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Inledning

Att vara nédra anhorig i livets slut innebér ofta
en komplicerad livssituationen. Den anhorige
har dels att 16sa en méngd nya praktiska pro-
blem dels att hantera bade den egna och den
sjukes sorg. Detta i en livssituation ddr
existentiella fragor stills pa sin spets och ddr

For personalen dr kunskap om hur de an-
horiga onskar vara delaktiga i varden en
viktig utgangspunkt for att de ska kunna
stodja bade anhériga och den sjuke pa
basta sditt
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det inte dr givet att vare sig den anhorige, den
sjuke eller personalen har beredskap att sam-
tala om detta. Ofta utvecklas nya beroende-
monster och nya roller inom familjen. Tva
tydliga anhorigroller dr rollen som vardare/
givare av vard och rollen som patient/motta-
gare av vard (1). Forutom att den anhorige
ska stodja den sjuke sé dr den anhérige i sin
tur ofta sjdlv i behov av stod. Stod for den
anhdriges egen skull men ocksa for att anho-
riga i sin tur ska orka stodja den sjuke att fa
leva den sista tiden pa sitt eget sitt. For per-
sonalen dr kunskap om hur de anhdriga 6ns-
kar vara delaktiga i varden en viktig utgangs-
punkt for att de ska kunna stodja bade anho-
riga och den sjuke pa bista sitt. Den dubbla
betydelsen av att varda och vardas som anho-
rig gick som en rod trad genom de studier som
ingér i den avhandling (2) som denna artikel
utgdr ifran. Syftet med artikeln &r att samman-
fatta den i avhandlingen framvixta teoretiska
forstdelseramen av anhorigas delaktighet i
varden av svart sjuk och dende nirstdende.
Forstaelseramen utgar fran fyra delstudier som
sammanfattas nedan.

Sammanfattning av de fyra del-
studierna

Syftet med de fyra delstudierna har varit att
soka kunskap om anhorigas delaktighet i var-
den av doende inom olika vardkulturer och
vad som varit hindrande och befrimjande for
anhorigas delaktighet. Huvuddelen av de
forskningsmetodologiska 6vervigandena har
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utgatt fran hermeneutisk metod. Data-
insamlingen har skett via ett flertal pros-
pektiva djupintervjuer med 6 anhoriga under
den sjukes sista tid och efter dodsfallet samt
retrospektiva djupintervjuer med 52 anhoriga
efter den sjukes dod. Dessutom har 67 patient-
journaler studerats.

I resultatet i den forsta delstudien (3) fram-
kommer att anhdriga varit den sjukes kon-
tinuerlige foljeslagare och att nagra varit
mycket delaktiga i varden av den sjuke. Dir-
till framkom att anhorigas delaktighet kunde
beskrivas pé tva olika sitt: delaktighet i lju-
set och delaktighet i morkret. Delaktighet i
ljuset kdnnetecknades av att den anhorige var
vilinformerad och upplevde en meningsfull
delaktighet som baserades pa tillit och fortro-
ende mellan personal och anhorig. Delaktig-
het i morkret innebar for den anhorige ett iso-
lerat engagemang. De anhoriga upplevde sig
inte vara informerade, sedda eller bekriftade
av personalen utan “famlade i blindo” nér de
forsokte stodja den sjuke. Anhdrigas kénsla
av sammanhang (jfr 4), anhorigas insikt, per-
sonalens forhallningssitt och sjukdomsfor-
loppets utstrickning i tid férefoll bade kunna
befridmja alternativt hindra den anhorigas del-
aktighet. Den fragestillningen som vixte fram
for fortsatta studier var; kan ett mycket kort
sjukdomsforlopp, bristande humanistisk om-
sorg, olika vardkulturer och en svag kinsla
av sammanhang utgora en risk for delaktig-
het i morkret?

I resultatet i den andra delstudien (5) fram-
kommer efter analys av intervjuer utifran
grounded theory att anhorigas delaktighet

“Att veta” inte bara kunde ses som en del
av anhorigas delaktighet utan ocksa som
en forutsdttning for delaktigheten
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Personalens humanistiska forhallningssdtt
kan ha utgjort en buffert som minskat ris-
ken for delaktighet i morkret.

kunde kategoriseras i tre huvudkategorier,
“Att veta”, “Att vara” och “Att gora”, samt
flera underkategorier. “Att veta” innebar bl a
att anhoriga hade fatt information om hur den
sjuke madde och hur hon/han hade det. “Att
vara” innebar bl a att anhoriga var niarvarande,
visade intresse och forsokte dela den sjukes
livsvirld. “Att gora” hade en mera uppgifts-
centrerad innebord och inkluderade anhori-
gas hjilp med goromaél som den sjuke sjélv
skulle ha gjort om han/hon inte varit sjuk. I
studien framkom dven att “Att veta” inte bara
kunde ses som en del av anhorigas delaktig-
het utan ocksa som en forutsittning for del-
aktigheten.

Efter en kvalitativ textanalys av anhorig-
intervjuer och patientjournaler framkom i den
tredje delstudien (6) att 49% av cancerpa-
tienterna dog inom tre manader efter att de
fatt diagnosen varav 28% hade ett sjukdoms-
forlopp under en manad. Anhoriga 6nskade
bli informerade dven nér personalen inte hade
definitiva svar att ge. De onskade vara mer
forberedda pa att den sjuke skulle do. I de
fall dér patienten dog inom tre manader fanns
ingen tid att forlora och det var viktigt att
“caring delay” undveks. Studien visade ocksa
att anhorigas beskrivningar av sjukdoms-
forloppet stimde vil 6verens med den infor-
mation som framkom i patientjournalerna.

Av resultatet i den fjdrde delstudien (7)
framgar att anhorigas delaktighet kan ses som
en process. Delaktigheten beskrivs i fyra olika
nivéer med fem utméirkande kvaliteter som
sammantaget illustrerar inneborden av be-
greppen delaktighet i ljuset respektive mork-
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ret. Delaktighet i ljuset kdnnetecknades av
respekt, oppenhet, uppriktighet, bekriftande
forhallningssitt och samverkan. Dessa be-
grepps motpoler, respektloshet, slutenhet,
bristande uppriktighet, undvikande och igno-
rerande samt bristande samverkan, kinneteck-
nade delaktighet i morkret. Av de 17 anho-
riga som bedomdes vara delaktiga i morkret
hade atta en nérstdende med ett snabbt sjuk-
domsforlopp (inom 3 manader) och/eller upp-
levde att den sjuke dog ovintat. Studien vi-
sade ocksa att trots att den sjuke dog efter en
kort tid sd bedomdes sju av de anhoriga vara
delaktiga i ljuset. Gemensamt for dessa an-
horiga var att de beskrev personalen som res-
pekterande, stodjande och bekriftade. Perso-
nalens humanistiska férhéllningssitt kan ha
utgjort en buffert som minskat risken for del-
aktighet i morkret.

METOD

For utveckling av den teoretiska forstaelse-
ramen for anhorigas delaktighet i varden av
svart sjuk och doende har Walker & Avant
(8) “Strategies for theory construction in
nursing” anvénts. Under arbetet med del-
studierna har successivt olika begrepp och
antaganden om anhorigas delaktighet vixt
fram, vilka sedan har organiserats i det Wal-
ker & Avant kallar teoretiska konstruktioner.
De olika begreppen och antagandena har kon-
tinuerligt provats. Den senaste provningen
gjordes efter det att delstudierna fardigstéllts
genom sokande efter motsédgande information
eller luckor i de teoretiska resonemangen.
Under arbetet har meningar och kommenta-
rer skrivits ner, monster har bildats och “mo-
deller” och figurer har ritats. Syftet med den
uppbyggda forstéelseramen ir att den kan bi-
dra med nya perspektiv pa anhorigas delak-
tighet i varden.
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RESULTAT

Den teoretiska forstaelseramen -
fem antaganden

Tva teoretiska konstruktioner kan sigas ut-
gora basen for forstdelseramen. Den ena be-
skriver hur begreppen “delaktighet ljuset”
respektive “delaktighet i morkret” (se del-
studie 1) skiljer sig at och att fyra olika ni-
vaer kan sarskiljas betriffande anhorigas del-
aktighet. Den andra teoretiska konstruktionen
bygger pa den konkretisering av anhorigas
delaktighet som gjorts genom begreppen “att
veta, att vara och att gora”. Forstaelseramen
beskrivs via fem antaganden som i avhand-
lingen dven illustreras via figurer.

1. Meningsfull delaktighet

Begreppet att veta kan ses som ett nyckel-
begrepp for meningsfull delaktighet eftersom
det bade anses vara en del av anhorigas del-
aktighet och dven en forutsittning for delak-
tigheten.

Antagande 1: Genom att den anhorige far veta
far hon/han en insikt som hjilper henne att
vélja hur hon vill vara nidra och vad hon vill
gora i varden. Mojligheten att vara delaktig
pa ett for den anhorige meningsfullt sitt 6kar
om hon far mojlighet att sjdlv vilja. Med
meningsfull delaktighet menas den delaktig-
het den anhorige sjdlv stravar efter.

2. Delaktighet i ljuset

I studierna som ligger till grund for det andra
antagandet har de anhoriga “fatt veta” genom
att de kontinuerligt blivit informerade via per-
sonalen, via patienten, via andra eller genom
att de sjdlva aktivt sokt information. De an-
horiga som bedomdes ha en stark kinsla av
sammanhang eller andra adekvata resurser till
sitt forfogande forefoll ha storre chans till in-
sikt. Detta 6kade dven anhorigas mojligheter

Socialmedicinsk tidskrift nr 3/1999




Om den anhorige inte far information, far
veta och nar insikt minskar den anhériges
maojligheter att stodja den sjuke pa ett for
bada parter meningsfullt scitt

att vdlja hur de 6nskade vara delaktiga i var-
den. I studierna framkom ocksa att sjukdoms-
tiden hade betydelse for anhorigas delaktig-
het. Om sjukdomsforloppet hade ett for den
anhorige tillrackligt langt tidsforlopp forefoll
den anhoriges delaktighet kunna framjas. I
delstudierna framkommer ocksa att persona-
lens forhéllningssitt hade betydelse for an-
horigas delaktighet.

Antagande 2: En stark kinsla av samman-
hang, goda andra resurser, ett tillrackligt langt
sjukdomsforlopp samt ett humanistiskt for-
hallningssitt hos personalen torde, var for sig
och sammantaget, framja delaktighet i ljuset.
Med tillrdckligt langt menas hér ett sjukdoms-
forlopp som ur ett anhorigperspektiv varken
ar for kort eller for langt. Med humanistiskt
forhallningssitt hos personalen avses ett for-
héllningssitt som préglas av respekt, 6ppen-
het, uppriktighet, bekriftelse och samverkan.
Detta anses dven kunna paverka anhdorigas

mojligheter till insikt, egna val och menings-
full delaktighet.

3. Delaktighet i moérkret

Studiernas resultat visade att ett mycket
snabbt sjukdomsférlopp och brist pa anhori-
gas insikt om situationen kunde 6ka risken
for delaktighet i morkret. Om den anhorige
inte far information, far veta och nar insikt
minskar den anhoriges mojligheter att stodja
den sjuke pa ett for bada parter meningsfullt
sdtt. Det dr rimligt att anta att anhoriga med
en svag kinsla av sammanhang har en ldgre
tilltro till sig sjdlva och dven svarare att stilla
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fragor jamfort med personer med en stark
kénsla av sammanhang. Bristande respekt och
brist pd kommunikation, uppriktighet samt ett
forhallningssitt ddr personalen undviker den
anhorige skapar sannolikt en miljo didr den
anho-riges kinsla av sammanhang paverkas
negativt. Flera negativa faktorer kan saledes
medverka till att den anhorige kan sidgas
hamna i en negativ spiral som kan fa till foljd
att varken den anhdrige eller den sjuke far det
stod eller hjilp de behdver, vilket kan sigas
vara en form av “caring delay”.

Antagande 3: En svag kénsla av sammanhang,
brist pa andra adekvata resurser, ett sjukdoms-
forlopp som av de anhorige uppfattas allt for
snabbt och avsaknad av ett humanistiskt for-
héllningssitt hos personalen frimjar delaktig-
het i morkret. Med avsaknad av humanistiskt
forhallningssitt menas: respektloshet, bris-
tande kommunikation, bristande uppriktighet,
undvikande och uteslutande samt bristande
samverkan.

4. Personalens humanistiska forhallnings-
satt som kompensation fér ogynnsamma
férhallanden

Ovanstaende tre antaganden indikerar hur
betydelsefullt personalens forhallningssitt dr
for att delaktigheten ska upplevas som me-
ningsfull. For de anhoriga som har en svag
kidnsla av sammanhang, mindre av andra
adekvata resurser samt upplevelser av ett for
snabbt sjukdomsforlopp kan personalens for-
hallningssitt vara extra viktigt eftersom det
kan vara den enda resurs som finns tillgdang-
lig for dessa anhoriga. Omsorg som dr base-

Personalens forhdllningssdtt mycket bety-
delsefull for att delaktigheten ska upplevas
som meningsfull




Delaktighet i ljuset, nivd I innebdr att bade
den anhorige, den sjuke och personalen
ingdr i ett dppet forhdllningssditt vilket torde
minska risken for “caring delay”

rad pd humanistiska virderingar torde dirmed
kunna utgora en buffert som minskar risken
for delaktighet i morkret.

Antagande 4: Ett humanistiskt forhallnings-
sdtt hos personalen torde minska risken for
delaktighet i morkret hos anhoriga med en
svag kiinsla av sammanhang och/eller brist pa
ovriga adekvata resurser och/eller vid ett
snabbt sjukdomsforlopp. Ett humanistiskt for-
héllningssitt kan salunda utgora en kompen-
sation for ogynnsamma forhéllanden. Den
anhorige far stod att bli delaktig i ljuset vilket
kan 6ka mojligheterna till meningsfull delak-
tighet.

5. Delaktighet i ljuset, samspel som fram-
jar mojligheterna till god déd

Att vara ndra anhorig i livets slut innebdr som
tidigare sagts dubbla roller, dels att vara néra
och stddja den sjuke och dels att anhoriga
sjdlva far stod. Stod for sin egen skull men
ocksa for att orka stodja den sjuke att fa do pa
sitt eget sdtt. En god dod definieras av
Weisman (9) som att fa do pa det sitt perso-
nen sjélv skulle 6nska om hon/han kunde detta
(jfr 10). Enligt den statliga prioriterings-
utredningen (11 s 139) bor “ett virdigt av-
sked fran livet vara en av de hogst priorite-
rade rittigheterna inom varden”. Malet bor
vara “att ge patienten livskvalitet i form av
lugn och virdig dod”. I delarbete IV kan tva
nivéer sérskiljas for delaktighet i ljuset och
tva for delaktighet i morkret. Delaktighet i lju-
set, niva 1 innebdr att bade den anhorige, den
sjuke och personalen ingér i ett oppet forhall-
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ningssitt vilket torde minska risken for
“caring delay”. Mojligheterna torde ocksa oka
om personalen far insikt i den sjukes och den
anhoriges aktuella livssituation och vad som
ar viktigt for dem, bade via den sjuke och den
anhorige. Detta torde tka personalens forut-
sittningar att stodja den sjuke att fa do pa sitt
eget satt.

Antagande 5: Delaktighet i ljuset ddr bade den
sjuke, anhoriga och personalen ingar i ett
“partnership” grundat pé ett humanistiskt for-
héllningssitt, som priglas av respekt, 6ppen-
het, uppriktighet, bekriftelse och samverkan,
gentemot bade den sjuke och den anhorige
kan 6ka den sjukes mojligheter till en god dod.

DISKUSSION

Studier som ligger till grund for foreliggande
artikel har resulterat i utvecklandet av en teo-
retisk forstaelseram for anhorigas delaktighet
i varden av ddende nirstaende. Forstaelse-
ramen ska inte ses som en forklaringsmodell
utan som en ram som kan leda till 6kad for-
stdelse av delaktigheten. Det dr viktigt att
podngtera att de begrepp som aterfinns i
forstaelseramen dr de som tydligt framkom-
mit 1 anhorigas berittelser. Eftersom for-
staelseramen inte dr en slutprodukt utan en
redovisning av ett nulidge kan den fordndras
och dven kompletteras med andra begrepp.
Det dr angeldget att, via empiriska studier,
prova de olika begreppen respektive anta-
gandena som forstdelseramen grundar sig pa.
Det dr ockséd angelédget att framhalla att den
teoretiska forstaelseramen inte ska ses som en
norm som alla ska uppnd. Weisman (7) varnar
for att tala om den “goda doden” som en norm.
Detta giller dven den anhoriges delaktighet.
Varje familj dr unik och onskar vara delaktig
pa sitt eget sitt. Det viktiga for personalen dr
att stodja familjen sa att detta framjas.

Socialmedicinsk tidskrift nr 3/1999




Ett upplevt problem var att doden ofta kom
efter ett kort sjukdomsforlopp och ibland
dven ovdntat

Att som anhdrig vara néra den sjuke

For manga av de anhoriga som har ingatt i
studierna var det sjdlvklart att vara nidra den
sjuke och ta ansvar for att hon/han hade det
sa bra som mojligt. Anhorigas omsorg kan
bl a beskrivas som ett sitt “att vara”. I litte-
raturstudier som beskrivits i avhandlingen har
anhdrigas delaktighet i varden framst under-
sokts och beskrivits sdsom ett “gdrande” av
uppgifter. Omsorg som “varande” beskrevs
mer sdllan. En anledning kan vara att omsorg
som ett sitt “att vara” inte rdknas som arbete
péd samma sitt som “att gbra”. Att omsorgen
upplevdes for manga som en sjélvklarhet inne-
bar inte befrielse fran svarigheter. Ett problem
var t ex att inte uppleva sig vara informerad.
Som exempel kan ndmnas de anhoriga som
bedomdes vara delaktiga i morker och som
upplevde sig famla i blindo nir de skulle
stodja sin nérstdende. Ett annat upplevt pro-
blem var att doden ofta kom efter ett kort sjuk-
domsforlopp och ibland dven ovintat.

Att som personal vara nara den anhdrige

Hur personalen forhaller sig till de anhoriga
var av stor betydelse for anhorigas upplevel-
ser av delaktigheten. I studierna framkom att
anhoriga beskrivit personalens forhallnings-
sidtt pa tva olika sitt; ett positivt och ett nega-
tivt. I det positiva forhallningssittet forefal-
ler personalen ha utgatt fran humanistiska
virderingar. De anhoriga beskriver att perso-
nalen brytt sig om och stottat den anhdorige.
Detta har 6kat anhdrigas mojligheter att na
insikt om den sjukes hilsosituation och bli
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delaktiga i varden pa ett meningsfullt sétt. Det
beskrivna forhéallningssittet har framjat del-
aktighet i ljuset.

I det negativa forhallningssittet framkom att
personalen undvek, inte sag eller brydde sig
om den anhorige. Nagra har beskrivit situa-
tioner ddr de upplevde sig bli krinkta. Flera
av de anhdriga som inte upplevde sig vara
inforstddda med den sjukes vérd famlade i
blindo nir de forsokte stodja den sjuke vilket
dven kan ha paverkat den sjukes livskvalitet.
Den anhorige fick sjélv forsoka ta reda pa det
hon/han behovde veta for att kunna hjélpa den
sjuke och for att forsoka finna sig till rétta i
vardsituationen.

Betydelsen av familjen

Mycket talar for att familjen kommer att fa
en allt storre betydelse i omsorgen av dldre
och déende familjemedlemmar. En anledning
ar att manga svért sjuka onskar fa do i sitt
hem och en annan anledning 4r de besparingar
som gjorts, och fortfarande gors, i varden.
Forvintningarna pa anhoriga har okat och
torde oka ytterligare i framtiden med tanke
pa den “dldreexplosion” som samhéllet star
infor. Studierna ger upphov till ett flertal fra-
gestillningar som ror savil den praktiska var-
den som forskningen. Fragorna kan dven si-
gas ha politiska implikationer eftersom det i
hdg grad handlar om hur varden och omsor-
gen av doende utformas i samhillet. En an-
geldgen fraga blir hur den allmédnménskliga
och den professionella omsorgen kan utfor-
mas sa att det passar bade den enskilda fa-
miljen och de resurser sambhillet stiller till
forfogande. En viktig utgangspunkt for den
palliativa varden oavsett var den kommer att
bedrivas ér att forsoka stodja den anhorige och
den sjuke att bli delaktiga pa sitt sitt och pa
en niva som passar dem bada. En viktig mél-
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sdttning 4r att stimulera sa manga familjer som
mojligt till delaktighet i ljuset.
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