecek, 2010). I boken Déden och Ododligheten i det Moderna Samhdillet
beskriver Bauman (1992) hur kulturen i alla tider har haft som mal att trdinga undan vér
dodsangest fran vart medvetande. Han menar att kulturen inte hade funnits om vi inte hade
varit medvetna om var egen dodlighet och att kulturen mojliggor for oss att leva véra liv som
om ddden inte spelade nagon roll.

Bauman (1992) redogdr for hur kulturen fran formoderna tider fram till idag pa olika
sétt hjalpt manniskan overleva angesten over livets dndlighet. Nar kristendomen under de
formoderna tiderna, frin medeltiden fram till franska revolutionen, dominerande 1 vastvarlden
betraktades doden som mindre farlig eftersom det fanns en gemensam syn pa ett liv efter
doden. Det kristna paradigmet gjorde att doden blev ndgot gemensamt snarare 4n ndgot som
varje manniska sjdlv behdvde hantera. Livet gick ut pa att forbereda sig infor doden och det
liv som kom direfter.

Nar rationalisering och individualisering borjade genomsyra samhéllet forandrades
synen pa doden. Rationaliseringen gjorde att doden betraktades som nagot bortom ménsklig
kontroll och individualiseringen medforde att ddden blev ndgot individen allt mer fick hantera
pa egen hand. Nér doden inte ldngre kunde hanteras genom en tro pa ett evigt liv borjade
doden ses som nagot patologiskt som skulle skylas fran allminhetens blick. Doden kom att
betraktas som niagot onormalt, som forknippas med sjukhus, begravningar och kyrkogérdar,
men som man i dvrigt inte har kontakt med i vardagen. Istillet for att skapa mening genom att
forbereda sig pa doden borjade manniskor kdmpa for att dvervinna den genom en striavan efter
att undvika sjukdomar och bevara en god fysisk hilsa (Bauman, 1992).

I dagens moderna konsumtionssamhille, kdnnetecknad av en 6kande globalisering och
individualisering, dr vart frimsta sitt att overvinna var dodsangest en upptagenhet kring
kroppslig fitness. Kédnslan av kroppslig fitness dr beroendeframkallande eftersom den aldrig
kan vara fullkomlig och kraver stindig anstringning. Genom att ga till gymmet och dta
hélsosamt lurar vi oss sjdlva att vi har kontroll Gver vart liv och i ndgon mening vér dod.

Bauman (1992) menar att kulturen mer dn nadgonsin soker att trainga undan var dodsangest



men att konsumerande individer samtidigt blir allt mer ensamma 1 att hantera sin existentiella
angest.

Existentialismen och déden. Inom den kulturella och filosofiska rorelsen
existentialismen framhélls vikten av att bli medveten om och acceptera den egna dodligheten
eftersom detta dr nyckeln till att leva ett béttre liv (Van Deurzen-Smith, 2003). Heidegger
menar att doden &r var storsta potential eftersom déden fullbordar livet (Heidegger, u.4.,
refererat 1 Van Deurzen-Smith, 2003). Han menar att vi hela tiden pendlar mellan den ontiska
positionen, ndr vi dr upptagna av det vardagliga och konkreta 1 tillvaron som utseende,
prestation och konsumtion, och den ontologiska positionen, dir vi blir medvetna om vér egen
existens och var dodlighet. Nér médnniskan befinner sig i den ontologiska positionen upplever
hon mer dngest men ser samtidigt verkligheten klarare. Medvetenheten om sin egen dodlighet
gOr att man kan se sina mdjligheter och begrinsningar och dirmed kan vara mer sann mot sig
sjalv. Enligt Heidegger &r var dodlighet den slutgiltiga sanningen om vart vara.

Att drabbas av en obotlig sjukdom innebér att livet stills pa sin spets och man tvingas
erkdnna tillvarons begriansningar och konfronteras med existentiella fragor. Jaspers kallar
denna typ av situation for en grénssituation (Jaspers, u.a., refererat i Van Deurzen-Smith,
2003). Grénssituationer dr viktiga situationer i livet som vi maste forhalla oss till dér vi
tvingas gora val som i sin tur kommer att paverka hur vi fortsitter leva vara liv. Andra
exempel pa grianssituationer ar att gifta sig, fa barn, gé i pension eller vara med om en forlust.
Att bli medveten om sin dodlighet kan upplevas som skraimmande och hotfullt men kan ocksé
leda till reflektion 6ver vad som &r viktigt och meningsfullt i livet (Yalom, 1980).

Den existentiella krisen. Kris betyder avgorande viandning (Cullberg & Lundin,
2006). Johan Cullberg, professor i psykiatri, definierar krisen som “ett psykiskt tillstand da
ens tidigare erfarenheter och inldrda reaktionssitt inte &r tillrackliga for att forsta och psykiskt
bemaistra den livssituation som man rékat 1” (Cullberg & Lundin, 2006, s. 19). Vi médnniskor
genomgar alla kriser under vért liv. En del &r plotsliga och ovéntade och utldses av svara
hindelser och andra hor till det normala livet. Kriser ar pafrestande for individen men de ar
samtidigt nddvandiga for utveckling och mognad eftersom de leder till battre forstaelse for
livets begridnsningar och mojligheter (Cullberg & Lundin, 2006).

Det finns ingen tydlig gransdragning mellan vad som &r en “vanlig” kris och en
existentiell kris dr eftersom alla kriser pa nagot sitt paverkar personens existens (Sand &

Strang, 2013). Yalom (1980) menar att krisen blir existentiell om tillrackligt stora varden star
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pa spel, som tankar pa déden, meningen med livet och insikten om att vi alla i grunden ar
ensamma. Nir en ménniska drabbas av en obotlig sjukdom och har en begridnsad tid kvar 1
livet stills hon infor den existentiella utmaningen att behdva forhalla sig till sin egen dod
(Sand & Strang, 2013). Det kan kénnas ensamt och skrimmande att std infor ndgot sa okant
och definitivt som doden. Tankar kan vickas om vad som fyller livet med mening och vilka
val man gjort under sitt liv. Det kan kéinnas meningsldst att se tillbaka pa sitt liv och inse att
man inte prioriterat ens livsvirderingar. Anger kan vickas, liksom skuldkinslor dver oldsta
konflikter d& man inser det dr for sent att reparera skadan. Samtidigt kan insikten om livets
begrinsningar 6ppna upp for nya val och storre meningsfullhet den tid som ar kvar (Sand &
Strang, 2013).

Doendets faser. Elisabeth Kiibler-Ross (1973) &r en psykiater som arbetat med svart
sjuka och déende och forskat om ddoden och déende. Hon beskriver i sin bok On Death and
Dying hur déende patienter gar igenom fem olika emotionella faser och hur faserna formar
interaktionen mellan patienter och vardpersonal.

Fornekelse. Kiibler-Ross (1973) beskriver att fornekelse ofta dr den forsta reaktion en
patient far vid besked om en dodlig sjukdom. Fornekelse blir ett tillfalligt forsvar pa ett
kanske chockerande besked som gradvis avtar och ersétts med en viss acceptans. Hon menar
att det kan vara hilsosamt for patienten att inte alltid mdta doden och att fornekelse da hjilper
patienten att hantera en obehaglig och smartfylld situation. Fornekelse aterkommer darfor i
vagor under hela patientens sjukdomstid men det dr ovanligt att patienten héller kvar vid
forsvaret dnda fram till doden. Kiibler-Ross beskriver att det finns en risk att vardpersonal
undviker de patienter som &r i fornekelse eftersom de ser ut att ma bra. Det ar darfor viktigt att
hjilpa patienterna utveckla en kénsla av trygghet genom att vara ndrvarande, inlyssnande,
vara tillgdnglig och stanna kvar, vilket 1 lingden kan 6ppna upp for samtal.

Ilska. Nir patienten inte ldngre fornekar sin situation ersitts fornekandet med kénslor
av ilska, avund och bitterhet. Ilskan ar svar att hantera for savél familj som vardpersonal
eftersom ilskan tenderar att projiceras pa omgivningen. Vardpersonal kan i denna fas kdnna
sig otillracklig i bemotandet av patientens klagomaél. Kiibler-Ross uppmuntrar till att sétta sig
in i patientens situation och forsoka forsta var ilskan kommer ifrdn. Genom att respektera och
visa forstaelse for patienten samt ge patienten uppmairksamhet och tid kommer patientens
ilska sd smaningom minska.

Kopsldende. 1 den tredje fasen beskriver Kiibler-Ross hur patienten aterfar hopp om
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att besegra doden eller atminstone fordroja den. Den déende patienten kan till exempel tro att
ett gott uppforande kommer att leda till att hen far ett langre liv eller blir fri frdn sméirta. Detta
16fte kan skapa skuldkénslor hos patienter som inte upplever sig halla sin del av avtalet. Nar
patienten kopslar kan vardpersonal behova verklighetsforankra patienten och hjilpa hen sitta
ord pa sina radslor och skuldkénslor.

Depression. Kiibler-Ross delar in den fjdrde fasen 1 den reaktiva depressionen och den
forberedande depressionen. Den reaktiva depressionen intraffar nar patienten far en kinsla av
forlust, exempelvis till foljd av att kroppen forandrats eller arbete och fritidsaktiviteter
uteblivit. I den forberedande depressionen sorjer patienten de forluster som forvdntas komma
ndr patienten ska separera sig sjalv fran virlden. Det ar viktigt att vardpersonal normaliserar
processen av att forlora allt och alla man dlskar och hjélper patienten att tillata sig sjalv att
sOrja. Om patienten far sétta ord pa sin sorg blir det ocksa léttare for hen att nd acceptans.

Acceptans. Om patienten har fatt hjdlp att ta sig igenom foregaende faser kan hen
forsonas med doden utan att kénna sig deprimerad eller arg. Patienten har nu fatt uttrycka sina
kénslor och fatt sorja de kommande forlusterna. Trottheten blir pataglig och patienten har ett
successivt okat behov av somn. Acceptansen beskrivs som en tomhet pa kinslor dir smértan
och lidandet &r 6ver. Samtidigt som patienten finner lugn minskar ocksa behovet av att vara
kvar 1 viarlden. Mot slutet har patienten mindre behov av att prata och kommunikationen blir
alltmer icke-verbal. Med sin fysiska nédrvaro kan vardpersonalen dd formedla att de kommer
finnas vid patientens sida till slutet kommit.

Behdvs faserna? Wright (2003) kritiserar Kiibler-Ross teori om att patienten behdver
g igenom specifika faser for att nd acceptans. Wright menar att det inte behovs nagra faser
eller stadier eftersom varje individs beréttelse dr unik. Dessutom &r livet och déden
sammanflitade och dérfor behover vi forstd individens livssituation for att forstd upplevelsen
av att vara doende. Wright menar att vi tenderar att patologisera naturliga reaktioner och
hinvisar da till termer som fornekelse och depression som Kiibler-Ross beskriver. Istéllet for
att hjdlpa patienten genom de faser som kravs for att nd acceptans framhéver Wright att det &r
viktigt att respektera och lyssna pa patientens unika upplevelse.

Palliativ vard. Palliativ kommer fran latinets palliatus som betyder bemantlad.
Manteln dr ténkt att symbolisera omsorgen om den doende ménniskan (Nationalencyklopedin,
u.d.). Socialstyrelsen (2013) beskriver palliativ vard i livets slutskede som vérd nir det bara

finns en kort tid kvar i livet, vilket kan innebéra allt mellan nigra timmar till nigra méanader.

5



Den palliativa varden syftar till att forbattra livskvalitén for patienter som lider av
obotlig sjukdom eller livshotande skada och att ge stdd till patienternas familjer. Till skillnad
fran kurativ vard med malet att bota, skiftas fokus till symtomlindring samt till att beakta
fysiska, psykiska och sociala behov (World Health Organization, u.4.). WHO:s definition av
palliativ vard gér i linje med hur Socialstyrelsen (2013) definierar palliativ vard: “Hélso- och
sjukvard i syfte att lindra lidande och frdmja livskvaliteten for patienter med progressiv,
obotlig sjukdom eller skada. Palliativ vard innebér ocksa ett beaktande av fysiska, psykiska,
sociala och existentiella behov samt ett organiserat stod till ndrstdende”. Foljaktligen innebér
det palliativa forhallningsséttet att ha ett helhetsperspektiv pd minniskan och den vard som
ges.

Socialstyrelsen (2013) beskriver att en god palliativ vard utgér fran de fyra
hornstenarna symtomlindring, samarbete, kommunikation och relation samt stod till
nirstdende. Symtomlindring avser savil fysiska som psykiska, sociala och existentiella behov
samtidigt som individens autonomi och integritet beaktas. Samarbete syftar pa ett
mangprofessionellt arbetslag som tillsammans méter patientens alla behov. God
kommunikation och relation betonas bade i forhallande till patienten och nérstdende och inom
och mellan arbetslag. Stdd till nirstdende innefattar att bjuda in nérstaende till att delta i
varden och att fa stod bade under patientens sjukdom och efter patientens dod. Tillsammans
dmnar de fyra hornstenarna till att ge sa god livskvalité som mojligt for patienten och dess
nérstdende i livets slutskede.

Den palliativa varden kan ges pa slutenvardsavdelningar, i hemmet eller i kommunens
sarskilda boenden. Olika beteckningar anviands for den specialiserade palliativa varden i olika
delar av landet (Socialstyrelsen, 2018). I Skéne betecknas palliativ hemsjukvard ASTH
(avancerad sjukvard i hemmet) och innebdr att vard ges till patienter i alla aldrar i hemmet
istdllet for pa sjukhus. Regelbundna besok gors i hemmet och vid behov akuta hembesok.
Teamet bestar bland andra av ldkare, sjukskoterskor, kuratorer och fysioterapeuter (Nationella
radet, u.4.).

Att ge stod till doende minniskor. Sjukskoterskor inom palliativ vard ér vanligtvis
den yrkesgrupp som har tétast kontakt med sina patienter under deras sista ménader, dagar
och timmar. De méter ofta patienter och nirstaende som har ett stort behov av att prata om
existentiella fragor, till exempel funderingar kring livet som varit eller tankar om den egna

doden. Eftersom fragorna kan vicka stark angest kan det vara littare for patienten att prata
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med nagon utanfor familjen (Sand & Strang, 2013). Sjukskoterskorna har ofta en dubbel roll
eftersom de skdter den fysiska omvéardnaden, men ocksa tillbringar mycket tid med att prata
med och ge psykologiskt stod till sina patienter, och pa sé vis dven fungerar som
“jourterapeuter” (Hussain, 2019).

Sand och Strang (2013) redogor for hur vardpersonal, inklusive sjukskoterskor, inom
palliativ vard kan ge stdd till patienter och nirstdende som befinner sig i kris. De menar att
stod, som kan formedlas savél ordlost som med ord, hjélper patienten att kinna sig mindre
ensam med sina tankar, kinslor och upplevelser. Stodet bor utgéd fran den behdvandes
situation, vilket innebér att den som ger stodet utgar ifran den unika méanniskan de triaffar
snarare dn att forlita sig pa schabloner eller egna vérderingar. Eftersom en ménniska som
befinner sig 1 existentiell kris ofta kénner sig splittrad, rddd och ensam &r patienten 1 stort
behov av trygghet for att sedan {4 hjdlp att gora situationen begriplig, hanterbar och
meningsfull (Sand & Strang, 2013).

Varje manniskas relation till doden &r lika unik som dess relation till livet och dérfor
kommer inget samtal i livets slutskede vara det andra likt (Hussain, 2019). Sand och Strang
(2013) menar vidare att det inte gér att utarbeta en standardiserad manual for samtalsmetodik
for existentiella fragor men att vissa 6vergripande kunskaper d4nda kan vara vardefulla att for
vardpersonal inom palliativ vard. Detta gar i linje med hur Hussain (2019) ser behov av
utbildning i samtalsmetodik for savil sjukskoterskor som annan véardpersonal.

Det priméra 1 att ge stdd, oavsett om det handlar om ett enstaka mote eller kontinuerlig
kontakt over tid, dr att skapa en relation med patienten. Att skapa relation kan handla om att
for en stund sortera bort det som hénder runtomkring och fokusera pa det ménskliga motet. I
kontakten dr det viktigt att visa att man ar nirvarande och verkligen lyssnar pa patienten,
eftersom detta kan fa patienten att kdnna sig trygg och mindre ensam med sin upplevelse.
Personalen kan signalera nirvaro genom sitt kroppssprék, att lyssna pa bade vad som ségs och
inte sigs, att stilla Oppna fragor, spegla och sammanfatta (Sand & Strang, 2013; Hussain,
2019). Genom att skapa trygghet i relationen kan patienten fa mojlighet att dela med sig av
sina upplevelser utan rddsla for hur den andre ska reagera. Pé sé vis far sjukskoterskan en
hallande funktion (Hussain, 2019).

Det ar viktigt att samtalet utgar fran patientens behov snarare dn vardpersonalens egna
tankar och varderingar (Sand & Strang, 2013; Hussain, 2019). Det finns annars en risk att ens

egna erfarenheter, viarderingar och rédslor paverkar vilken riktning samtalet tar. For att
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uppmaédrksamma nér samtalet styrs av ens egna behov behover sjukskoterskor utveckla
sjalvkdnnedom. Pa sa vis tillats patienten att styra samtalet och forbli expert pa sin egen dod
(Hussain, 2019).

Vérdpersonal har en betydande roll 1 att ge patienter tillféllen att dela tankar och
kinslor infor den egna doden men ska samtidigt vara 6dmjuka infor att alla patienter inte har
detta behov (Hussain, 2019). Varje patient har ritt att hantera sjukdomen pa sitt eget sitt men
vid tillféllen nér patienten fornekar sin sjukdom till den grad att det &r till skada f6r hen sjilv
eller andra behover personalen pa ett stodjande sitt realitetsanpassa patienten. Dessa
situationer kan uppsta da den déende har ansvar for nagon annan som till exempel ett
beroende barn (Sand & Strang, 2013).

Det &r svart att mota ménniskor som gar igenom kriser utan att sjélv paverkas. En
utmaning for vardpersonalen &r att skapa relationer med sina patienter utan att ga for langt sa
att det skadar ens egen hilsa (Sand & Strang, 2013). Det ar darfor viktigt att personal inom
palliativ var har tillgéng till kinslomassigt stod for att orka bemdta patienterna (Hussain,
2019).

Tidigare forskning

I f6ljande avsnitt presenteras aktuell forskning om sjukskdterskors upplevelser av att
varda palliativa patienter.

Att samtala med doende patienter. En svensk studie undersokte sjukskdterskors
upplevelser av existentiella samtal med patienter i livets slutskede. Resultaten visade att
sjukskoterskorna sdg det som sitt ansvar att ta initiativ till samtal och att uppméarksamma
signaler pd att patienten vill prata. De framforde samtidigt att det var viktigt att inte tvinga
fram samtalen. Sjukskoterskorna formedlade dven att det var viktigt att vara ndrvarande,
inkdnnande och bekréftande och visa detta med savil ord som kroppssprak (Browall, Melin-
Johansson, Strang, Danielson & Henoch, 2010). I en studie av Tornge, Danbolt, Kvigne och
Serlie (2015) beskrev sjukskoterskorna att de behover vara inkdnnande for att kunna
uppmaédrksamma patientens signaler pé existentiellt lidande och att de varken bor undvika eller
tvinga fram existentiella samtal. Andra studier bekréftar vikten av att som sjukskoterska vilja
och vaga ge sig in 1 samtalet oavsett vilken vig det tar (Minton, Isaacson, Varilek, Stadick &
Conell, 2018; Browall, Henoch, Melin-Johansson, Strang & Danielson, 2014) och att hjélpa
patienten sdtt ord pa tankar och kinslor som de tycker ar svara att prata om (Verschuur, Els,

Groot & van der Sande, 2014).



I en studie av Isaacson och Minton (2018) beskrev sjukskoterskorna att en del av deras
aktiva lyssnande var att uppmérksamma och kommentera patientens kroppssprak samtidigt
som de var medvetna om vad de sjdlva signalerade med sin kroppshallning. I en studie av
Johnston och Smith (2006) betonade sjukskoterskorna att det var viktigt att tillbringa tid med
patienterna, lira kdnna dem och att lyssna bade péa det som sdgs och de kénslor patienten
formedlar. Flera studier visar att sjukskoterskorna inte alltid behdver gora eller sdga nagot
sarskilt. Det racker ofta att bara vara ndrvarande och finnas vid patientens sida (Liu & Chang,
2017; Ferrell, Otis-Green, Baird & Garcia, 2014; Tornee et al., 2015; Isaacson & Minton,
2018).

Keall, Clayton och Butow (2014) intervjuade sjukskoterskor om vad de upplevde som
underléttande och hindrande nér de gav existentiellt stod till patienter. Sjukskoterskorna
upplevde att samtalen underlittades av att de hade en tillitsfull relation med patienten och
goda kommunikationsstrategier som att aktivt lyssna, vara genuin, tillata tystnader, formedla
empati, ldsa av kroppssprak och skapa oppningar for samtalen. Det som sjukskoterskorna
upplevde hindrade samtalen var bland annat brist pa tid, radsla hos dem sjdlva for vad som
skulle framkomma 1 samtalen och nir existentiellt lidande misstogs for fysiska symtom.

Tornge et al. (2015) fann att sjukskdterskorna upplevde att de 1 motet med doende
patienter blev emotionella behallare for patientens lidande. Detta gjorde att de tvingades
konfronteras med sina egna radslor infor doden och de kunde dirfor vara motvilliga till att
dras med i den existentiella &ngesten. Flera studier har visat att sjukskoterskor upplever att de
behover bearbeta egna existentiella tankar och ridslor infor déden for att kunna mota
patientens behov (Ablett & Jones, 2007; Tornge et al., 2015; Hussain, 2019).

Relationen. Relationen som uppstar mellan patient och sjukskdterska dr en av
grundstenarna i palliativ vard. Aghaei, Vanaki och Mohammadi (2020) undersdkte relationen
mellan patient och personal och fann att det emotionella bandet var den mest centrala
aspekten av relationen. Det emotionella bandet karaktériserades av att sjukvardspersonalen
var ndrvarande, formedlade virme och skapade en gemensam forstaelse for patientens
situation.

Canning, Rosenberg och Yates (2007) undersokte den terapeutiska relationen mellan
patient och sjukskdterska. Den terapeutiska relationen underléttades av att sjukskoterskorna
var inkdnnande, 6dmjuka och genuina. Sjukskdterskorna sdg det som sin uppgift att ta reda pé

patientens prioriteringar och dnskningar vilket forutsatte att de sjdlva var beredda pé att ge sig
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in i svara samtal. De sdg det ocksa som viktigt att vara medveten om den terapeutiska
relationens granser och erkénna att det inte gér att uppfylla alla patientens behov.

Ward-Griffin, McWilliam och Oudshoorn (2012) fann att sjukskoterskornas
gemensamma erfarenheter och virderingar underlittade for dem att knyta an till och finna
samhorighet med patienterna. Sjukskoterskornas uppgav att relation med patienterna och
deras familjer frimjas av att de genuint engagerar sig 1 att lara kénna patientens behov,
personliga livserfarenhet och preferenser. Att prioritera medicinsk vard éver emotionell vard
upplevdes hindra sjukskoterskorna fran att knyta an till patienterna. Sjukskoterskorna beskrev
ocksé en tendens att skydda sig sjélv fran att komma for néra eftersom forberedelse for
patientens dod var sdrskilt kansloméssigt drinerande for dem.

Mok och Chiu (2004) undersokte sjukskoterskors och patienters upplevelser av
relationen mellan patient och sjukskoterska inom palliativ vard i Kina. Resultatet visade att en
relation av tillit formas och att sjukskdterskor inte endast ser sig sjdlva som professionella
vardgivare utan ocksa en del av familjen eller en god vén. Forskarna kunde se att de
sjukskdoterskor som utvecklade relationer av tillit ocksé vardade utifran ett helhetsperspektiv
dér de visade forstéelse for patientens lidande, kunde uppmirksamma behov som inte
uttrycktes och gav trost utan att bli tillfragad.

Fan, Lin, Hsieh och Chang (2017) intervjuade sjukskoterskor och ldkare inom
palliativ vard. I studien framkom att deltagarna upplevde att kirnan i den palliativa varden ar
att visa dkta omtidnksamhet, engagemang och intresse for patienten och dess familj, vilket
framjar en relation préiglat av fortroende. Att sjukskdterskor betonar vikten av att skapa en
néra relation byggd pa tillit till sina patienter och deras nérstdende framkommer ocksa i en
studie av Danielsen, Sand, Rosland och Ferland (2018).

Att kiinna sig otillracklig och sarbar. Tornge et al. (2015) fann att sjukskoterskor
upplevde sitt arbete som kdnslomissigt pafrestande och att de kunde kénna sig otillrackliga
nidr de kdnde att de inte kunde hjilpa patienterna med deras existentiella angest. I en
intervjustudie av Vachon, Fillion och Achille (2012) framkom att vissa sjuksk&terskor
upplevde att det var kinslomaéssigt pafrestande att dagligen méta doende ménniskor. Négra
sjukskoterskor hade nyligen gatt igenom egna forluster som skilsméssa eller forlorat en
anhorig och de hade da svart att se doden som nagot meningsfullt. Dessa sjukskoterskor kinde

sig otillrdckliga och 6nskade gora mer for sina patienter.
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I en svensk studie fran 2014 undersoktes sjukskoterskors upplevelser av existentiella
situationer ndr de vardar svart cancersjuka i livets slutskede (Browall et al., 2014).
Sjukskoterskorna beskrev kédnslor av maktloshet, otillrdcklighet och osdkerhet 1 motet med
patienter som upplevde existentiell smérta och dngest kring doden och déendet. Dessa mdten
upplevdes sérskilt svara med unga patienter dir oréttvisan dver att vara sjuk och nira déden
blev mer framtradande. Sjukskoterskorna upplevde ocksa att vissa patienter med stark dngest
kunde vara vildigt krdvande och skapa spdnningar inom teamet dér vissa kénde att de var
villiga att mota deras krav och andra inte.

Flera studier har funnit att sjukskdterskor upplever att det ar svart att mota patienter
som de sjdlva identifierar sig med (Tornge et al., 2015; Strang et al., 2014; Arber & Odelius,
2018; Iranmanesh, Axelsson, Sdvenstedt & Haggstrom, 2010; Browall et al., 2014; Ablett &
Jones, 2007). Det kan handla om att mota patienter i samma alder eller att mota
smabarnsforidldrar om sjukskdterskan sjélv har barn. Nar sjukskoterskorna identifierade sig
med patienten kunde de kdnna sig sarbara (Tornee et al., 2015), borja tinka pé sin egen
dodlighet (Strang et al., 2014) och kénna sorg (Iranmanesh et al., 2010; Ablett & Jones,
2007). I identifikation med en fordlder kunde egna ridslor ver att inte finnas till for sina barn
vickas (Browall et al., 2014). Arber och Odelius (2018) fann att sjukskoterskorna tyckte att
det var kinslomadssigt pafrestande att mota patienter de identifierade sig med men att det
samtidigt kunde hjdlpa dem att sitta sig in 1 patientens situation.

I en studie av Liu och Chiang (2017) beskrev sjukskoterskorna att de upplevde smarta,
frustration och ilska nir de bevittnande patientens lidande. De tyckte att det var sérskilt svart
att acceptera ndr patienter som de vérdat under en ldngre tid och kommit nédra dog. De
upplevde dé separationsangest samtidigt som de kénde krav pa att kunna hantera sina egen
sorg.

Ett arbete som ger mening. Flera studier visar att sjukskoterskor kénner sig drade att
fa ta del av patienternas sista tid i livet och att fa lyssna pa deras tankar och funderingar infor
doden (Strang et al., 2014; Johansson & Lindahl, 2018; Liu & Chiang, 2017; Daines, Stilos,
Moura, Fitch, McAndrew, Gill & Wright, 2013; Browall et al., 2014; Ablett & Jones, 2007).

I studien av Mok och Chiu (2004) beskrev sjukskoterskorna relationen till sina
patienter som berikande. De upplevde personlig utveckling och tillfredsstillelse med sitt liv

genom att varda doende manniskor. Sjukskoterskorna beskrev att deras arbete fordandrat dem.
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De upplevde att de tidigare standigt varit pd jakt efter lycka och att de nu kinde att de kunde
leva mer 1 nuet och vara oppna for de mojligheter livet ger.

Flera studier visar dven att sjukskoterskorna upplevde att deras arbete fick dem sjilva
att omvérdera livet och prioritera det de finner viktigt (Strang et al., 2014; Johansson &
Lindahl, 2018; Liu & Chiang, 2017; Browall et al., 2014; Ablett & Jones, 2007; Vachon et al.,
2012). Liu och Chiang (2017) fann dven att sjukskoterskorna upplevde att de borjat tinka pa
sin egen dod och att deras arbete gjort att de vagade mdta tankar pa doden.

Vachon et al. (2012) fann att vissa sjukskdterskor upplevde att de blivit mer medvetna
om sin egen dodlighet sedan de borjat arbeta med déende ménniskor. Dessa sjukskoterskor
kunde forestélla sig sin egen dod och komma 1 kontakt med de tankar och kidnslor som
viacktes. Ett fatal sjukskoterskor upplevde en viss grad av medvetenhet och kénsloméassig
forankring kring sin dod. For andra sjukskoterskor var det svéart att tinka pa sin egen dod eller
uttrycka vad de kinde kring den. Dessa sjukskdterskor hade littare att reflektera kring andras
dod.

Sinclair (2011) undersokte hur vardpersonal, inklusive sjukskoterskor, upplevde att
deras arbete inom palliativ vard hade paverkan pa deras personliga liv. Personalen uppgav att
de reflekterade kring sin egen dodlighet och sdg doden som en naturlig del i livet. Att arbeta
med doende patienter fick dem att fundera 6ver liknande fragor om livets mening som
patienterna stilldes infor. De upplevde ocksé att deras arbete bidragit till att de lever mer i
nuet och att de blivit mer 6ppna infor det okdnda och mystiska i livet.

Att mota doende patienter i hemmet. Nedan presenteras studier som undersokt
sjukskoterskors upplevelser av att ge palliativ vard 1 patientens hem.

I en studie av Iranmanesh et al. (2010) undersoktes sjukskoterskors upplevelser av att
varda doende manniskor. Intervjuer genomfordes med sjukskoterskor inom palliativ
hemsjukvérd i Sverige och onkologisjukskoterskor i Iran. Resultaten visade att bada
grupperna ansag att det var viktigt att bygga tillitsfulla relationer till patienterna och att hjélpa
patienten finna mening oberoende av sjukskoterskans egna virderingar. Sjukskdterskorna
upplevde att de utvecklat dkad sjdlvkdnnedom genom sitt arbete. De upplevde att deras arbete
hjélpt dem se pa doden som en naturlig del av livet, kénna en 6kad inre styrka och blivit mer
tdlmodiga nidr det gillde sina egna personliga problem.

2011 publicerade Iranmanesh, Ghazanfari, Sdvenstedt och Higgstrom en studie som

undersokte sjukskoterskors upplevelser av professionell utveckling. De intervjuade
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sjukskoterskor i Sverige som arbetade pé sjukhus och i privata hem och sjukskoterskor i Iran
som arbetade pd onkologiavdelning. I resultaten framkom att de svenska sjukskoterskorna
upplevde att de kunde balansera nérhet och distans 1 relation till sina patienter. De foredrog att
arbeta 1 patienternas hem eftersom de da kunde vara sig sjdlva i storre utstrackning an pa
sjukhus. Sjukskdterskorna fran respektive land upplevde att de genom sitt arbete fick syn pa
vad de virderar som viktigt i sina liv.

I en svensk studie av Bergdahl, Wikstrom och Andershed (2007) undersoktes
sjukskoterskors upplevelser av vilka formagor de anviander sig av for att skapa en god relation
till sina patienter i palliativ hemsjukvard. De fann att formégorna kunde kopplas till att ha
kunskap, vara lyhord och att ha en vilja att géra gott. I sina slutsatser framholl forskarna att
sjukskoterskor generellt har god kunskap och en vilja att gora gott for patienten men att
formégan att vara lyhord kan kopplas till en sorts expertniva. Sjukskoterskorna i studien
uppgav att de blivit mer lyhorda och 6ppna genom sin erfarenhet av att arbeta med déende
manniskor. For dem innebar att vara lyhord att se den unika personen, veta nir de ska ndrma
sig patienten eller l14ta hen vara, lyssna efter sina egna kénslor och anpassa sig efter patienten.
Att vara lyhord innebar dven att vara 6ppen och inbjudande 1 relationen, hjédlpa patienten
kéinna tillit och fortroende, ge trost och information samt ge nagot tillbaka i motet.

Rydé och Hjelm (2016) intervjuade sjukskdterskor inom palliativ hemsjukvérd och
undersokte sjukskoterskornas upplevelser av att ge stod till patienter som gréter.
Sjukskdterskorna beskrev att det var viktigt att de bekréiftade patienter som grit genom att
formedla det naturliga i att grata, vara ndrvarande och visa virme och lata patienten grata s
lange de behovde. Samtliga sjukskoterskor beskrev att fysisk berdring var en viktig del 1 att ge
trost ndr patienten grater men betonade samtidigt att vara lyhord infor om patienten uppskattar
fysisk nérhet eller inte. Sjukskoterskorna beskrev att den basta metoden att balansera nérhet
och distans var att kinna av atmosfaren, vénta, lyssna och bara stanna kvar sé lange det
behovs samt respektera patientens vilja. Nar patientens grat borjat avta kunde
sjukskoterskorna mer aktivt ndrma sig och ge stod genom att frdga om deras kénslor, stélla
oppna fragor och respektera patientens onskan att inte prata.

Arnaert och Wainwright (2009) undersokte sjukskoterskors upplevelser av att varda
patienter 1 deras hem och samverka med andra personalgrupper inom palliativ hemsjukvérd.
Sjukskdterskorna upplevde sitt arbete som kdnslomassigt krivande men ingen av de

intervjuade sjukskdterskorna upplevde den emotionella aspekten som stressande. De beskrev
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tillfallen nér de sorjde med och kunde grata tillsammans med patienterna utan att bli
overvildigande. Det framkom att de upplevde den emotionella komponenten som nagot
positivt och berikande eftersom det bidrog till att fick tillgang till att som livet innebdr.
Dessutom var de noga med att sitta grinser mot sirskilt krdvande patienter och att ha tid till
att samla sig under bilresorna mellan patienterna.

Fé studier har specifikt fokuserat pa hur sjukskdterskor som arbetar inom palliativ
hemsjukvard upplever médtet med en ddende ménniska i hemmet. Annu firre studier har
undersokt sjukskoterskors upplevelser av att mota en déende ménniska 1 hemmet 1 en svensk
kontext.

Syfte

Sjukskoterskor som arbetar inom avancerad sjukvédrd 1 hemmet (ASIH) triaffar
kontinuerligt patienter i deras hem frén ett tidigt palliativt skede till de sista timmarna i livet.
Syftet med denna studie &r att undersdka hur sjukskoterskor som arbetar inom ASIH upplever
motet med en doende méanniska i hemmet. Med hénvisning till de fa studier som gjorts pa
omradet valdes ett brett syfte som mdjliggdr for ett fritt utforskande av fenomenet. Genom ett
induktivt och explorativt ndrmande av sjukskoterskornas upplevelser &mnar studien att 6ka

kunskapen om och forstielsen for motet med en déende méinniska i hemmet.

Metod

En kvalitativ ansats valdes for att undersoka sjukskoterskornas subjektiva upplevelser
av att mota en doende méanniska i hemmet. For att komma sé néra sjukskoterskornas
upplevelser som mojligt valdes semistrukturerade intervjuer som datainsamlingsmetod.
Intervjuerna analyserades genom tematisk analys med fenomenologisk utgangspunkt. I detta
avsnitt presenteras en metodologisk bakgrund med fortydligande av studiens epistemologi
foljt av en beskrivning av deltagare, procedur och dataanalys. Avslutningsvis diskuteras
forforstaelse, kvalitetskriterier och etiska stdllningstaganden.
Epistemologiskt stillningstagande

For att undersoka sjukskoterskors subjektiva upplevelser av att méta en doende
manniska i hemmet bedomdes en tolkande fenomenologisk ansats vara bast lampad.
Fenomenologisk forskning strivar efter att finga ndgot som finns dér ute 1 véarlden sdsom
deltagarnas tankar och kidnslor men gor inga ansprak pé att forklara vad som orsakar dessa

upplevelser. Den fenomenologiska forskaren vill ndrma sig varje deltagares unika upplevelse
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inifran, fanga kvalitén och detaljerna i upplevelsen och ir inte intresserad av att avticka en
objektiv sanning (Willig, 2013).

Den fenomenologiska traditionen kan delas upp 1 deskriptiv och tolkande
fenomenologi. Den deskriptiva fenomenologin forsoker komma sé néra den exakta
upplevelsen som mojligt, fanga upplevelsen precis som den dr och inte tillskriva ndgon
ytterligare mening till fenomenet i fraga. Forskaren stravar efter att vara s& objektiv som
mojligt infor materialet och bor darfor asidositta sin egen teoretiska kunskap och personliga
antaganden under forskningsprocessen. Den tolkande fenomenologin strévar efter att forsta
kvalitén 1 deltagarnas upplevelser och att bidra med kunskap om hur deltagarna skapar
mening kring sina upplevelser. Detta kraver att hinsyn tas till de omgivande sociala,
kulturella och psykologiska kontexter inom vilka fenomenet existerar. Dessutom utgar den
tolkande fenomenologin fran att det inte gar att na en ren beskrivning av en upplevelse utan
antar istéllet att all beskrivning &r tolkning och att meningsskapande om fenomenet forutsétter
forforstielse hos forskaren (Willig, 2013). Det finns en cirkularitet i tolkningsprocessen,
vilken beskrivs som den hermeneutiska cirkeln. Detta innebér att delar av ett fenomen endast
kan forstéas utifran helheten samtidigt som forstaelsen for delarna ger en forstaelse for
helheten. Med andra ord anvénder vi oss av vara personliga erfarenheter och teoretiska
kunskap for att skapa mening om vér omvérld. Denna pendlande rorelse mellan forforstaelse
och nyforstaelse betyder att forskaren inte forsoker asidosétta sin forforstaelse utan istéllet
anvénder sig av den for att battre forstad fenomenet (Alvesson & Skoldberg, 2017). Eftersom
forstaelsen av fenomenet uppkommer 1 relationen mellan forskaren och deltagarna krévs en
redogorelse for forskarnas forforstaelse, vilket kommer att diskuteras vidare under avsnittet
“Forforstaelse”.

Enligt Braun och Clarke (2006) &r tematisk analys en metod for att identifiera,
analysera och beskriva data 1 teman och tillater forskaren att flexibelt utforska materialet
utifran forskningsfrdgan. Den ér frikopplad fran en pé forhand bestdmd epistemologisk ansats,
vilket kriver att forskaren sjilv tydliggor sin epistemologiska utgdngspunkt, i det héar fallet
tolkande fenomenologi. Braun och Clarke (2006) skiljer mellan induktiv och deduktiv
tematisk analys. I linje med uppsatsens syfte valdes en induktiv tematisk analys eftersom
fokus &r pa deltagarnas upplevelser sa som de sjdlva beskriver den. Den induktiva ansatsen
tillater en riklig beskrivning av de data som framkommer och skapar teman som é&r nira

kopplade till materialet. Den deduktiva ansatsen dr snarare teoridriven och forskaren
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fokuserar da mer pa utvalda aspekter av datan. Braun och Clarke (2006) betonar dock, i linje
med den tolkande fenomenologin, att forskaren aldrig kan gora sig fri fran sin forforstaelse
och sina antaganden, vilket innebér att den tematiska analysen i praktiken far inslag av bade
induktion och deduktion.

Willig skiljer (2013) mellan misstinksamma och empatiska tolkningar.
Misstdnksamma tolkningar har som mal att avticka en dold sanning, undersoka det som finns
bortom det som uttalats och tenderar att goras mot bakgrund av ett bestdmt teoretiskt ramverk.
I fenomenologisk forskning anvénds 1 huvudsak empatiska tolkningar, vilket innebér att
forskaren bortser ifrdn underliggande meningar och tolkar deltagarnas utsagor mer direkt
(Willig, 2013). Intervjuaren lyssnar pa deltagarnas beréittelser med varme och empati, utan att
ifrdgasitta, och deltagaren betraktas dirmed som expert pa sin egen upplevelse. I enlighet
med den aktuella studiens syfte och epistemologiska position efterstravas empatiska
tolkningar. Eftersom forforstaelsen har betydelse i tolkningsprocessen ér det svart att undvika
att d&ven misstinksamma tolkningar till viss del kommer att géras. Dessutom menar Willig
(2013) att de tva olika typerna av tolkningar inte ar fullkomliga var for sig utan bdda behovs
for att vi som méanniskor ska kunna forsta och skapa mening om var omvérld.

Enligt Willig (2013) ldmpar sig semistrukturerade intervjuer vil for att ndrma sig
deltagares upplevelser av ett fenomen. Genom att formulera en intervjuguide med relativt fa
Oppna fragor, tillats intervjupersonen att fritt berdtta om sina erfarenheter av det fenomen som
forskaren &r intresserad av att undersoka. Semistrukturerade intervjuer mojliggor ocksa for
forskaren att, trots sin bestdmda tidsram och pa forhand definierade fragor, anpassa sig efter
samtalet och kontakten med den enskilde individen. Pé sé vis kan en semistrukturerad intervju
betraktas som ett mellanting mellan ett formellt och ett informellt samtal. Enligt Polkinghorne
(2005) har intervjuledarens sitt att lyssna, uppmérksamma och fangar upp tradar betydelse for
vad intervjupersonen berittar. Intervjupersonens berittelse kan dirmed ses som nagot som
skapas 1 interaktion mellan intervjuledare och intervjuperson och forskaren behover darfor
vara transparenta med sin delaktighet 1 produktionsprocessen.

Deltagare

I rekryteringsprocessen har vi fatt hjélp av leg. psykolog Mattias Tranberg som arbetar
pa Palliativt Utvecklingscentrum vid Medicon Village i Lund. Ett bekvamlighetsurval gjordes
déar malet var att rekrytera atta till tio sjukskoterskor som arbetar inom ASIH i Skane. For att

rekrytera deltagare kontaktade Mattias Tranberg verksamhetscheferna for fyra olika ASIH-
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enheter 1 Skane. Verksamhetscheferna med verkstéllande funktion gav sitt samtycke till att
Mattias Tranberg fungerade som mellanhand mellan de potentiella intervjudeltagarna och
uppsatsforfattarna. Enhetscheferna skickade sedan ut forfragningar och informationsbrev (se
bilaga 1) via mail till samtliga sjukskoterskor som arbetade pé respektive arbetsplats. Tre
sjukskoterskor anmélde sitt intresse genom att kontakta uppsatsforfattarna via mail. Fyra
sjukskoterskor anméilde sitt intresse néir uppsatsforfattarna var pa arbetsplatsen for att
genomfora intervjuer. Tva sjukskoterskor mailade Mattias Tranberg som formedlade
kontakten vidare till uppsatsforfattarna. Uppsatsforfattarna kontaktade nio sjukskoterskor for
att bestimma tid for intervju. Sammanlagt atta intervjuer bokades varav en avbokades av
deltagaren. Nar sju intervjuer hade genomforts paborjades transkribering och kodning. Nar
dataanalysen paborjats dterkom en av de nio deltagare som vi kontaktat och vi fick dven mail
fran enhetschefen for en av verksamheterna om att ytterligare tio sjukskoterskor var
intresserade. Med hanvisning till att dataanalysen redan péborjats och att tiden var begriansad
beslutades i samrad med handledare Per Johnsson att inte genomfora fler intervjuer.
Procedur

For att undersoka hur sjukskoterskor inom ASIH upplever motet med en doende
manniska i hemmet genomfordes semistrukturerade intervjuer. En intervjuguide formulerades
med sju huvudfragor (se bilaga 3). Med fa 6ppna fragor finns mojlighet att vara foljsam i
deltagarnas berittelser och stélla foljdfragor om det som deltagarna sjélva viljer att berdtta om
(Willig, 2013). Underfragor i intervjuguiden anvédndes dérfor endast som stod till
intervjuledaren for att inte missa omraden som intervjupersonen inte sjalv tog upp.

Intervjufrdgorna formulerades med eftertanke dér stéllning togs till uttryckssétt och
ordval. Till exempel reflekterade vi 6ver hur sjukskoterskornas svar skulle kunna paverkas av
att vi anvande ordet ménniska istéllet for patient och vice versa i intervjufragorna. Det skulle
kunna vara sé att ordet ménniska forstirker den kdnslomissiga aspekten av motet. Eftersom vi
ville komma sé& nira som mojligt sjukskdterskornas upplevelse togs hiansyn till det ord som
sjukskoterskorna sjdlva anvdnde och 1 intervjusituationen anpassade vi oss dérefter.

For att testa intervjuguiden genomforde uppsatsforfattarna var sin pilotintervju med
personer som arbetade inom varden, vilka fick sitta sig in i rollen som en sjukskoterska som
arbetar inom ASIH. Nar de bada pilotintervjuerna genomforts samt efter feedback fran Per

Johnsson och Mattias Tranberg gjordes revideringar till intervjuguiden.
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Intervjuerna varade mellan 35 och 69 minuter (medelldngd var 50 minuter) och
genomfordes av uppsatsforfattarna med en niarvarande forfattare vid varje intervju. Deltagarna
fick sjdlva vélja en avskild plats dér intervjun skulle d4ga rum och 1 samtliga fall genomfordes
intervjuerna pa deltagarnas arbetsplats. Intervjuerna ljudinspelades med diktafon lanad via
Institutionen.

Deltagarna hade pa forhand tagit del av information om studien genom det
informationsbrev som skickats ut (se bilaga 1). Innan intervjun paborjades gavs deltagarna
muntlig information om studien 1 enlighet med informationsbrevet som inkluderade
information om studiens syfte, ramar for intervjun, konfidentialitet, inspelning och
aterkoppling av resultaten. Deltagarna skrev direfter under tva exemplar av informerat
samtycke (se bilaga 2), ett som de sjdlva fick behélla och ett som forvarades i handledarens
kassaskap. Ljudinspelningar och transkriberingar sparades i en 16senordsskyddad mapp pé ett
USB-minne. Intervjudata och personuppgifter forvarades atskilt. I slutet av intervjun fragades
intervjupersonen hur hen upplevt att bli intervjuad och uppmuntrades kontakta intervjuaren
eller ansvarig forskare Per Johnsson vid fragor eller funderingar. Allt material
avidentifierades under arbetet och resultatet presenterades pa ett sitt som inte kunde kopplas
till enskilda individer eller arbetsplatser.

Dataanalys

Enligt Braun och Clarke (2006) &r transkriberingen en viktig del i1 analysprocessen och
ar ett fOrsta steg 1 att bekanta sig med materialet. Intervjuerna transkriberades av den
uppsatsforfattare som genomfort respektive intervju. Dérefter lyssnade uppsatsforfattarna pa
varandras intervjuer och kontrollerade att transkriberingen stdmde. Deltagarnas namn ersattes
med fingerande namn f0Or att sdkerstélla anonymitet. Transkriberingen inkluderade icke-verbal
information sdsom tystnad, skratt och suckar, nir detta bedomdes ha betydelse for att forsta
deltagarnas upplevelser. Materialet analyserades direfter med en induktiv tematisk analys
enligt Braun och Clarke (2006).

Braun och Clarke (2006) delar upp den tematiska analysen 1 sex steg. Det forsta steget
ar att 1ara kdnna materialet. Detta innebar att forfattarna var for sig laste igenom materialet
och antecknade initiala idéer. Resterande steg genomforde uppsatsforfattarna tillsammans.
Det andra steget ar att gora en forsta kodning av materialet. Koderna syftade till att fanga
meningsbédrande data 1 relation till att mota en ddende ménniska 1 hemmet. Kodningen skedde

med hjélp av programmet Nvivo och resulterade 1 65 koder. Kodningen innebar att meningar
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eller stycken gavs etiketter, till exempel “lugna med information”, “kénna sig uppskattad” och
“ventilera i bilen”. I det tredje steget sorteras de olika koderna 1 potentiella teman. I detta steg
organiserades dirmed koder som liknande varandra till teman. Det fjarde steget innebér att
lasa igenom och forfina teman for att se till att respektive tema formar ett sammanhingande
monster och fAngar kdrnan 1 materialet. Under detta steg omarbetades teman och koder
flyttades. Vissa teman slogs thop medan andra delades upp. Det femte steget innebér att
definiera och sétta namn pa teman som skapats i foregaende steg. I detta steg gavs teman
namn som syftade till att finga temats huvudinnehall. I det sista steget skrevs resultatdelen.
Under detta steg gjordes dven viss omorganisering av teman for att skapa en rod trad. Under
analysprocessen skedde genomgaende ett pendlande mellan att 14sa igenom transkriberingarna
1 sin helhet och att koda och tematisera materialet.
Forforstaelse

Willig (2013) framhéver att all kvalitativ forskning bor genomsyras av reflexivitet
som innebdr att forskaren reflekterar 6ver hur sévil personlig som teoretisk forforstaelse kring
amnet paverkar forskningen. Forskaren dr inget objektivt instrument utan har inflytande pa
forskningen under hela processen fran planeringsstadiet, in i intervjusituationen och fram till
resultatsammanstillning. Reflektioner kring forskarens roll som medskapare av kunskapen
bor déarfor foras fran borjan till slut. Forforstaelse betonas till olika grad beroende pa
forskningens epistemologiska position. Inom tolkande fenomenologi ér forforstaelsen central
eftersom forskaren aldrig kan betrakta materialet utanfor sin egen subjektiva vérld. Genom att
redogora for forskarnas forforstielse blir forskningsprocessen mer transparent samtidigt som
tolkningarna blir mer tillforlitliga.

Doden ér ett Amne som vécker tankar och kénslor hos de allra flesta d& doden ar nagot
vi alla ndgon gang under vart liv kommer att mota och behova forhélla oss till. For manga ar
doden skraimmande och de flesta vill helst undvika att tdnka pd och dnnu mindre prata om véar
dodlighet. Att doden ér ett &mne som ofta undviks var det som fran forsta borjan gjorde oss
intresserade av dmnet. [ var psykologutbildning har vi saknat kunskapsbildning kring déden
och doendet. Vi har reflekterat 6ver hur det kommer sig att vi inte pratat om motet med
doende ménniskor under var utbildning, trots att manga av oss i vart arbete kommer att mota
manniskor som till exempel fatt besked om obotlig sjukdom, eller mota patienter vars
ndrstdende adr doende. Med denna studie onskar vi fa kunskap om moétet med doende

manniskor infor vart framtida yrkesliv.

19



Vart gemensamma intresse for ddden kommer dven frén att vi bada funderat 6ver hur
en medvetenhet om sin egen dodlighet kan leda till ett béttre och mer autentiskt liv. Detta gér
1 linje med hur doden betraktas inom existentiell psykologi dir det anses nodvéndigt att
forhalla sig till sin egen dodlighet for att kunna leva fullt ut. Ett arbete med déende méanniskor
tror vi kan gora att man blir mer 6dmjuk infor livet och kanske fokuserar mindre pa
vardagsproblem.

Vi ville intervjua sjukskdterskor som arbetar inom ASIH eftersom de dr en yrkesgrupp
som har nédra och kontinuerlig kontakt med doende méanniskor. P& forhand hade vi en
forestédllning om att vardpersonalen spelar en viktig roll for hur den sista tiden i livet blir for
patienten och dess nirstdende. Forutom att ge omvardnad, tdnkte vi oss att sjukskoterskorna
dven samtalade med patienterna, tog del av deras funderingar infor livets slut och genom detta
utvecklade expertis 1 bemdtandet av doende ménniskor.

Etiska stillningstaganden

I enlighet med Brinkmann och Kvale (2005) behover forskaren kontinuerligt fora en
etisk reflektion 6ver savil behandling av deltagarna som hur forskningen kan komma att
paverka minniskor och samhillet 1 stort. Eftersom deltagarna 1 studien uppmuntras att dela
med sig av sina personliga upplevelser har vi som forskare ett ansvar att under hela processen,
fran studiens planering, till intervjusituationen och slutligen i behandlingen av materialet, fora
en etisk reflektion.

Studiens syfte beror doden och déendet som kan upplevas som kénsligt att prata om.
Eftersom intervjupersonerna 1 sitt arbete ar 1 daglig kontakt med doende ménniskor och gett
sitt samtycke till att prata om detta svara &mne bedomdes det inte finnas ndgon risk for skada
for deltagarna att berétta om sina upplevelser. Intervjupersonerna blev dessutom informerade
om att de vilkomnas att kontakta oss eller var handledare Per Johnsson ifall funderingar efter
intervjun skulle uppsta. Intervjuguiden utformades pa ett sitt sd att vi inte avsiktligt samlar in
kénsliga personuppgifter som hélsa eller religios dskadning (Datainspektionen, u.a.). Om
deltagarna sjdlva berittade om till exempel sin psykiska hélsa eller religiosa overtygelse
utforskades detta inte vidare utan ledde deltagaren tillbaka till intervjuns fokus. Om enstaka
kénsliga personuppgifter oavsiktligt insamlades anvéndes de inte i dataanalysen. I samrad
med handledare och kursansvarig Margit Wangby Lundh (personlig kommunikation, 15

oktober 2019) beslutades att studien inte behovde etikprdvas.
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Beauchamp och Childress (2013) beskriver fyra moraliska principer som bor beaktas
vid forskning om ménniskor. De fyra principerna dr: inte-skada-principen, godhetsprincipen,
autonomiprincipen och réttviseprincipen. Autonomiprincipen togs hénsyn till eftersom
deltagarna fick ge sitt informerade samtycke till att frivilligt delta i studien bade muntligt och
skriftligt. Deltagarna fick dven information om att de nir som helst fick avbryta sin
medverkan. Vidare utformades intervjufrdgorna med omtanke om och respekt for deltagarna.
Fragorna formulerades pa ett sitt som tilldt deltagarna att fritt berdtta om att mota en doende
mainniska i hemmet. Vi forsokte undvika att de skulle kénna sig utfragade eller som att vi
forviantade oss ett ritt svar. P4 sé vis togs principen om att inte skada och godhetsprincipen i
beaktande. Réttviseprincipen togs hansyn till eftersom alla deltagare fick lika forutséttningar
att berétta om sina upplevelser inom givna tidsramar. Intervjuernas ldngd varierade vilket
skulle kunna innebéra att vissa deltagare fick mer utrymme an andra att berdtta om sina
upplevelser. Samtidigt ansags det viktigare att sjukskdterskorna sjdlva fick styra hur mycket
de ville utveckla sina berittelser och att de inte skulle kdnna sig pressade till att sitta av en
langre tid 4n de behovde. Detta gér i linje med autonomiprincipen och principen om att inte
skada.

Ur ett samhéllsperspektiv bedomdes inga risker med att genomfora studien. Tvartom
ar var forhoppning att den hér studien kan komma att paverka manniskor och samhéllet i en

positiv riktning genom att normalisera och dppna upp for samtal om doden.

Resultat

Resultatet baseras pa intervjuer med sju sjukskoterskor som arbetar inom ASIH vid
tva olika orter 1 sddra Sverige, varav sex kvinnor och en man. Deltagarna var mellan 34 och
58 ar, deras arbetslivserfarenhet som sjukskoterska varierade mellan 8 och 22 &r samt inom
ASIH eller dess motsvarighet mellan 3 till 20 ar.

I f6ljande avsnitt presenteras de atta teman som utgor resultatet. [ Tabell 1 ges en
oversikt over de atta temana tillsammans med belysande citat. De atta temana ar tinkta att
spegla kédrnan 1 deltagarnas upplevelser av att en mota en doende ménniska i hemmet och
samtidigt lamna utrymme fOr nyanser inom varje tema for att 1ata varje deltagares unika
erfarenheter framtrada. For att underlitta lasningen och ta hiansyn till deltagarnas anonymitet
har deltagarna getts fingerade namn: Isabel, Andrea, Vera, Alex, Anna, Maria och Kim.

Citaten &r tdnkta att belysa temats essens och samtidigt se till att samtliga deltagares
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upplevelser dr ndgorlunda jimnt representerade. Eftersom meningsinnehallet ar det centrala

har sprakliga justeringar gjorts i citat som anses underlitta for ldsaren. Citat har ocksa slagits

thop vid lingre utdrag och markeras da som [...]. Nér sjukskoterskorna iscensatte interaktioner

med sina patienter markeras detta med citattecken. Den ordning som temana presenteras pa ar

tankt att folja en rod trad dér ldsaren inledningsvis bjuds in till sjukskdterskornas upplevelser

av att komma hem till en ddende minniska och sedan 1 de efterfoljande tre temana far ta del

av vad sjukskoterskorna tanker ar viktigt att de gor for att ge stod till sina patienter. Fran det

femte temat till det sista far 14saren folja hur sjukskoterskorna tanker att de forhaller sig till

och péverkas av sitt arbete.

Tabell 1. Resultatoversikt

Teman

Kliva over troskeln till patientens liv

Visa att jag dr mottaglig

Skapa mening 1 dddens nérvaro

Gora doden odramatisk

Det ér okej att bli berord

Citat

“Du ser vad patienten dr intresserad av,
kanske &dr dir en hund eller en katt, familjen, dér
ar liv och aktiviteter.”

“Jag sitter ner 1 lugn och ro och visar

med hela min kropp att jag dr hédr och nu och
forsoker liksom utstréla trygghet och
tillganglighet.”

“Man maste ta reda pa vad som ar
viktigt for dem nu nér tiden &dr begrénsad for
dem, vad som dr viktigt for just den personen.”

“Det ar lite tabu att prata om att man

ska do, det gor man inte. Samtidigt sé ar det ju
lika naturligt som att man ska fodas, att man ska
do.”

“Det ar inte farligt att bli ledsen. Det

rOr upp. Jag tror att man baddar for problem om
man forsoker liksom halla undan kénslor,
avskdrma sig.”
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Reflektera over relationen “Det ar ocksa en traning hur nira ska
jag vara familjen. Och det far vi hjdlpa varandra
med.”

Vi1 dr dir for varandra “Och sen kan jag bara prata och sen
lamnar jag jobbet hiar. Och mycket skratt har vi,
mycket grat och skratt!”

Vi far s& mycket tillbaka “Manga siager “Hur orkar du?” och da
svarar jag “Men jag far ju s& mycket tillbaka!”
For jag kan ju vérdera livet ocksé pé ett annat
satt.”

Kliva over troskeln till patientens liv

Samtliga sjukskoterskor beskrev att det dr speciellt att komma hem till en déende
patient jamfort med att varda en patient pa sjukhusavdelning. Kanske ar detta inte sa konstigt
eftersom hemmet for ménga ar en personlig sfir i1 vilken man sjélv bestimmer och kénner sig
trygg 1. Nar sjukskdterskorna kommer hem till en patient kliver de 6ver troskeln rakt in i
patientens liv. Majoriteten av sjukskoterskorna beskrev att de upplevde sig inbjudna till
patienterna. Flera drog paralleller till att vara gést i nagon annans hem eller att fa lov att
komma hem till patienten. Alex tyckte att maktobalansen mellan sjukskdterska och patient

inte blir lika framtrddande 1 hemmet som pa sjukhus:

Det ar ju andra forhallningsregler pa nagot sétt. Som alla séger r man gést i nagon
annans hem. [...] Vi far vara dér och vi far lov att vara dir men pé sjukhuset upplevde
jag att det var mer abdikerat. “Jag har fattat beslutet att jag ska komma in hér och nu
ska jag vara har helt och héllet ni har absolut makt 6ver mig”. Det har man ju

fortfarande 1 hemmet men inte lika tydligt. [...] Frivilligheten blir tydligare.

Som gést far man se livet inifran sa som det utspelar sig i hemmet och anpassa sig
efter detta. Majoriteten av sjukskoterskorna beskrev att det var positivt att kliva in som gést 1
patientens hem eftersom det underléttade for dem att fa syn péa personen bakom sjukdomen,

inte bara den doende patienten. Vera satte ord pa detta:
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Pé avdelning dér upplevde jag ménga ganger att nér patienterna kom dit
avidentifierade de sig, de tog girna pa sig sjukhuskldderna. [...] Men hemma, dér &r
inga sjukhusklidder, du kanske gar omkring i1 din pyjamas. [...] Du ser vad patienten ar
intresserad av, kanske dr dir en hund eller en katt, familjen, dér ar liv och aktiviteter.
[...] Och de kan gé och koka kaffe nir de vill, de kan ga ut i tridgarden om de har en
tradgard. Jag kdnner att man far lite mer friska delar, det plockas fram. Pa sjukhuset &r

man bara sjuk, man ar bara den hir diagnosen.

Det tycks som att nér sjukskdterskorna far kliva in 1 den fysiska miljon och se livet 1
rorelse pa olika sitt hjdlper det dem att se hela ménniskan, inte bara patienten. Vera uppgav
att hemmet ocksa kunde hjélpa patienten till 6kad autonomi. Anna beskrev hur hon kunde fa

en storre forstelse for den ménniska hon méter nér de trdffas hemma hos patienten:

Man far en helt annan bild av vem den hér personen &dr ndr man traffar dem i deras
eget hem. [...] De kan vara vildigt fordndrade av sin sjukdom, vissa dr kognitivt
sviktande, fordndrade till utseendet eller har forlorat formagor. Det kan vara svart att
fa syn pé den dir personen som finns ddr bakom och allting de har forlorat pa véigen.
Men hemma far man oftast en annan bild, det sitter ofta fotografier uppe och sadar.
Jag tycker man far en annan forstaelse for den personen. [...] Det ar svarare nir man ar

pa sjukhuset.

Maria skildrade hur relationen till sina patienter blir mer personlig ndr métet sker 1

patientens hem:

Pé sjukhuset har alla sin roll, man &r som robotar liksom, sjukskoterskeroll,
patientroll. Men hemma det blir personligt. Man ser séllan dem som patienter utan
som personer som har olika symptom. [...] De har sina egna kldder, sin egen sing,

man skapar relation med dem.

Att méta en doende minniska 1 hemmet verkar mojliggdra for ett mer personligt mote
mellan sjukskoterskan och patienten. Sjukskoterskan kliver in 1 patientens liv pa ett sitt som

inte 4r majligt pa sjukhuset. Hemmet underlattar for sjukskdterskan att se och bli pamind om
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hur livet sdg ut for den déende patienten innan hen blev sjuk, vilket forefaller hjdlpa
sjukskoterskan att knyta an till patienten.
Visa att jag dr mottaglig

I samtliga intervjuer framkom att sjukskoterskorna tyckte att det var viktigt att man
for patienten finns didr som medmaénniska, dr narvarande och lyssnar pa patienten. Flera av
sjukskoterskorna berittade att deras tid som sjukskoterskor inom ASIH lart dem att det viktiga
ar att vara dar och lyssna pé patienten d&ven om de inte har alla svar. Kim berittade vad hon

lart sig av sitt arbete:

Nar jag borjade hir sa trodde jag att jag skulle ha svar nér patienter fragade ndgonting
eller har dngest eller s&. Det har samtalet dr det att ge svar? Men nu har jag forstatt att

det bara dr nagon som sitter tyst och visar att man ar hir. Enkla saker som beroring,

halla handen.

Majoriteten av sjukskodterskorna sdg det som sin uppgift att lyssna pa patienternas
tankar och kinslor. De beskrev hur de sjdlva bjod in till samtal med patienten pa olika sétt.
Flera beskrev att deras kropp och sitt att vara signalerar till patienten hur mottagliga de ér for

att lyssna. Andrea beskrev detta pa foljande vis:

Jag sitter ner 1 lugn och ro och visar med hela min kropp att jag dr hédr och nu och
forsoker liksom utstrala trygghet och tillgénglighet. [...] Det ligger nog mycket pa mig
hur 6ppen ar jag och hur mycket, alltsa vad jag kan ta. Oftast kommer det ndgon liten
fraga eller en liten sak de sdger. Kan jag ta den och fortsitta med den eller

koncentrerar jag mig pa det praktiska jag ska gora?
Maria reflekterade 6ver hur patienten kan uppfatta sjukskoterskan:

Patienterna de #r s kloka, de liser av oss liksom. Ar man tillginglig, kan jag stilla

den hér fragan till den hér personen?

Anna beréttade att hon med sin erfarenhet har blivit mer bekvam att ha svara samtal
med patienter. Hon reflekterade over att man har ansvar att med sitt kroppssprak formedla att

man ar mottaglig och att fanga upp signaler pa att patienten vill prata:
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Jag tror att det beror helt och hallet pa vad jag signalerar. For om jag inte &r beredd att
ta sddana samtal sa signalerar jag det pa olika sitt att jag dr obekvdm med det och jag
fangar kanske inte heller de bollarna som patienterna skickar ivdg. Man fér ldsa lite
mellan raderna och fanga upp trevare som de skickar ut for att se om man ér
mottaglig. Om man d& ignorerar sddana signaler, ja da fir man inga sddana samtal,

eller om man visar sig stressad eller om man tittar pa klockan eller du vet.

Vera beskrev hur hon inleder samtal med patienter och hur hon hjilper dem sitta ord

pa sin upplevelse:

Ibland sé ar det véldigt ytligt ndr man borjar samtalet. Patienten kan sdga ”Ja men jag
ar sa orolig” och da fragar jag ”Vad ar du orolig for?”. Eller s kan vi prata om
framtiden "Hur ser du pa din framtid?” Det kan vara en sddan frdga man kan stélla och

Oppna upp lite. Och da kan det samtalet bli vad som helst.

Majoriteten av sjukskoterskorna framholl att patienterna inte alltid behover eller vill
prata om doden. Vera berittade hur hon bjuder in till samtal men dr f6ljsam for det svar hon

far:

Det hinder att man absolut inte nar. Och da kan man liksom stélla en fraga "Har du
fatt den informationen du behover kring det som kommer i framtiden?” Och da kan
man ocksé fa en kénsla av att patienten vet vad som ska hénda. Da tinker jag “Bra, da
har jag inget behov att prata mer om det”. Bara jag kinner att vi forstar varandra, att vi

inte behover alta det har mer.

I intervjuerna med sjukskoterskorna blev det tydligt att det inte finns en mall f6r hur
de samtalar med déende ménniskor. Det verkar som att sjukskoterskorna ser det som sitt
ansvar att visa att de dr nirvarande och tillgéngliga for samtal. Eftersom patienterna ofta
brottas med tankar och kénslor infor doden som ar svara att dela med sig av till personer i sin
omgivning tycks det vara sérskilt viktigt for sjukskoterskorna att visa att de dr beredda att

hora allt som ror sig 1 patientens inre.
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Skapa mening i dodens nirvaro
Samtliga sjukskoterskorna formedlade att de pa olika sitt forsokte hjdlpa patienterna
att ta vara pa den tid som de har kvar i livet. Anna beréttade att hon tycker det ar viktigt att

hon tar reda pa vad som &r betydelsefullt for patienten:

Man maste ta reda pa vad som dr viktigt for dem nu nér tiden ar begransad for dem,
vad som é&r viktigt for just den personen [...] Att fa syn péd vad det ar som ar viktigt nu
1 detta lage liksom. Vad dr det som &r viktigt? Och vad om man nu har véldigt

begransade krafter ska man d& anvdnda dem till?

Alex beskrev att han 4&r man om att patienten ska fa hinna med det hen vill under tiden
som dr kvar. Detta kan handla om att lata vardagen rulla pa, prata om vidret och fotboll, att
skoja och skdmta och ha roligt tillsammans. Vera beréttade att hon stottar patienter 1 att traffa
de personer de vill triffa och ta farvél. Hon reflekterade dver vad som kan vara meningsfullt
for patienter att gora den sista tiden och namner saker som att dka pa semester. Ibland kan det

handla om att skapa en meningsfull vardag:

Ta vara pa tiden. Om det s bara ar att g pa bio en kvéll. Det dr inte det stora det ar

det lilla.

For vissa patienter kan det vara svart att ta sig ur angesten som déden véicker och da
kan sjukskoterskorna behova visa vigen ut. Maria gav exempel pa hur hon kan hjélpa

patienter fokusera pa den tid som ar kvar:

Det ar vissa som vill prata om sin dod kanske for tidigt och som maler p4, sa det
skapas dnnu mer angest. Sa siger jag ”Du ér inte dir dn, tink inte pa det, forsok tinka
pa nuet!” ”Kan jag aka till Stockholm?”, ”’Sjélvklart!”, ”Kan jag?!”, ”Ja det kan du”.
Sa kontaktar jag ASTH i Stockholm, att de kan vara behjilpliga och sa vi laddar dem
med all medicin och sant hirifran. “Menar ni allvar?” Ja, vi gor den beddmningen, du

kan vara i1 Stockholm denna helgen!”

For andra patienter kan det vara hoppet som hindrar patienten fran att ta vara pa tiden.

Isabel beskrev hur hon gor i en sadan situation:
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Jag forsoker lite implementera den tanken att ”Kénner du inte att du blir piggare av
antibiotikan dé ar det kanske ingen mening att vi fortsitter. DA ar det kanske nu det ar
sista tiden och dé dr det kanske nu du ska samla ihop familjen och att ni hinner vad ni

vill liksom.”

I intervjuerna framkom det att sjukskoterskorna pa olika sétt hjélper patienterna finna
hopp och mening den sista tid som patienten har kvar 1 livet. Det verkar som att
sjukskoterskorna tycker att det dr bra for patientens vialmaende att i dodens nirvaro fa lov att
komma ifran en stund, f4 njuta och leva i nuet trots den kris patienterna befinner sig i.

Gora doden odramatisk

Samtliga sjukskoterskor beréttade att deras arbete bidragit till att de sag doden som ett
naturligt fenomen. Majoriteten av sjukskdterskorna beskrev hur de 1 sitt arbete efterstravar att
skapa ett lugnt och fint ddende. Detta innebar att lugna patienterna 1 deras radslor infor doden
och att skapa fridfulla avslut. Flera sjukskdterskor upplevde att patienterna ofta var rddda for
att doendet skulle vara en sméartsam och plagsam upplevelse. Manga sjukskoterskor berdttade
att de uppskattade nér patienterna delade med sig av sina radslor eftersom de da kénde att de
kunde lindra deras oro genom att informera dem om hur de sista timmarna brukar vara. Isabel

satte ord pa hur skont hon tycker det ar att kunna gora patienterna lugnare infor doden:

Att gbra ménniskor lite lugnare infor doden. De flesta som skrivs in ar jitterddda och
dé ar det s& skont att kunna, nir man vl far de fridgorna liksom, kunna séga att man
inte tror att det kommer bli s och kunna beritta varfér man inte tror det och sa kunna

lugna ner. Det ar jétteskont.

Isabel aterkom till hur hon skapar en trygg och stillsam atmosfar under de sista
timmarna. Hon skildrade hur hon smittar de niarstdende med lugn och formedlar till dem att

det ar fullt tillrackligt att de bara finns dar:

Att fokusera pa lugn, att ha ett lugn i rummet. [...] Jag brukar fokusera eller berétta hur
lugnt jag tycker att det &r nir jag kommer in nigonstans. Att ’Ah, va lugnt och sként

ni har det” och bekréfta det. For de nédrstdende som kanske tdnker att de borde gora
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mer kan jag siga "Det ser jéttelugnt ut” eller “Bara fortsétt som ni har det sé blir det

2

bra”.

I ett mote som sérskilt berorde berédttade Vera om ett lugnt och fint déende dér hela

familjen var samlad:

Det var ett av manga fina moten liksom hur avslutet blev. [...] Och att de var dar,
barnen. Jag tycker det var sa, att jag inkluderade dem, att inte géra nagot konstigt av
det. Utan man dor séhir, och detta ar ett lugnt fint ddende och det dr normalt! [...] Jag
hoppas att de kan ha med sig det i framtiden pa négot vis. Att, doden &r inget
dramatiskt, inte alltid. Det hander ju men... och nir det var avslutat s& gjorde vi ju vid
henne och gjorde allt jéttefint, kladde henne, vi badddade och fixade och alla fick vara

med som ville.

Vera hoppades att barnen kunde ta med sig erfarenheten av att vara med nér deras
mormor dog i framtiden och kanske da sjdlva bli mindre radda for doden. Maria berittade att
hon lugnar patienterna som &r oroliga infér doden genom att forsdkra dem om hur de praktiskt
arbetar med symtomlindring och hur de i de allra flesta fall liknas vid att man somnar in. Hon
beskrev dven 1 intervjun att hon vill formedla till ménniskor 1 allménhet att doden inte &r farlig

utan kan vara nagot fint:

De blir sé fina patienterna. Jag har sett att vissa blir sa fina att de far sddant lyster,
vissa smilar liksom efter en stund. De ser s ndjda ut, de ser ut som de smilar. Och de
blir sé fina, de far en liten blomma eller ndgon vixt eller sa, ofta en blomma i handen.
De har sina egna personliga kldder, sa det ser ut som de sover ju, sa tinder man ljus

och sa. Familjen samlas, de har sina favoritklader. Sa att det ar inget farligt!

Majoriteten av sjukskoterskorna ville inte bara gora patienterna och deras nérstaende
lugnare infér doden utan hade dven en onskan om att det skulle vara mer accepterat 1
samhillet att se doden som nagot naturligt som vi kan prata om. Kim satte ord pé hur vi ser pa

ddden 1 samhaéllet och hur viktigt hon tdnker det &r att vi &ndd vagar prata om ddden:
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Det éar lite tabu att prata om att man ska dd, det gér man inte. Samtidigt sa ar det ju
lika naturligt som att man ska fodas, att man ska do. [...] Man maste vaga prata om

doden!

Andrea betonade att det dr viktigt att man som sjukskoterska sjéalv dr okej med att
doden finns och ser pa doden som ndgot naturligt. Hon menade vidare att &ven om inte alla
behover jobba med ddden sd kanske det hade varit bra om alla ménniskor f6rholl sig till
doden pé nagot sitt. Maria framholl att det ar viktigt att man bearbetat sina egna radslor om

doden for att kunna arbeta inom palliativ vard:

Det ar viktigt att vi som jobbar inom detta, att vi har bearbetat véra egna radslor

om doden. Att vi ser pa doden som ett naturligt fenomen som kommer hianda alla.

For sjukskoterskorna som 1 sitt dagliga arbete moter ddende manniskor tycks doden
inte bli ndgot plotsligt eller ovéntat att mota eller hantera. Med sin erfarenhet av att de allra
flesta ménniskor som véardas med ASIH dor lugnt och stilla upplevde sjukskdterskorna att de
kunde gora sina patienter lite lugnare infor doden. Med sitt lugn och naturliga forhallningssatt
till doden upplevde flera sjukskdterskor dven att de kunde ge nirstdende erfarenheter av att
doden inte alltid &r dramatisk utan tvdrtom kan vara nagot fint. Kanske vill sjukskoterskorna
formedla att &ven om vi inte vet hur eller nir vi ska do kanske det kinns battre att prata om
sina radslor &n att undvika dem.

Det ér okej att bli berord

Samtliga sjukskoterskor beréttade att de i sitt arbete berdrs av mdten med savil
patienter som narstaende. I intervjuerna reflekterade sjukskdterskorna over att vissa moten
tycks stanna kvar och beréra dem mer 4n andra. Anna formedlade det sjdlvklara 1 att det bade

ar okej och naturligt att visa att man blir berord:

En del kommer man ju véldigt nira, och det kanske kénns valdigt tungt medan andra
inte berdr dn lika mycket, det beror ju mycket pa liksom hur det hir motet blir. [...]
Det ar inte farligt att bli ledsen. Det ror upp. Jag tror att man biaddar f6r problem om
man forsoker liksom hélla undan kéinslor, avskdrma sig. Det far bli som det blir, helt

enkelt.
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I intervjuerna framkom att moéten som berdr nodvéndigtvis inte behdver vara beroende
av att sjukskodterskan kénner patienten sen tidigare och har haft tid att bygga relation. Kim

berittade om ett mote med en patient hon tidigare aldrig tréffat som beroérde henne starkt:

Fran att bara lamna material till att ta fram det hir hiftet att “Detta ar nu sista
timmarna, ni far borja planera hir nu.” Det berdrde mig valdigt mycket, att en ung
kille, att man just kan relatera, de besoken ar jittejobbiga. [...] Det dr inte det att jag
gar runt och &r ledsen for honom men det bara kdndes som att det berérde mig valdigt

mycket.

Andrea och Isabel berittade ocksa om att moten med patienter de kan relatera till

kommer sarskilt ndra dem. Isabel uttryckte det pa foljande vis:

Det hade lika girna kunnat vara jag, och att da mota de existentiella samtalen som jag

sjalv tanker att jag skulle haft tankar kring ifall jag blev sjuk. Det dr jittesvart.

Att mota en doende ménniska i sin egen alder eller som pa andra sétt pAminner om en
sjélv eller ens familj verkar ha betydelse for hur sjukskéterskan blir berord av patienten. Flera
sjukskoterskor berdttade att det var sdrskilt svart att méta patienter som var barn, unga vuxna

eller smabarnsforidldrar. Andrea beskrev nér sorgen blir sérskilt pataglig for henne:

Ibland kan jag tycka det ar jéttesorgligt, alltsa ibland att min professionella roll
krackelerar och personen liksom kommer &t det dér att det hér ar ju jattesorgligt!
Speciellt ndr det dr yngre vuxna och barn da kan man ju bli lite ledsen, om man ser
hur anhoriga reagerar [...] Det hdnder att man grater i bilen och det hinder att man blir

tarogd hemma hos en patient om det ar sérskilt sorgligt.

Maria berittade ocksé att det kan vara vildigt sorgligt att komma hem till en patient
och fa en kinsla av att patienten inte har haft ett bra liv. Andrea beskrev att hon kan bli ledsen

ndr hon blir medveten om att livet inte 4r nagon dans pa rosor for de flesta manniskor:

31



Det dr manga manniskor som faktiskt inte har det sa bra och som aldrig far det bra och
det &r jattesorgligt om nadgon har en annan sjukdom eller missbruk eller ndgonting som

har gjort att man hamnat utanfor.

Eftersom sjukskdterskorna far en storre inblick i patienternas liv niar de kommer hem
till dem, verkar det som att det blir &nnu tydligare nir de levt ett liv 1 utanforskap eller social
misédr. Maria reflekterade 6ver hur hemmet kanske bidrar till att métet med en doende

mainniska berdr henne dnnu mer jamfort med pa sjukhus:

Jag tror vi blir lite extra utsatta ocksa som vardpersonal. Det kanske &r ldttare att varda
patienterna pa sjukhuset, dir dr liksom allt neutralt. Du har din patient, det kommer

inte sd néra.

Sjukskoterskorna moter dagligen minniskor som befinner sig 1 kris och att bli beroérd
verkar vara en naturlig del av deras arbete. Samtidigt dr det for sjukskdterskorna vardag att
patienterna dor och flera beskrev att det inte var sd tungt eller sorgligt som de forestillde sig
innan de borjade arbeta inom ASIH. Alex liknade arbetet vid ett I6pande av doende
manniskor och uppgav att han ibland kan kénna sig avtrubbad. Han berittade att nér
komplicerade fall uppkommer 1 arbetet, exempelvis ett barn eller en ung manniska, upplever

han att det blir som ett litet avbrott 1 produktionen och han hejar till:

Jag kommer sillan ihdg vad mina patienter hette och hur de sdg ut men man kommer
ihag kénslorna av situationen. Vi hade ju nagon som var 21 eller 25 eller ndgot och
hade en ettaring och det ar tufft. Det som berdrde mig dér var att de inte pratade
svenska, det blev sa klumphugget nir jag pratade med de nirstaende. Det kindes

liksom otillrackligt.

For sjukskoterskorna verkar det som att vissa patienter beror lite extra och stannar
kvar 1 deras minne. Det kan rora sig om att ha kommit sirskilt nidra en viss patient, att
identifiera sig med patienten eller att kénna sig otillriacklig. Det verkar som att
sjukskoterskorna inte var radda for eller forsokte fly frén sina egna kénslor av sorg, rddsla och
frustration som kunde vickas 1 motet med patienterna, utan tviartom medgav sina kédnslor som

oundvikliga och ménskliga.
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Reflektera over relationen

For samtliga sjukskoterskor var relationen som de skapar till sina patienter en central
del av deras arbete och majoriteten av sjukskdterskorna upplevde att de ofta kom néra sina
patienter. Manga sjukskoterskor berdttade om hur olika relationerna till sina patienter kunde
vara, dir de ibland kunde komma véldigt ndra medan de hade svért att knyta an till andra.

Anna reflekterar 6ver hur hon klickar olika bra med olika patienter:

Det beror pa vem jag dr och liksom vad jag har med mig i bagaget och hur jag klickar
med patienten och familjen. Sen ska man ju saklart alltid vara professionell, att man
kan jobba med alla. Men att det blir olika, det maste det liksom bli eftersom vi &r
manniskor. [...] Det liksom dr ingen fara med det, det far bli olika. Darfor att det finns

alltid ndgon for alla. Det finns alltid ndgra personer som kommer den patienten néra.

Precis som Anna, formedlade Vera att det dr naturligt att man kommer narmare vissa
patienter och att det inte dr nadgot fel med detta. Hon framforde att det ar viktigt att vara
professionell och inte komma alltfor néra patienterna samtidigt som man ska overldmna
omvardnadsansvaret till en kollega for patienter som man inte kan knyta an till alls. Hon
beréttade om hur de som kollegor hjélps at att uppméarksamma varandra pa nir man kommit

lite fOr nara eller tvartom ar for distanserad:

Det ar ocksa en trianing hur nira ska jag vara familjen. Och det far vi hjilpa varandra
med. Da far man sdga till ”’Du, nu &r du lite vdl ndra” ndr man gar in for mycket privat.
[...] Dar man nistan blir en familjemedlem. D& maste vi vakta varandra. Samtidigt
som man ibland kanske &r for distanserad ddr man kdnner att man inte har intresse alls
och da far man byta. Da far nagon annan ta over for jag kdnner jag inte kan ge den hér
familjen, vi nér inte varandra och d4 méste man ha insikt i det. Och det &r inget

nederlag, det dr inget misslyckande, utan vi funkar bara inte ihop.

Isabel reflekterade dver hur relationen till patienterna blir mer eller mindre personliga.
Hon berittade att hon kénner av situationen for att veta nir det kianns okej att dela med sig av

sig sjdlv och sina funderingar da detta kan vara hjélpsamt for patienten:
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Diér gér det att sdga att ”Gud ja men det hade lika girna kunnat vara jag, jag undrar
hur jag hade tdnkt”. Och s kan man lite s& prata fram och tillbaka. Med andra skulle
ju det bemotandet inte alls funka. Da kanske patienten skulle tdnka ”Blanda inte in dig

sjdlv det dr jag som &r sjuk.”

Aven om det ir naturligt att mdtena med patienterna blir av olika karaktir verkar det
viktigt for sjukskoterskorna att se till att varje patient kénner att de har ndgon sjukskoterska
som de knyter an till. Flera sjukskoterskor framhdoll samtidigt att de inte ska gora sig alltfor
viktiga for patienterna. Alex betonade att det ar viktigt att endast dka hem till patienterna nér
det verkligen finns behov och att man inte ska tro att man kan hjélpa patienten med alla dess

problem. Kim forklarade att det dr viktigt att patienterna fortsitter ta eget ansvar for sitt liv:

Vi ska ju inte ta bort allting fran frun heller eller sambon eller mannen. [...] Att de
nistan blir beroende av oss pa nagot sétt. De maste sjdlva kunna ta ett litet ansvar

sjélva.

Anna sa att deras uppgift ar att underlétta patientens relationer till sina nérstdende och

att man darfor inte bor gora sig allt for viktig:

Vi ska ju underlétta deras ndra relationer. [...] Det dr inte sa att vi ska ga in och gora
oss jétteviktiga. Det &r inte det som dr vart mal, utan vi ska ju faktiskt forsoka hjalpa

dem med kommunikationen inom familjen sa att man nar varandra.

Flera sjukskoterskor reflekterade 6ver hur mycket av sina egna kénslor de kan visa i
motet med patienterna. Maria och Vera framholl hur viktigt det ér att patienterna aldrig ska
behova trosta dem eftersom de da blir en belastning snarare dn ett stod. Anna betonade att det
ska finns utrymme att vara sig sjalv samtidigt som det &r viktigt att behélla grinser i

relationen:

Man far komma néra. Man far lov att bli berérd. Man kan visst visa att man blir lite
rord, men sen far man ju aldrig bli sa ledsen att patienten eller anhdriga tycker att de

ska trosta en. Da ar man helt fel ute. Utan professionell det ska man ju vara saklart,
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men jag kdnner dnda att det dr véldigt alltsa ganska vida grinser dér. Att man maste ju

vara sig sjalv!

Andrea berittade hur hennes roll som sjukskdterska gor att hon behéller lugn i

situationer dar hon blir starkt berord:

Hade jag sett det hir pa film sa hade jag storbolat for jag grater alltid pa film. Eller
hade jag last om det hade jag blivit vildigt mycket mer berérd. Men hér har jag ju

forsvarsmekanismer som gor att jag inte tappar det.

Det verkar som att det finns ett utrymme for sjukskoterskorna att komma néara, knyta
an till och vara personliga med sina patienter samtidigt som de behaller sin professionella roll.
Relationen 1 sig tycks dessutom vara viktig att virna om. En god relation forefaller vara en
forutsittning for att patienten ska kinna trygghet och tillit och da kanske vaga dela med sig av
sina tankar och kanslor. Kontinuerlig sjdlvreflektion och stod fran kollegor verkar hjélpa
sjukskoterskan uppmarksamma nér relationen ar pa vig att bli alltfor personlig eller tvartom
nér det inte gér att fa till en relation.

Vi dr dir for varandra

Samtliga sjukskoterskor berittade att det var véldigt sdllan de tog med jobbet hem.
Manga uppgav att de innan de borjade arbeta inom palliativ vard varit oroliga for att de skulle
kénna sig tyngda av att arbeta med doden och var rddda for att de inte skulle kunna sldppa
jobbet nir de kom hem. Majoriteten av sjukskdterskorna upplevde att de sjdlva hade behov av
att fa prata av sig och ventilera sina tankar och kédnslor med kollegor. Sjukskdterskorna
beskrev att de upplevde att det var sirskilt svart att mota patienter eller narstaende som var 1
fornekelse, hade stark angest eller var misstinksamma mot varden, vilket kunde skapa kénslor
av otillracklighet. Majoriteten av sjukskoterskorna upplevde att det var just kollegorna som
gjorde att de kunde slidppa jobbet nir de kom hem. Kim férmedlade hur mycket hon

uppskattar sina kollegor:

Vi har fantastiska kollegor, och det tror jag &r jatteviktigt. Ménga fragar ”Hur kan du
jobba just med detta?” Jag har ju tiden 1 bilen att ventilera! Sen om jag kdnner ”Usch,

det hér var jobbigt”, da har jag alltid ndgon kollega som kan lyssna, &ven om inte den
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kollegan varit dér. [...] Och sen kan jag bara prata och sen ldmnar jag jobbet hir. Och

mycket skratt har vi, mycket grat och skratt!

Maria forklarade hur det racker att det finns ndgon som lyssnar pa och bekriftar

hennes upplevelse:

S det 4r sa vi bearbetar sinsemellan. [...] Hir forstar alla varandra. ”Ah, jag har haft
en sddan jobbig dag” eller ”Jag blev sé rord” sa lyssnar alla. Bara att ndgon annan
lyssnar och bekriftar det sd kan man sléppa det, alltsa kdanslomédssigt kan man sléppa

det men det sitter 1 hjdrnan.

Vera berittade att hon kan ha svart att sldppa jobbet vid de tillfdllen nér hon inte haft

mojlighet att prata av sig med kollegor:

Ibland 4r man val lite utmattad av alla kidnslor man ska ta in, alla samtal som beror.
Men vi r ett sdnt géng hir s kan man gérna dela det direkt ndr man kommer hem.
[...] S& man ventilerar i bilen och det dr séllan jag gar hem med nigonting kvar i
brostet. Det hinder men det dr inte sé att det liksom tar min energi. Och ibland &r
moten helt utpumpade, man ar fullstdndigt dranerad. Och jobbar man dé en helg eller
en kvéll eller en natt dir man inte har lika manga kollegor i tjénst s& kan man jobba

lite pa natten ndr man ska sova for man har inte sléappt det riktigt.

Isabel sa att hon néstan alltid kan tinka fardigt pa jobbet pa cykelturen hem men att
det ibland finns tillfdllen nér tankar pé patienterna borjar snurra fast hon ldmnat jobbet. Hon

beréttade om hur hon hor av sig till en kollega om hon har svért att sluta tinka pa jobbet:

Snurrar det sé pass mycket ja men da ringer jag, da far man nistan ringa en kollega
och bara liksom ’Sa nu, satte nadgot igdng hir kan du kolla upp det hér at mig pa

jobbet imorgon sé kan jag bara sldppa det nu?”

Flera sjukskoterskor beréttade att det kan vara svart for dem att prata alltfor ingdende
om sitt jobb med vinner och bekanta utanfor jobbet eftersom manga tycker det dr obehagligt

att prata om doden. Ménga sjukskoterskor beskrev att det kindes som att deras arbetsplats var
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en “bubbla” dir doden sédgs som nagot naturligt. Nar de ldmnade byggnaden var de aterigen
tvungna att anpassa sig efter ett samhalle ddr doden ar tabu. Andrea beskrev hur hon haller
tillbaka med vad hon delar med sig av om sitt arbete nér hon traffar nya ménniskor. Isabel
beréttade om hur hon nér hon inte kan prata om sitt jobb med sin familj eller med sina vinner

“pratar av sig lite d6d” med sina kollegor:

Jag dr ju van vid att tdnka pd doden 8 timmar om dagen. Men jag kan ju inte g& hem
och prata hur mycket som helst om det med min man eller med véanner for de blir ju
helt knéackta liksom. Och da ar det sa skont att kunna, lite med den skdmtsamma
jargongen vi dndé har hir, kunna skriva nagonting till ndgon kollega, eller ringa och
prata om hur dagen blev eller hur man tdnker om imorgon. Att man fér prata av sig lite

dod.

Arbetet med doende ménniskor ror av naturliga skél upp kéanslor hos sjukskoterskorna.
Precis som deras patienter och nérstdende har behov av att dela med sig av sina tankar och
kinslor kdnde sjukskoterskorna behov av att sjdlva bearbeta sina upplevelser.
Sjukskdterskorna upplevde darfor mojligheten att fa prata av sig med kollegor som nagot
vasentligt 1 deras arbete. Majoriteten av sjukskoterskorna uppgav att de kénde att de som
kollegor kunde forsta och stotta varandra, sérskilt eftersom deras upplevelser i arbetet dr ndgot
som for manga utomstaende kan vara svart att relatera till.
Vi far sa mycket tillbaka

Samtliga sjukskoterskor upplevde att de fick mycket tillbaka av att méta doende
manniskor och fann sitt arbete meningsfullt pA ménga olika sétt. Flera av sjukskoterskorna
stéllde detta i kontrast till att manga i deras omgivning frdgade hur de orkade jobba med detta.

Vera hade svar pa tal:

Manga sdger "Hur orkar du?” och dé svarar jag “Men jag far ju sa mycket tillbaka!”
For jag kan ju vérdera livet ocksa pé ett annat sdtt som andra kanske ger mig tips pa

hur man kan gora.

Vera berittade ocksé att hon kidnner sig privilegierad som far kliva in i patientens hem

och vara en del av familjens oro och sorg i livets sista dagar. Anna beskrev att hon kénner sig
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arad av att fa ta del av ménniskors livsberittelser och att doden inte alltid dr ndrvarande forran

den allra sista tiden:

Manga ganger tycker jag det kinns som ett fantastiskt privilegium. [...] Det ar helt
otroligt vad folk liksom delar med en 1 det svara ldget de ar i. [...] Folk som inte
arbetar med detta kan tycka att det dr sa tungt och alla tror att det ar sé& tungt hela tiden
och sorgligt och sédir. Det ar det inte! Man traffar fantastiska ménniskor, man far
hora deras livsberittelser och méanga dr modiga och lever verkligen édnda fram till dess

att de ska do. Och man lér sig jattemycket av alla triaffar, och inte minst om sig sjélv.

Isabel berittade att det just &r motet och relationen som hon finner som mest

meningsfullt 1 sitt arbete:

Att det blir s& mycket moten hela tiden liksom och att man ganska snabbt kommer
patienter och nérstdende s& ndra. Man kan ha bade fortroliga samtal och roliga, skimta

om saker eller bara kénna sig vilkomnad nir man kommer in och hélsar pa igen.

I intervjuerna var det aterkommande for samtliga sjukskdterskor att motena i sig ger
dem mycket tillbaka. Motena berikar dem med erfarenheter, far dem att kianna sig uppskattade

och far dem att kdnna att de gor skillnad. Alex uttryckte det pa foljande vis:

Sa man far lite kirlek och glddje i motet.

Det verkar dessutom vara nagot sérskilt med att just mota doende ménniskor som
ocksa paverkar sjukskoterskorna pa ett mer personligt plan. Samtliga sjukskoterskor beskrev
att de genom sitt arbete blivit pAmind om livets dndlighet, vilket hjilpt dem att f4 syn pa vad
som dr viktigt 1 deras liv. Flera sjukskoterskor beskrev att de kunde forestélla sig sin egen
dod, tinka pé hur de ville ha det den sista tiden och hur de skulle kunna gora det sa bra som

mdjligt for sina nérstdende. Anna beréttade att hon forsoker ta vara pa livet medan hon kan:

Att man forsoker ta vara pd tiden liksom, det tror jag, att man forsoker gora allt det
man vill och kan liksom. Det &r inte sjdlvklart att man ska bli 95, utan det géller att

passa pa. Det giller att ha roligt!
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Isabel uppgav att hon har blivit béttre pé att prioritera vad som &r viktigt och kdnner

sig mindre stressad:

Jag tinker nog kanske lite annorlunda 4n innan pa vad jag lagger tid pa att det faktiskt
ar vad jag vill gora helt enkelt, inte halla pa sa mycket for syns skull. Sa att det ar
viktigare att ha roligt, vara med sin familj och ta hand om sig. Sa jag var nog lite mer
stressad innan kanske eller stressad 6ver hur saker borde vara tror jag. [...] Sen kan jag

onska jag tdnkte annu mer sa.

Maria upplevde att hon fétt en mer naturlig instillning till déden som paradoxalt nog

hjdlpt henne att ta vara pa livet:

Jag dr medveten om min dod, att jag kan d6 nér som helst, jag kan d6 1 en
trafikolycka, det ar helt okej 4ven om jag tdnker pa mina barn sé kinns det lite sd. Da
tanker man ”Det kommer gé bra for dem”. S& den instdllningen, man blir valdigt

tacksam, man tar vara pa livet, man tar inget for givet.

Flera av sjukskdterskorna beskrev att de sag vikten av att ta vara pé livet men att de
var osdkra pa om de gjorde det tillrackligt mycket. De stridvade efter att ta vara pa livet men
gav intrycket av att det inte dr fullt s& enkelt. Alex beskrev att han har blivit mer medveten om
sin egen dodlighet, insett att vissa saker &r mer viktiga &n andra men dr osdker pa om det
fordndrat ndgonting i praktiken. Kim beréttade att hon kanske borde vara mer tacksam @n hon

ar. Andrea uttryckte att hon fortfarande har svart att forhalla sig till sin egen dod:

Assa den hir klyschan att man blir mer medveten om hur dyrbar tiden ar nej jag vet
inte kanske lite inte s mycket tror jag nej jag har lika svart att se det hos mig sjéalv
som alla andra tror jag. [...] Assé jag kan fortfarande inte forhélla mig till min egen

dod mycket bittre 4n ndn annan kan tror jag inte.

Att sjukskdterskorna dagligen i sitt arbete moter manniskor som star infor livets slut
tycks paminna dem om att de ocksa sjdlva en dag kommer do. Denna insikt verkar gora att de

reflekterar 6ver vad som dr viktigt 1 livet och vad de vill lagga sin tid och energi pa.
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Diskussion

Syftet med studien var att undersoka hur sjukskoterskor som arbetar inom avancerad
sjukvard i hemmet (ASIH) upplever motet med en doende manniska i hemmet. De atta teman
som identifierades var: Kliva 6ver troskeln till patientens liv, Visa att jag dr mottaglig, Skapa
mening 1 dédens nérvaro, Gora ddoden odramatisk, Det &r okej att bli berérd, Reflektera over
relationen, Vi dr dér for varandra och Vi far s& mycket tillbaka. I detta avsnitt diskuteras
studiens resultat i relation till de teorier och tidigare forskning som presenterats 1
introduktionen. Dérefter foljer en diskussion kring studiens metodologi, de praktiska
implikationer som resultaten kan tdnkas medfora och forslag till framtida forskning.
Avslutningsvis presenteras studiens slutsatser.

Tva skilda varldar

Bauman (1992) beskriver hur kulturen 1 alla tider har haft som maél att trdinga undan
medvetenheten om livets dndlighet. I dagens samhélle har doden blivit privat, ndgot som var
och en maste hantera och som é&r tabu att prata om. I intervjuerna med sjukskdterskorna blev
det tydligt att en sddan kultur inte var forenlig med deras arbete som genomsyras av doden. Pa
sjukskoterskornas arbetsplats betraktas doden som en naturlig del av livet och det finns
utrymme for dem att prata 6ppet med sina kollegor om ddden. Flera sjukskoterskor berdttade
att de kunde prata om déden pé ett avdramatiserat och skimtsamt sétt med varandra och att de
bade kunde skratta och gréta tillsammans. I intervjuerna blev det ocksa tydligt att
sjukskoterskorna signalerade till patienterna att det dr okej att prata om doden, till exempel
genom att initiera samtal eller fAnga tradar. P4 sd vis 6ppnade sjukskoterskorna upp for
patienten att kliva in i1 deras vérld dar doden &r en naturlig del av livet.

Flera sjukskoterskor tog &ven med sin naturliga instéllning in 1 sin egen privata sfar
och berittade att de kunde initiera samtal om doden med sin familj. En del uppgav ocksé att
de kunde forestilla sig sin egen dod och funderade 6ver hur den sista tiden skulle bli. Att
sjukskoterskor som arbetar inom palliativ vard borjar fundera 6ver sin egen dod ar ndgot som
ocksa framkommit 1 tidigare studier (Liu & Chiang, 2017; Sinclair, 2011; Vachon et al.,
2012).

Bauman (1992) beskriver hur kulturen idag mer dn ndgonsin strivar efter att tringa
undan dodséngesten frdn manniskors medvetande genom en upptagenhet kring kroppslig
fitness. Denna strdvan menar Bauman paradoxalt nog leder till en 6kad existentiell angest

bland ménniskor i samhillet. Nar sjukskoterskorna klev ut fran sin arbetsplats beréttade de att
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de ofta mottes av en omgivning som sag doden som nagot obehagligt och skrimmande.
Kanske mottes de av en omgivning som gor allt for att trdnga undan sin dodsangest? Flera
sjukskoterskor beskrev hur personer i deras omgivning hade svart att forsta deras yrkesval och
hur de ofta fick fragan “Hur orkar du jobba med detta?”. Vissa sjukskdterskor var forsiktiga
med att berdtta om sitt arbete nér de fick frigan om vad de jobbade med for att inte géra den
andra obekvdm. For de flesta sjukskoterskorna var det sjdlvklart att vinda sig till kollegor for
att fa “prata av sig lite d6d”, som en sjukskoterska uttryckte det. Det verkar som att
sjukskoterskorna kdnner att de behover anpassa sig till den dodsfornekande kulturen nir de
kliver utanfor sin arbetsplats. Det dr ndstan som om det ror sig om tvé skilda virldar.

Nérma sig livets kiirna

Jaspers beskriver grinssituationer som tillfallen nér livets stills pa sin spets och man
tvingas uppleva tillvarons begrinsningar (Jaspers, u.a., refererat i Van Deurzen-Smith, 2003).
I sitt arbete triaffar sjukskoterskorna kontinuerligt patienter som befinner sig 1 granssituationer
dér tillvaron har omkullkastats av den annalkande doden. Nu nér patienterna narmar sig livets
slut stdlls de infor en existentiell kris och maste vélja vad de ska gora med den sista tiden
(Yalom, 1980). I intervjuerna med sjukskoterskorna framkom det att det kan vara svért for
patienten att aktivt gora ett sddant val och att sjukskoterskorna upplever att en betydelsefull
uppgift blir att hjdlpa patienten skapa mening den sista tid som &r kvar.

Heidegger menar att medvetenheten om sin egen dodlighet far ménniskan att bli mer
sann mot sig sjalv (Heidegger, u.4., refererat i Van Deurzen-Smith, 2003). Han beskriver hur
manniskan pendlar mellan den ontiska positionen diar man dr upptagen av det konkreta och
materiella 1 tillvaron och den ontologiska positionen dir ménniskan blir medveten om sin
existens och sin dodlighet. Samtliga sjukskoterskor upplevde sitt arbete som meningsfullt och
att de genom sitt arbete fatt syn pa det de finner viktigt i livet. Majoriteten av
sjukskoterskorna reflekterade 6ver hur deras arbete fatt dem att leva mer i nuet och blivit
mindre upptagna av vardagsproblem och att gora saker for syns skull. Detta gér att hinforas
till studien av Iranmanesh et al. (2010) som fann att sjukskoterskorna upplevde att de hade
storre tdlamod med sina egna personliga problem sedan de bdrjat arbeta inom palliativ vard.
Det verkar som att sjukskoterskorna genom att mota en doende ménniska kastas in 1 den
ontologiska positionen och far mdta egna existentiella funderingar. Kanske hjélper deras
arbete dem att leva ett mer autentiskt liv.

Négra sjukskoterskor beskrev att de hade fatt syn pa vad de tycker ar viktigt i sina liv
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men upplevde att det var svart att inforliva denna insikt i praktiken. De kunde kénna skuld
over att inte ha tagit tillvara péa livet tillrdckligt mycket eller vara osékra pa om det ens &r
mojligt att forhélla sig till sin egen dod. De funderade dver om de verkligen kunde gora béttre
prioriteringar i vardagen mer &n nadgon annan utomstaende. Kanske &r det ibland lattare att
reflektera kring andras dod én sin egen, vilket dven nigra sjukskoterskor beskrev sig uppleva i
studien av Vachon et al. (2012).

Att de flesta sjukskdterskorna upplevde att deras arbete fick dem sjdlva att omvirdera
livet, prioritera det de finner viktigt och leva mer i nuet stimmer 6verens med tidigare
forskning (Strang et al., 2014; Johansson & Lindahl, 2018; Liu & Chiang, 2017; Browall et
al., 2014; Ablett & Jones, 2007; Mok & Chiu, 2004; Sinclair, 2011; Vachon et al., 2012).
Sjukskdterskorna verkade dessutom vilja formedla till allménheten att en medvetenhet om
doden inte behdver vara skrimmande utan tviartom kan vara nagot som berikar livet.

Att hirbéargera miinskligt lidande

I intervjuerna blev det tydligt att sjukskoterskorna sédg det som sin uppgift att vara
nirvarande och aktivt lyssna pa patienternas tankar och kénslor i livets slutskede. Eftersom
patienterna kunde ha upplevelser som var svara att dela med nirstaende fyllde
sjukskdoterskorna en viktig roll som behéllare for alla de tankar och kdnslor som patienterna
brottades med. Hussain (2019) beskriver hur sjukskoterskorna ofta far en terapeutroll och har
en hallande funktion, dér patienten inte behdver kdnna oro for hur sjukskoterskan ska reagera
pa det hen berittar. Sjukskdterskorna betonade hur viktigt det var att de visade att de var
tillgdngliga och mottagliga for samtal for att skapa trygghet hos patienterna. De beréttade att
de anpassade sin kroppshéllning, initierade samtal med 6ppna fragor, uppméarksammade
patientens tradar och fragade vidare. Dessa metoder for att hjdlpa patienten sitta ord pa sin
upplevelse gar i linje med vad som framkommit i tidigare forskning (Browall et al., 2010;
Tornge et al., 2015; Minton et al., 2018; Browall et al., 2014; Verschuur et al., 2014; Isaacson
& Minton, 2018; Johnston & Smith, 2006; Liu & Chiang, 2017; Ferrell et al., 2014; Keall et
al., 2014; Sand & Strang, 2013; Bergdahl et al., 2007). Det framkom 1 intervjuerna att
sjukskoterskorna moter patienter med alla mgjliga kdnsloméssiga reaktioner. De betonade hur
viktigt det var att vara foljsam och stanna kvar hos patienten oavsett om patienten ar arg, ridd
eller befinner sig i stark fornekelse. Pa sa vis far sjukskoterskorna en hiarbargerande funktion

for patientens kénslor. Genom att vara foljsam och hiarbérgera patientens kianslor upplevde
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sjukskoterskorna att de skapar goda forutsittningar for att bygga en relation praglad av
trygghet och tillit.

I intervjuerna framkom att sjukskoterskorna tyckte att det kunde vara svért att mota
patienter som &r 1 fornekelse. Kiibler-Ross (1973) menar att fornekelsen kan vara hdlsosam
och hjilpa patienten hantera den hemska situation hen hamnat i. Hon betonar ocksa hur viktigt
det &r att patienten ska kédnna sig trygg for att gradvis sldppa fornekelsen och inse sin
situation. Flera sjukskdterskor 1 den aktuella studien framholl att det var viktigt att lata
patienterna reagera pa sitt eget sitt och att inte patvinga acceptans eller vara pastridig i att
samtala om doden. Sjukskoterskorna gav uttryck for att slutmalet inte var att patienterna
skulle nd acceptans utan att skapa en meningsfull sista tid. Daremot beskrev flera
sjukskoterskor att det var littare att hjdlpa patienten gora prioriteringar och val under den sista
tiden nér patienten hade insikt om sin situation.

Flera sjukskoterskor berdttade att det kunde vara sarskilt svért att mota patienter med
existentiell &ngest och att de da kunde kéinna sig otillrdckliga, vilket gér 1 linje med tidigare
forskning (Browall et al., 2014, Tornee et al., 2015; Vachon et al., 2012). Kiibler-Ross (1973)
beskriver att ilska hos patienten kan fa vardpersonal att kdnna sig otillrdcklig i sitt bemotande
eftersom patienten projicerar sin ilska pa omgivningen. Detta var ndgot som framkom i
intervjuerna dir nagra sjukskoterskor beskrev hur de kunde kdnna sig otillrackliga och
maktlosa nir de métte patienter som till exempel var arga dver hur de blivit behandlade av
varden.

I studien av Tornge et al. (2015) framkom att flera sjukskoterskor upplevde motstand
till att fa en héllande funktion eftersom de da tvingades till att konfronteras med sina egna
radslor infor doden. Flera sjukskoterskor 1 den aktuella studien beskrev, 1 likhet med tidigare
studier (Hussain, 2019; Ablett & Jones, 2007; Tornee et al., 2015), att en forutsittning for att
arbeta med déende méanniskor dr just att ha bearbetat egna tankar och kinslor kring doden.
Vidare beskrev majoriteten av sjukskdterskorna att de kunde fa kdnsloméssigt stod fran sina
kollegor, till exempel genom att ventilera tankar och kénslor 1 bilen eller prata av sig pa
fikarasten. Det verkar som att sjukskoterskornas mojlighet att prata om egna tankar och
kinslor om doden med sina kollegor hjilper dem att kéinna sig beredda att hdrbargera
patientens kanslor. Kanske &r det inte sa konstigt att sjukskdterskorna som 1 sitt arbete far
hérbirgera manskligt lidande sjdlva behdver en annan medménniska som 1 stunden kan vara

en emotionell behéllare for dem.
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Relationens vida grinser

Sand och Strang (2013) framhaller att en relation krivs for att man ska kunna ge stod
till doende patienter. Detta var ndgot som dven framkom 1 intervjuerna med sjukskoterskorna
som betonade hur viktig relationen och det kdnsloméssiga bandet som uppstar dr. Det
emotionella bandet som uppstar mellan sjukskdterska och patient har tidigare lyfts fram i
studien av Aghaei et al. (2020) som det centrala i relationen.

Aterkommande i sjukskdterskornas berittelser var att de reflekterande 6ver
relationens granser. Majoriteten av sjukskoterskorna beréttade hur relationerna kunde fa olika
karaktir diar de kunde komma vildigt nira vissa patienter och hade svart att knyta an till
andra. Flera sjukskoterskor beskrev hur relationen kan paverkas av hur vil sjukskoterskan
upplever sig klicka med patienten och de nérstdende. Sjukskdterskorna framholl att det var
viktigt att vara medveten om ndrheten till sina patienter och kanske till och med ldmna 6ver
ansvaret nar sjukskoterskan upplevde sig distanserad fran patienten och dess familj. Nagra
sjukskoterskor beskrev att den kvalité som relationen far kan bero pd egenskaper hos savil
patienten som sjukskoterskan. Detta liknar resultaten frén studien av Ward-Griffin et al.
(2012) dar sjukskoterskorna upplevde att det var léttare att knyta an till och finna samhdrighet
med patienter som de delade liknande erfarenheter och virderingar med.

Samtidigt som det var viktigt att knyta an till och skapa relation med patienterna
betonade dven sjukskoterskorna att det var viktigt att inte komma alltfér néra. Flera
sjukskoterskor formedlade att de inte skulle gora sig for betydelsefulla eftersom de menade att
det var viktigt att bevara patientens sjalvstdndighet och att inte ta bort ansvaret fran familjen.
Detta kan hénforas till resultaten i studien av Canning et al. (2007) dér sjukskoterskorna
framholl vikten av att vara medveten om grénserna i relationen och inse att man inte kan
hjélpa patienten med alla hens problem. Négra sjukskoterskor i den aktuella studien betonade
att ett tecken pa att man var for néra var nir man néstan blev en del av familjen. Detta kan
stéllas 1 kontrast till resultaten frdn den kinesiska studien av Mok och Chiu (2004) dér det
framkom att sjukskoterskorna kunde se sig sjdlva som en del av familjen eller som en god vén
till patienten. Ett sitt att forstd skillnaden mellan resultatet i den aktuella studien och resultatet
1 den kinesiska studien &r att den kulturella kontexten spelar en roll 1 hur sjukskoterskorna ser
pa relationerna till sina patienter. I en mer individualistisk kultur som Sverige kanske det
anses viktigt att patientens sjdlvstdndighet och integritet bevaras och att man darfor inte bor

gora sig till en del av familjen.
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Flera sjukskoterskor reflekterade 6ver hur stor del av sig sjdlva och hur mycket av sina
egna kinslor de kunde visa 1 métet med patienterna. Det menade att det var helt okej att bli
tarogd eller grata hos en patient men att patienten aldrig skulle behdva trosta dem. Detta
framkom &ven i studien av Arnaert och Wainwright (2009) dér sjukskoterskorna beréttade att
de kan gréata tillsammans med sina patienter utan att bli 6vervéldigade.

Sand och Strang (2013) och Hussain (2019) betonar att samtalen mellan patient och
sjukskoterska maste utga fran patientens behov och menar att det finns en risk att samtalet
styrs av de &mnen som dr viktiga for sjukskoterskan. For att identifiera var gransen gar mellan
patientens behov och sjukskoterskornas viarderingar behover sjukskoterskan dgna sig at
sjélvreflektion. En sjukskoterska reflekterade kring hur mycket av sina personliga tankar och
funderingar hon kunde dela med en patient som stod infor beslut om hon skulle fortsétta
behandlas eller inte. En annan sjukskoterska sa att det var viktigt att vara sig sjalv 1 moétet med
patienterna. Gemensamt var att sjukskdterskorna reflekterade 6ver hur relationen till sina
patienter kunde berikas om de var personliga 1 motet.

Sand och Strang (2013) beskriver att det kan vara en utmaning for vardpersonal att
skapa relationer med sina patienter som gér igenom kriser utan att bli s paverkad att det
skadar ens egen hélsa. I studien av Ward-Griffin et al. (2012) beskrev sjukskdterskorna en
tendens att skydda sig sjdlv fran att komma for néra eftersom forberedelse for patientens dod
var sérskilt kdnsloméssigt dranerande for dem. I den aktuella studien framkom att
sjukskoterskorna standigt reflekterade 6ver balansen mellan nirhet och distans 1 relation till
sina patienter. Detta verkade 1 sin tur skapa en god balans mellan att det dr naturligt att bli
berdrd och att f4 kdnslomassigt stod nar det kdnns sérskilt pafrestande. Det verkar vidare som
att sjukskoterskorna upplever att reflektion och sjalvkannedom tillater dem att i varje unikt
mote vara personliga och komma néra samtidigt som samtliga lyfter fram att de vet var
gransen gar. Kanske &r det just darfor relationen kan fa sa vida granser?

Gor hemmet relationen starkare?

Samtliga sjukskoterskor beskrev att det var nagot sirskilt med att mota patienten i
hemmet i jimforelse med pé sjukhus. Aterkommande i sjukskéterskornas berittelser var att de
fick syn pa personen bakom sjukdomen nér de kom hem till patienten. Hemma ar patienten 1
sin egen sfir och pad méanga sitt verkar hemmet stirka patientens autonomi. Dar har patienten
sina egna klader pa sig, kan dgna sig at sina intressen och har storre rorelsefrihet. Majoriteten

av sjukskoterskor beskrev att de friska bitarna kom fram i hemmet till skillnad frén pa sjukhus
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dér de upplevde att patienten kunde identifiera sig med sin diagnos och f en patientroll. Flera
sjukskoterskor reflekterade 6ver hur bade patient och narstaende kanske kénner sig tryggare
och far hogre sjdlvkinsla i hemmet jamf{ort med pé sjukhus. En intressant fraga ar vilken
betydelse hemmet har f6r den relation som utvecklas med sjukskoterskan.

I intervjuerna framkom att sjukskoterskan far en dubbel roll av att vara vardpersonal
och samtidigt vara en gést som fér lov att kliva in i patienten hem. Flera sjukskoterskor
beskrev att det var littare att knyta an till den unika personen eftersom hemmet mojliggjorde
ett mer personligt méte. Wright (2003) betonar att varje individs berittelse dr unik och vi
behover forstd individens livssituation for att forsta upplevelsen av att vara doende. Kanske
hemmet hjélper sjukskoterskorna att fa en djupare forstaelse for den unika livssituation som
patienten befinner sig i. Ndgot annat som kan underlitta for sjukskoterskorna att se den unika
individen ar kanske deras arbetssitt dar de har mdjlighet att triffa en patient 4t gdngen utan att
behova skynda vidare till nista. Kanske de har en annan narvaro och fokus pa att vara i nuet
an vad som ar mojligt pa sjukhus?

Iranmanesh et al. (2011) fann att sjukskoterskorna upplevde att de kunde vara sig
sjdlva 1 patientens hem i hogre utstrackning dn pa sjukhus och att de darfor foredrog att arbeta
1 hemmet. I den aktuella studien framkom det 1 intervjuerna att det kunde kénnas familjart
eller personligt ndr de kom hem till en patient. Kanske upplever sjukskdterskorna att de inte
bara dr géster som far lova att kliva in i patientens hem utan ocksé tas emot som den person de
ar bakom sjukskoterskerollen?

Flera sjukskoterskor beskrev att moten med patienter som de pa olika sitt identifierade
sig med kunde vara sérskilt berdrande. Dessa moten kunde vécka kénslor av sorg och leda till
att de sjdlva borjade fundera over existentiella fragor. Nagra sjukskoterskor upplevde att
samtalen kunde fordjupas nir de motte patienter som de identifierade sig med. Tidigare
forskning har funnit att sjukskoterskor upplever att det ar svart att mota patienter som de
sjdlva identifierar sig med (Tornge et al., 2015; Strang et al., 2014; Arber & Odelius, 2018;
Iranmanesh et al., 2010; Browall et al., 2014; Ablett & Jones, 2007). Det gar att tinka sig att
identifikationen blir &nnu starkare nér sjukskoterskorna kommer hem till en patient som
kanske pdminner om dem sjélva.

Sjukskoterskorna 1 den aktuella studien beskrev ocksa att det var sarskilt sorgligt nir
de uppfattade att patienten inte haft ett bra liv, nir de déende patienterna var barn, unga

vuxna, smabarnsforéldrar eller nir kommunikationen inte fungerade vl inom familjen.
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En sjukskdterska reflekterade 6ver hur de som vardpersonal blir mer utsatta nér de arbetar 1
patientens hem eftersom de kommer ndrmare inpa patientens liv dn vad de hade gjort pa
sjukhus. Det kanske blir énnu tydligare att patienten inte levt ett bra liv eller att det finns
konflikter 1 familjen. Kanske blir den kdnslomissiga upplevelsen starkare nér sjukskoterskan
kommer hem till patienten och kliver rakt in i deras liv?

Metodologisk diskussion

I detta avsnitt presenteras styrkor och begriansningar med den aktuella studien foljt av
en utvirdering av studien utifran framtagna beddmningskriterier for kvalitativ forskning.

For att nd en djupare forstéelse for sjukskdterskors upplevelser av att mota en doende
manniska i hemmet bedomdes en kvalitativ metod med fenomenologisk utgdngspunkt vara
mest lamplig. Studien syftar till att na en djupare forstaelse for hur deltagarna skapar mening
kring sina upplevelser och resultaten dmnar inte till att generaliseras 1 statistisk mening.
Sjukskoterskor som arbetar inom ASIH valdes ut {or att de skulle kunna ge relevanta
beskrivningar av fenomenet som undersoktes. De valdes inte ut for att representera en viss
population utan for att kunna ge sina individuella perspektiv pa upplevelsen som sedan skulle
kunna jimforas och stillas mot varandra. Genom att ge fingerade namn till deltagarna
underléttades framtrddandet av varje deltagares unika rost. P4 sa vis kunde det kédrnfulla i
deltagarnas upplevelser belysas medan utrymme ldmnades for variationer i upplevelserna.

Att sjukskdterskorna sjidlva anmilde sitt intresse till att delta 1 studien medfor fragor
kring urvalets representativitet. Vilka sjukskoterskor anméler sitt intresse for att intervjuas om
hur de 1 sitt arbete upplever motet med en déende ménniska 1 hemmet? Det dr mgjligt att
sjukskoterskor som var positivt instillda till sitt arbete och som kidnde att de hade tid och
energi att delta tackade ja. Detta dr dock omdjligt att undersdka nu 1 efterhand. Dessutom
intervjuades endast sjukskdterskor fran tva orter i sodra Sverige och majoriteten var kvinnor,
vilket medfor ett relativt homogent urval som begréinsar studiens overforbarhet. Det ar darfor
svart att ta stéllning till om sjukskdterskor som arbetar inom ASIH i 6vriga Sverige hade
formedlat liknande upplevelser. Daremot mojliggor ett sddant homogent urval en kartlaggning
av just de individer som deltog 1 studiens upplevelser.

For att intervjudata ska avspegla deltagarnas upplevelser kravs att deltagarna har
formaga att vara medvetna om, reflektera 6ver och sitta ord pa sin upplevelse. Dessutom
fordndras upplevelsen nar man reflekterar 6ver den och deltagarens berittelse skapas i

interaktion med intervjuledaren (Polkinghorne, 2005). Det 4r mdjligt att det ibland var svéart
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for deltagarna att sitta ord pa nagot sé abstrakt och mystiskt som doden och att aterberétta alla
de reaktioner som kan uppsta 1 motet med déende méanniskor. Dessutom fargas deltagarnas
berittelser av vilken sinnesstimning man ar 1 vid intervjutillfdllet (Polkinghorne, 2005).
Enligt Polkinghorne (2005) ar det efterstravansvart att traffa deltagarna vid flera tillfdllen {for
intervju eftersom detta mojliggdr for att en relation skapas dér deltagaren kan kidnna sig trygg
att Oppet dela med sig av personliga tankar och kénslor. Att intervjun sker vid flera tillfallen
oppnar dven upp for en mer nyanserad bild av deltagarnas upplevelser. Om tidsramarna hade
tillatit for flera traffar hade kanske deltagarna fatt storre utrymme att utveckla sina berittelser
och bli friare 1 sitt uttryck. En styrka i den aktuella studien dr att bdda uppsatsforfattarna ér
blivande psykologer med kunskaper 1 samtalsmetodik vilket forhoppningsvis underléttat for
deltagarna att sitta ord pa sina upplevelser.

Det finns inom kvalitativ forskning inga tydliga bedomningskriterier som validitet och
reliabilitet for vad som betraktas som god vetenskaplig kvalité. Enligt Willig (2013) bor
kvalitativ forskning istillet bedomas utifran sin egen epistemologiska utgangspunkt. Elliot,
Fischer och Rennie (1999) utgér fran en fenomenologisk-hermeneutisk tradition och har
utformat riktlinjer for utvardering av kvalitativ forskning. Nedan presenteras pa vilka sitt
studien uppfyller dessa kriterier.

I enlighet med forsta kriteriet Owning one’s perspective har lasaren fatt ta del av
forskarnas forforstaelse och antaganden som kan ha kommit att paverka analysen och pa sa
vis ldmnas utrymme for ldsaren att gora alternativa tolkningar. Dessutom har forfattarnas
tolkningar och slutsatser separerats fran deltagarnas utsagor.

Viss sociodemografisk information om deltagarna som alder, examensar och
yrkesldngd inom ASIH har samlats in och presenterats pa gruppniva. P4 detta sitt har 1dsaren
kunnat fa en uppfattning om intervjupersonerna, vilket underlattar bedomningen av vilka
personer och situationer som resultaten &r relevanta for. Detta gér i1 linje med det andra
kriteriet Situating the sample. Information om specialistutbildning samlades dock inte in f6r
samtliga deltagare, vilket begransar studiens dverforbarhet.

I avsnittet "Resultat” har flera citat pa varje tema varvats med tolkningar for att visa
hur temana har sin grund 1 datan, vilket sammanfaller med det tredje kriteriet Grounding in
examples.

Pé grund av tidsbrist har det inte funnits mdjlighet att 1ata deltagarna sjélva eller en

oberoende person kontrollera tolkningarna av datan och det fjarde kriteriet Providing
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credability checks har dirmed varit svart att uppna. Daremot har uppsatsforfattarna enskilt 14st
igenom transkriberingarna och skrivit ner idéer for att sedan tillsammans diskutera koder och
teman, vilket inneburit att uppsatsforfattarna har kunnat stimma av sina tolkningar med
varandra. Temana har presenterats 1 en sammanfattande tabell tillsammans med belysande
citat. For att hjélpa ldsaren forstd hur olika temana hinger ihop har en motivering till
ordningen getts. Samtidigt som de atta temana utgor det gemensamt karnfulla i deltagarnas
upplevelser ldmnas utrymme for nyanser inom varje tema, dar deltagarnas unika erfarenheter
framtriader. P4 sd vis har det femte kriteriet Coherence tagits 1 beaktning.

Nar det géller det sjétte kriteriet Accomplishing general vs. specific research tasks
hade studien ett specifikt forskningssyfte som var att undersoka hur sjukskoterskor inom
ASIH upplever métet med en ddéende ménniska 1 hemmet. Deltagarna utgjordes av en
homogen grupp sjukskoterskor som arbetade inom ASIH. Syftet var att undersoka den
specifika gruppens upplevelser pa djupet snarare dn att na en generell forstaelse for motet med
en doende ménniska i hemmet.

Slutligen har materialet presenterats pa ett satt som mojliggor for ldsaren att ta del av
deltagarnas inre virld och upplevelser genom flera citat och beskrivningar. P4 s vis har
forhoppningen varit att ge ldsaren en inblick i och 6kad forstaelse for vad det faktiskt innebér
att mota en doende ménniska 1 hemmet. Darmed har det sjunde kriteriet Resonating with the
readers tagits hdnsyn till.

Praktiska implikationer

Denna studie har undersokt sjukskoterskors upplevelser av att mota en doende
ménniska 1 hemmet. I resultatet framkom upplevelser av hur sjukskdterskorna ger stod till
sina patienter och vilka effekter deras forhallningssétt har. Sjukskdterskornas upplevelser kan
diarmed ligga till grund for en diskussion om vad som &r verksamt nir vardpersonal ger stod
till ddende minniskor. Resultaten visar att sjukskoterskorna upplever att de ger stod till en
déende ménniska 1 hemmet genom att visa sig mottagliga for patientens tankar och kénslor
och genom att hjilpa patienten att skapa en meningsfull sista tid. Sjukskoterskorna formedlar
dven att en forutsittning for att ge stod ar att bygga relation med patienten och att fa stod fran
kollegor. Detta kan 6ppna upp for en diskussion om vikten av att personal inom palliativ vard

har tillgang till kinslomassigt stdd, till exempel genom kollegialt stod eller handledning.
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Framtida forskning

Studien hade ett brett syfte for att fritt kunna utforska sjukskoterskornas upplevelser
av att mota en doende ménniska 1 hemmet. Framtida forskning hade med mer specifika
forskningsfragor kunnat utforska olika aspekter av sjukskoterskornas upplevelser.

I intervjuerna berittade sjukskdterskorna hur de pé olika sitt samtalade med och gav
stdd till patienterna. For att 6ka kunskapen om hur sjukskoterskor ger stod hade framtida
studier kunnat fokusera pa vad sjukskoterskorna mer konkret gor 1 motet med en déende
ménniska 1 hemmet. For att avgrinsa den aktuella studien har fokus framforallt varit pd motet
med patienten, vilket dppnar upp for framtida forskning att fordjupa sig 1 motet med
nérstdende. Det skulle kunna innebéra att specifikt undersoka hur sjukskoterskor ger stod till
nérstdende och fordjupa kunskapen om hur en obotlig sjukdom drabbar en hel familj. En
annan intressant infallsvinkel 4r barnperspektivet dér framtida studier skulle kunna undersoka
sjukskoterskors upplevelser av att mota doende patienter som dr barn eller barn till déende
patienter.

Nagot som framkom 1 intervjuerna var att sjukskoterskorna berittade om etiska
dilemman de kunde stéllas infor 1 sitt arbete. Detta inkluderades inte 1 resultatet eftersom det
endast kort nimndes av nagra fa intervjudeltagare och upplevdes inte spegla det kdrnfulla i
deltagarnas upplevelser. Exempel pa situationer var nér en sjuk fordlder inte ville berétta for
sina barn att hen var doende, nir patienten och nérstdende hade olika 6nskeméal om var
patienten skulle d6 och nér patienten var osdker pa om hen ville fortsitta behandlas eller inte.
Det hade varit virdefullt att undersoka hur sjukskoterskor inom ASIH upplever sddana etiska
dilemman, hur de hanterar dessa situationer och vilket stod de upplever att de behdver.

I den aktuella studien beréttade sjukskoterskorna att de kunde uppleva sitt arbete som
kidnsloméssigt pafrestande och framholl kollegialt stod som viktigt for att kunna sldppa jobbet
ndr de kom hem. Det hade dérfor varit intressant att fordjupa sig 1 vilka copingstrategier
sjukskoterskor inom ASIH anvénder sig av.

I intervjuerna framforde sjukskoterskorna att de forestéllde sig att patienterna kanske
upplever storre autonomi, trygghet och sjilvkansla niar de vardas i hemmet jamfort med pa
avdelning. Det hade varit intressant att vidare undersoka hemmets inverkan pa patientens

upplevda autonomi och vidlmdende 1 relation till att virdas pé avdelning.
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Slutsatser

F& studier har undersokt sjukskoterskors upplevelser av att méta en déende ménniska i
hemmet. Genom ett 6ppet utforskande av deltagarnas upplevelser dr var forhoppning att
denna studie bidragit till fordjupad forstaelse for hur sjukskoterskor som arbetar inom ASIH
upplever motet med en doende méinniska 1 hemmet. I den aktuella studien delade
sjukskoterskorna sina upplevelser av att komma hem till en ddende ménniska, hur de ger stod
till sina patienter och hur de paverkas av sitt arbete. Sjukskoterskorna beskrev att ett
personligt mote med den unika personen bakom sjukdomen uppstar nar de kliver Gver
troskeln in 1 patientens liv. Enligt sjukskoterskorna ér relationen med patienten en
forutséttning for att de ska kunna ge stod till en doende ménniska. Sjukskdterskorna
reflekterar 6ver relationens granser och dirmed finns utrymme att vara sig sjélv, bli berord
och samtidigt behélla sin professionella roll. Sjukskdterskorna betonade att det var viktigt att
de pa olika sitt visar att de ar redo att lyssna pa allt som ror sig i patientens inre, exempelvis
genom att vara narvarande, Oppna upp for samtal och att ha ett inbjudande kroppssprak. Att ha
ett naturligt forhallningssétt till doden upplevde sjukskoterskorna som hjilpsamt for att kunna
lugna patienten i sina rddslor infér doden, formedla att de inte &r ensamma 1 den kris de
befinner sig och for att skapa fina avslut. I sitt arbete hdrbargerar sjukskoterskorna manskligt
lidande och behover kollegor som kan ge stod nir det kdnns sérskilt pafrestande. I
sjukskoterskornas efterstravan att hjédlpa patienterna finna mening den sista tid som &r kvar

upplever de sjdlva att de kommer nérmare livets kédrna.
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Bilagor

Bilaga 1. Informationsbrev

Hej!

Det hir informationsbrevet riktar sig till dig som ar legitimerad sjukskoterska, arbetar inom ASIH
(avancerad sjukvard i hemmet) och kontinuerligt triffar patienter som befinner sig i livets
slutskede. Vi dr intresserade av samtalet med déende manniskor och hur ni paverkas av att arbeta
med minniskor i livets slutskede. Vi vill genom era erfarenheter f6rdjupa vir kunskap om moétet
med ddende minniskor och vad de kan tinkas behéva, da detta dr ndgot vi saknat i var

utbildning.

Att delta 1 studien innebir att du blir intervjuad under cirka 45-60 min. Intervjun kommer att
ljudinspelas och sker pa din arbetsplats eller annan avskild plats som du viljer. Fokus for
intervjun kommer kretsa kring foljande fragor: Vad brukar minniskor vilja prata om i livets
slutskede? Vad tycker du dr svarast med att arbeta med déende manniskor? Vad dr sirskilt

meningsfullt f6r dig i ditt arbete?

Att delta 1 studien dr frivilligt och du kan nidr som helst ta tillbaka ditt samtycke och vilja att
avbryta din medverkan utan att ange orsak. Skulle tankar och fragor vickas innan, under eller
efter intervjun dr ni vilkomna att kontakta oss via kontaktuppgifterna nedan.

Denna studie ar ett examensarbete pa psykologprogrammet vid Lunds Universitet och gors under
handledning av ansvarig forskare Per Johnsson (se nedan). Forskningshuvudman och
personuppgiftsansvarig ar Lunds Universitet. Intervjuerna kommer att transkriberas och sedan
analyseras genom tematisk analys. Insamlade uppgifter kommer hanteras pa ett sitt som forsakrar
anonymitet. Allt material avidentifieras under arbetet och resultatet kommer att presenteras pa ett
sitt som inte kan kopplas till enskilda individer eller arbetsplatser. Vid frigor dr du vilkommen
att vinda dig till dataskyddsombudet (dataskyddsombud(@]lu.se).

Studien kommer att publiceras pa LUP Student Papers och frimst lisas av studenter och lirare
pa psykologprogrammet vid Lunds Universitet. Studien kommer dven vara Oppen for
allminheten och dirmed finns det mojlighet fOr er att ta del av resultatet av studien.

Vi kommer att kontakta dig som anmiler intresse f6r deltagande f6r att boka in tid f6r intervjun.

Med vinliga hilsningar,

Ebba Thomasdotter Hannah Dybjer Per Johnsson
Psykologstudent Psykologstudent Handledare

0709-67 69 67 0737-84 16 21 Leg. psykolog
pspl5eth@student.lu.se psp15hdy@student.lu.se pet.johnsson@psy.lu.se
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Bilaga 2. Samtyckesblankett

Informerat samtycke till medverkan 1 intervjustudie

Hir med intygar jag att jag erhallit skriftlig och muntlig information om syftet med studien och
om hur framkommen information, inklusive personuppgifter, kommer insamlas, hanteras och
bearbetas. Jag dr inférstadd med vad mitt deltagande 1 studien kommer innebéra och jag har haft
moijlighet att stilla och fatt svar pa, mina fragor. Jag vet att mina personuppgifter och allt material
kommer att behandlas konfidentiellt. Jag har dven informerats om att mitt deltagande ar frivilligt
och att jag, ndr jag vill, kan avbryta min medverkan i studien utan att ange orsak.

Jag samtycker hirmed till att medverka i denna intervjustudie som syftar till att underséka hur
ASIH-sjukskéterskor upplever métet med miénniskor i livets slutskede och hur de paverkas av sitt
arbete.

Ort Datum

Namnteckning

Namnfortydligande

58



Bilaga 3. Intervjuguide

Intervjuguide

Vi vill birja stilla lite allmdnna fragor om dig och ditt yrkesliv.
Vilket ar dr du f6dd?
Nir tog du examen och bérjade jobba som sjukskoterska?

Hur linge har du jobbat inom ASIH?

1. Vad var det som lockade dig till att botja arbeta inom ASIH?

2. Hur ir det f6r dig att komma hem till en déende manniska?
a. Hur kanns det?

b. Hur dr det att triffa patienten i hemmet snarare dn pa en avdelning?

3. Vad upplever du att du fir {for relation till dina patienter nir du triffar dem i deras hem?

4. Finns det tillfallen nir patienterna vill dela sina tankar och kinslor med dig?
a. Vad vill de beritta for dig?
b. Hur dr det for dig att ta del av deras tankar och kinslor?

c. Finns det nagot som du tror ér viktigt f6r patienterna att fa tillfalle att prata om?

5. Skulle du vilja beritta om ett méte med en déende minniska i ditt arbete som du blev sirskilt

berord av?

6. Hur paverkas du av att arbeta med déende minniskor?
a. Finns det nagot med ditt arbete som du upplever som sirskilt svart?
b. Finns det ndgot med ditt arbete som du upplever som sirskilt meningsfullt?

c. Tror du att ditt arbete pa nagot sitt férindrat dig?

7. Avslutningsvis, finns det nagot mer som du vill dela med dig av om din upplevelse av att méta

déende minniskor som jag inte har fragat om?
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