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Linkdping Studies in Health Sciences Thesis No 80
The significance of crying for patients and family members in palliative home care
Kerstin Rydé

Abstract

Crying among patients and family members is common but seldom studied in palliative care.
It could be one way of expressing grief and of coping with a stressful situation caused by loss,
severe symptoms and the impending death.

The overall aim of the studies was to contribute to a deeper understanding about the
significance of crying for patients and family members in a palliative care setting: What is the
significance of crying and how does it influence those involved? Tape-recorded interviews
with 14 patients with cancer disease and 14 family members in palliative home care were
carried out. In order to gain a deeper understanding a hermeneutic methodological approach
according to Gadamer was used.

The results (Study 1) show that patients describe crying in different dimensions and functions;
Intense and despondent crying as a way of ventilating urgent needs; Gentle, sorrowful crying
as a conscious release of emotions; Quiet, tearless crying as a protection strategy. As an
interpretation of the whole (Study I): for the patients, crying seems to be an expression for an
inner emotional force, provoked by different factors, which cause changes in the present
balance. To cry openly but also to cry on the inside meant being able to achieve or maintain
balance. The family members (Study II) perceived that crying was dependent on different
prerequisites for crying such as attitude and courage, time, feeling secure, honest and trusting
relationships. Uncertainty and turbulence situations, exhaustion due to lack of their own time
and sympathy from others were circumstances that triggered crying. Family members tried to
do the best possible for the patients by adapting or hiding their crying, in order to ease the
burden and to create a positive counterbalance to suffering and grief. Interpretation of the
whole (Study I1): for the family members crying could be expressed as something to share
with someone for support and consolation or an escape to solitude for integrity and respite.

In conclusions crying can be seen as a way of coping, as in many cases it reduces tension and
creates release, maintains balance, brings comfort, new energy and opportunities for privacy.
It is a way of expressing suffering, but at the same time it consumes energy and creates
feelings of shame.

As suitable interventions, professionals should therefore legitimise crying, listen, be present,
encourage the expression of feelings but also provide time and space for privacy. Staff may
ease the patient’s and family member’s feelings of embarrassment and vulnerability by
confirming and legitimating crying expressions by creating a tolerant, secure and safe
environment.
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Linkoping Studies in Health Sciences Thesis No 80
Graétens betydelse for patienter och narstdende i palliativ hemsjukvard
Kerstin Rydé

Abstrakt

Grat ar vanlig bland patienter och narstéende men séllan studerat i palliativ vard. Graten kan
vara ett satt for patienter och deras narstaende att uttrycka sorg och hantera en situation fylld
av stress som ar orsakad av forluster, manga allvarliga symtom och en nara forestaende dod.

Studiernas Gvergripande syfte var att bidra till en djupare forstdelse for vilken betydelse
graten har for patienter och deras narstaende i palliativ hemsjukvard: Vad innebar graten och
hur péverkar den de berérda? Bandinspelade intervjuer gjordes med 14 patienter med
cancersjukdom och 14 nérstaende i palliativ hemsjukvard. For att fa en djupare forstdelse
genomfdrdes arbetet med ett hermeneutiskt metodologiskt angreppssatt enligt Gadamer.

Resultatet visade att patienterna (studie 1) beskrev olika dimensioner och funktioner av grat;
Intensiv och fortvivlad grat for att ge uttryck for akuta behov: Stilla och sorgsen grat som
medvetet forloste kanslor; Tyst och tarlos grat som en skyddande strategi. Som en tolkning av
helheten s&gs patienternas grat (studie 1) som ett sétt att uttrycka en inre kanslomassig kraft,
framkallad av olika faktorer, som orsakade forédndringar i den nuvarande inre balansen.
Genom att grata 6ppet men ocksa inombords skapades eller upprattholls balansen. Studie (11)
visade att de narstdende upplevde att graten var beroende av olika férutsattningar som
attityder och mod, tid, trygghet, &rliga och tillitsfulla relationer. Omskakande och oroande
handelser, utmattning i brist pa egen tid och sympati frdn andra var omstindigheter som
utloste graten. De narstiende forsokte gora det basta mojliga for patienten genom att anpassa
eller dolja gréten, allt for att underlatta bordan och skapa en positiv motvikt till lidande och
sorg. Tolkningen av helheten (studie 11); narstdendes grat kunde vara ett uttryck for att dela
nagot tillsammans for gemenskap, trost och stod eller att soka sig till ensamhet for enskildhet
och aterhamtning.

Sammanfattningsvis kan graten ses som en copingstrategi eftersom den reducerar spanningar
och skapar befrielse, uppratthaller balans, ger trost, ny energi och tillfallen for enskildhet. Det
ar ett sétt att uttrycka lidande men pd samma géng kraver graten energi och ger kénslor av
skam.

En viktig del i professionens arbete bor darfor vara att tillata graten, lyssna, vara nérvarande,
uppmuntra uttryck av kanslor men ocksé ge utrymme for enskildhet. Lakaren, sjukskoterskan
och andra i teamet kan lindra patientens och nérstiendes kanslor av skam och sarbarhet
genom att bekrafta, legitimera olika uttryck for grat och darmed skapa en tolerant, siker och
trygg omgivning.

Sokord

Grét, kénslor, hermeneutik, narstdende, palliativ hemsjukvard, patienter, anpassning
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INTRODUKTION

”Om man kan grata och slappna av s& mar man ju battre efterat en period, sen
kommer det en ny attack da ndgon géng, men just efterdt ar man ju avslappnad
och har nytta av att man far ur sig ngonting. Det &r en forutsattning for att jag
har kunnat leva normalt. | familjen har jag slappt ut da pa det har sattet och
grata har varit storsta sattet. Jag har kant som om jag har haft en stor sjo inom
mig som maste rinna ut. Det &r inte slut vid det har laget, jag kanner att jag har
saker kvar som inte ar bearbetade, fast jag har gratit s& mycket sa har jag saker
kvar, det kanner jag. Sa det far jag val ta tag i nar jag mar béattre.”

Citat fran en cancersjuk kvinna (studie I nr 9)

Grat

Grat ar en emotionell upplevelse hos ménniskan och bérjar redan hos det nyfédda barnet nar
det fods. Den kan till exempel vara ett naturligt sétt att uttrycka sorg ndr ménniskan befinner
sig nara doden, upplever svara forluster och drabbas av bade fysiska och psykiska symtom.
Grét kan definieras som att falla tarar pd grund av forluster och smarta e.d. men &ven av
andra orsaker, som gladje” (Nationalencyklopedin, 2007). Graten har en spanningslésande
effekt och tararna forloser, vilket kan underlatta aterhamtningen vid psykisk péfrestning
(Bindra, 1972; Frey, 1985). Graten kan vara en signal om behov av uppméarksamhet,
kommunikation pd olika satt samt emotionellt stod som att bli trostad. Genom att grata kan
méanniskan visa att hon héller pa att ge upp, kanner sig maktlds, hjalplés och darmed vill fa
sympati, empati och trost. Graten kan vara positiv eftersom den kan forstarka relationer, men
ocksa upplevas negativ nar den paverkar omgivningen som en sort utpressning (Frijda, 1986).

De flesta studier inom grat har fokuserat pd kvantitet utan att forst studera dess kvalitet. Nar
gratens intensitet och frekvens studerades fann William & Morris (1996) tva former av grat
hos vuxna. En intensiv, ldngvarig grat som var svdr att stoppa, upplevdes negativ och som
hade ett starkt inflytande pa omgivningen. Den andra formen av grat var mer skiftande,
kontrollerbar och fokus var mer pa sjalva situationen &n graten. Denna studie hade ett
kvantitativt fokus.

Bindra (1972) menar att tarar avspeglar kanslor som inte kan bearbetas p& annat sétt an
genom biologiska processer dar tararna flodar 6ver. Tararna hjélper personen att uppna
avspanning och fungerar som copingstrategi. | ett biologiskt/medicinskt perspektiv har tararna
en skyddande och renande funktion for ogat (Patel, 1993). Frey (1985) menar att gratens
viktigaste funktion &r att avlagsna giftiga biprodukter som bildas n&r ménniskan &r upprord.
Forskning visar vidare att emotionella tarar innehaller mer protein &n tarar som orsakas av
t.ex. irritation, vilket tyder pa att emotionella tarar har en fysiologisk betydelse och paverkar
gladje och smarta i kroppen. Tarar innehdller ocksd hogre koncentrationer av bland annat
hormonet prolaktin och stresshormonet ACTH. Sett ur ett genusperspektiv kan grat variera
som till exempel nar hormonet prolaktin 6kar hos kvinnor efter puberteten. D& har hogre
halter av prolaktin visat sig sianka troskeln for grat (Frey, 1985).

Studier har visat att vuxna grater oftare nar de ar ensamma an tillsammans med andra och i s
fall helst med personer de kénner vél (Becht & Vingerhoets, 2002; Frey, 1985; Williams &
Morris, 1996). Ytterligare studier visar genusskillnader vad galler gréten. Kvinnor gréter
oftare och intensivare &n man. De grater lattare nar de blir kritiserade, ar arga eller har



problem pé jobbet. Méan blir inte lika pdverkade av liknande situationer utan grater nar de
upplever personliga bekymmer. Kvinnor dr mer benigna an mén att grata av bade positiva
och negativa orsaker (Becht & Vingerhoets, 2002; Fischer, 2000; Frey, 1985; Kraemer &
Hastrup, 1986; Mathell et al., 2001; Williams & Morris, 1996). Vid en enkétstudie bland
sjukskoterske- och ldkarstudenter dar de tillfragades om de grat pa sjukhus rapporterade 90 %
av de kvinnliga studenterna att de grat men bara 10 % av de manliga (Kukulu & Keser, 2006).

En thaildndsk studie bland 200 kvinnliga sjukskéterskor visade att de som inte var ngjda med
sitt jobb och inte grat upplevde hogre sjélvrapporterad stress (Pongruengphant & Tyson,
2000). Genom att visa en sorglig film studerades 150 kvinnor och graten visade sig vara
forknippad med ett paslag av det somatiska och autonoma nervsystemet. De som grat
rapporterade 6kad kanslomassig upplevelse av smarta och kande sig mer sorgsna (Gross et
al., 1994).

Det finns sparsamt med systematisk forskning, som ror kulturella aspekter av grat. Studier har
dock visat att det forekommer kulturella skillnader i gratfrekvens mellan olika
nationstillhorigheter (Becht & Vingerhoets, 2002; Williams & Morris, 1996). En
internationell studie (Becht & Vingerhoets, 2002) visade till exempel att kvinnliga studenter
frdn Turkiet, Chile och Nordamerika sjalvrapporterade hogst frekvens av grat. Man fran Peru,
Bulgarien och Spanien rapporterade lagst frekvens av grat. Hur gréten paverkar oss och var
sinnesstamning, hur vi kdnner oss efter att ha gratit beror enligt Becht & Vingerhoets (2002)
pa om personen upplever kanslor av skam och hur vanlig graten 4r inom den egna kulturen.
Om vi grater, hur vi grater, nar vi grater och varfor vi grater paverkas av manga olika
aspekter. Sjukskoterskan och andra yrkesgrupper moter patienter/narstdende som grater eller
som doljer sin grdt och behéver darfor okad kunskap om graten men ocksd om hur man bor
forhélla sig till manniskor som grater. Det finns knappt nagon tidigare forskning om graten
inom vérden och inget alls i ett palliativt vdrdsammanhang.

Patienten i palliativ vard

Att drabbas av svar och obotlig sjukdom innebar for de flesta en traumatisk kris. Patienten
kan uppleva hot mot sjélva livet, mot kroppens integritet, véalbefinnande, kdnsloméssig balans,
invanda sociala roller men ocksa hot om krav pa anpassning (Hytten, 2001). Fysiska symtom
som smarta, illamaende, aptitléshet, fatigue och olika handikapp men ocksa psykiska som
angest, oro och depression kraver vard och behandling. Patienten befinner sig i en stressfull
situation vilket kan leda till kanslor av hoppldshet och forlust av vérdighet (Chochinov, 2006;
Chochinov et al., 2006). Darfor behover patienten uppleva tillit och trygghet genom en
trostande god relation till sjukskoterskan och andra i teamet (Mok & Chi Chiu, 2004). Graten
kan da ocksd vara ett satt att hantera kanslomassig stress hos patienten men har dessvérre
sallan studerats. Studier inom hélso- och sjukvarden har inte fokuserat pa graten som ett satt
att hantera kanslor vid olika sjukdomstillstdnd utan har anvant olika copingskalor (Kuo & Ma,
2002; Stanton et al., 2000; Wengstrom et al., 2001) som bygger pd Lazarus och Folkmans
teori (1984). Inom dessa copingskalor skulle grat kunna rymmas i den kanslomassiga
copingstrategin.

Nar manniskan tror pa sig sjalv, tanker positivt, tror pa ndgot eller pa ett liv efter doden kan
upplevelser av mening skapas. Men ocksd genom att ha ett arbete att g4 till, en hobby eller
musik att lyssna till kan ge kanslor av meningsfullhet (Strang & Strang, 2001). En studie av
276 patienter med cancersjukdom i palliativt skede visade att tro pa nagot efter doden
minskade kanslor av hoppldshet och énskan att inte leva (McClain Jacobson et al., 2004).
Meningsbaserad gruppterapi har ocksd visat sig hjalpa patienter att oka kéanslan av



meningsfullhet, inre frid och tillfredsstéllelse, mening med livet och "att kunna leva tills man
dor” (kvarvarande tid) (Breitbart, 2002; Breitbart et al., 2004; Breitbart & Heller, 2003).
Musikterapi, psykoterapi och andligt stod kan lindra smarta, férbattra kommunikation minska
angest och fortvivlan, skapa kénslor av ro och upplevelser av helhet (Gallagher et al., 2006;
Renz et al., 2005). Graten &r ett satt att uttrycka kinslor och kan genom musikterapi
underlattas (Clements-Cortes, 2004).

Det finns ett stort behov av emotionellt stod i den palliativa varden (Skilbeck & Payne, 2003).
Patienten behover stddjas genom ka&nslomassig respons, trést genom beréring, medlidande,
positiva attityder och stod att uppratthalla hoppet. En del i det kinslomassiga stodet kan vara
att tilldta gréaten, skapa trygga situationer och vara nirvarande. Studier visar att det ar
betydelsefullt att bli sedd som unik person och inte "bara” som patient utifran sin sjukdom
(Arman et al., 2004; Wenrich et al., 2003). Att inte bli sedd som manniska ar en utlésande
faktor for starka upplevelser av existentiell ensamhet (Sand & Strang, 2006). Fokus intervjuer
med patienter, nirstéende och vardpersonal visade att symtomkontroll, goda relationer och
livskvalitet rankades hogst av vardpersonal och narstdende. Daremot var det viktigaste for
patienterna att fa stod i att forbereda sig infor doden sett ur psykologiskt och andligt
perspektiv men &ven praktiskt (Aspinal et al., 2006). Hur stdd kan utformas till patienten bor
dock ses ur vilken situation patienten befinner sig i och hur han/hon hanterar den. Det finns
dock & studier om hur patienter upplever graten och vad den betyder for dem.

Narstaende i palliativ vard

En doende familjemedlem eller vin paverkar familjesituationen pd méanga sétt genom att mer
eller mindre frivilligt forvandla narstaende till vardare. Dérfor ar det betydelsefullt att 1ata
nirstéende vara delaktiga i varden, i den utstrackning de sjalva onskar (Andershed &
Ternestedt, 1998). Trots att varden manga ganger kan vara en tung borda s& skapar
delaktigheten kanslor av meningsfullhet for narstende nar de far uttrycka sin karlek och géra
det bésta tdnkbara for den sjuke (Andershed & Ternestedt, 1998; Andershed & Ternestedt,
2001; Grbich et al., 2001; Milberg & Strang, 2003; Milberg & Strang, 2006; Stoltz et al.,
2006).

Narstaendes upplevelser kan ocksa vara mer negativa i forhallande till varden av den sjuke. |
en studie av Milberg et al (2004) upplevde 36 % av 225 narstaende till patienter i avancerad
palliativ hemsjukvard maktloshet och/eller hjalploshet varje dag eller flera ganger i veckan
medan en tredjedel inte hade upplevt detta alls under vardtiden. Varden kan i stallet for
sjalvforverkligande bli en otillfredsstéllelse ndr de egna och t.ex. teamets resurser inte récker
till for att lindra patientens lidande (Brobéack & Berterd, 2003; Milberg & Strang, 2006) och
nar den narstdende inte accepterar det faktum att man inte kan rd pa alla prévningar livet
utsatter en for. Yalom (1980) menar ur en existentialfilosofisk synpunkt att det ar naivt att tro
att man kan lindra allt lidande. Att leva ar forknippat med prévningar och lidande och lidandet
upphor forst nar man dor. Nar narstdende upplever trotthet, ensamhet, angest, forlust av
kontroll och ménga andra psykiska/fysiska symptom (Grbich et al., 2001; Milberg et al.,
2004; Prooth et al., 2003; Stoltz et al., 2006) blir den kénslomassiga obalansen for stor och
graten kan vara ett satt att hantera situationen. Gréten har studerats i andra sammanhang men
inte i perspektivet av att vara familjemedlem till en déende narstaende.

Det ar svart for narstdende att anpassa sig till en ny livssituation som innebéar att bade vara
vardare och partner (Broback & Berterd, 2003; Wennman Larsson & Tishelman, 2002).
Studier (Eriksson et al., 2006; Grbich et al., 2001; Payne et al., 1999; Prooth et al., 2003) har
visat att brist pa stod kan vara bidragande orsaker till fatigue, utmattningsdepression, radsla,



kanslor av otillrécklighet och otrygghet hos familjemedlemmar. Behovet av stdd kan vara
praktiskt, kanslomassigt men ocksa andligt eller existentiellt, for att skapa positiva tankar,
inge hopp, kanna tacksamhet, kunna ge och ta emot karlek (Taylor, 2003). Anhérigvardare
kan vara ambivalenta till sina egna behov, trots att de upplever stress och angest och &r i
behov av bland annat praktisk hjalp (Harding & Higginson, 2001). Ibland valjer nérstéende
(vardare) att inte visa sina behov eftersom det kanns obekvamt och de inte vill vara
sjukvarden till besvar (Hudson et al., 2004). Dock pévisar WHO:s definition att den palliativa
varden innebdr att stodja narstaende dven efter dodsfallet (WHO, 2007)

Roys adaptionsmodell

Manniskan bestar av fysiologiska, kognitiva och kanslomassiga mekanismer vilka styr hur
han/hon hanterar forédndringar och anpassar sig i sin livssituation genom olika
copingstrategier. Roy & Andrews (1999) definierar halsa som ett tillstand och en process dar
manniskan &r eller blir integrerad och hel. De utgar fran en humanistisk manniskosyn och ser
manniskan som en helhet dar upplevelser av mening har betydelse och dér relationer till andra
skapar samhorighet. Anpassning enligt Roy & Andrews (1999) &r en process nar personen
reagerar positivt pa forandringar i omgivningen pa ett sddant satt att det okar mojligheterna att
hantera olika stimuli. Detta framjar generella mal, som Gverlevnad, véxt, reproduktion och
bemistring. Roy & Andrews (1999) har beskrivit fyra omraden dar anpassning sker;
fysiologisk funktion, sjalvbild, rollfunktion och social samhérighet. Teorin bygger pa tva
system, regulator och cognator dar regulatorsystemet i forsta hand innefattar mekanismer for
att hantera neurologiska, kemiska och endokrina system. Cognatorsystemets huvudsakliga
uppgift ar att involvera de fyra kognitiva/kdnslomdssiga delarna; perception/information,
larande, omddmesformaga och kanslor. Manniskan befinner sig pa olika nivaer for
anpassning beroende pa vilken grad av forandring som personen utsatts for. Sorgebearbetning
ar en naturlig process och kan enligt Hanna & Roy (2001) ses som en nivé av anpassning dar
manniskan stravar efter en hogre niva. Nar en manniska befinner sig i livets slutskede sker
stora forandringar for bade patienten och nérstdende. Tidigare studier (Dobratz, 2002;
Dobratz, 2004) har anvant Roys teori och hennes filosofiska principer for att studera andlighet
och sjalvférverkligande (the becoming-self) hos patienter i livets slutskede.

SYFTE

Det dvergripande syftet med studien var att studera gratens betydelse for patienter och deras
narstiende i palliativ hemsjukvérd: Vad innebar graten och hur paverkar den de berérda?

Studiernas specifika syfte var foljande:

« att studera grétens betydelse for patienter i palliativ hemsjukvard (delstudie )

« att studera grétens betydelse for narstdende till patienter i palliativ hemsjukvérd med fokus
pa omstandigheter som péaverkar graten (delstudie 11)



METOD OCH GENOMFORANDE

Hermeneutisk metod

Hermeneutik handlar om att forstd manniskor i deras vardag och livssituation. I denna studie
har fokus riktats pa patienter och narstdendes upplevelser av grat. Vad betyder graten for en
ménniska som befinner sig i livets slutskede eller for en narstiende i den situationen? Vilka
omstandigheter ar associerade till graten? For att fa en djupare forstaelse av gréten i palliativ
hemsjukvard anvindes en hermeneutisk metodologisk ansats i enlighet med Gadamer
(Gadamer, 1989; 1997). Gadamer (1989) menar att det primara for att forstd nagot ar att utga
fran ett icke-forstdende, vilket innebar att man soker svaren pa sina forskningsfragor i det
okanda. | hermeneutiken anvander forskaren en beskrivande men samtidigt reflekterande
hallning. Gadamer betonar Gppenhet, delaktighet och fragande vilket kraver en dialog med
informanterna, materialet eller texten. Dialogen som syftar till att delta i ndgon annans
livsvarld kraver bade ndrvaro och distans. Spraket har en central roll och &r ett medium
genom vilket samtalspartnern och den tillfrigade kommer &verens och kommer till
samforstand. En stark betoning finns pa att forsoka se helheten i analysen samtidigt som
helheten véxer fram ur delarna. Det sker en pendling mellan delarna och helheten, det vill
sdga man forsoker matas utifran olika perspektiv for att nd denna helhet genom att skapa en
relation mellan helheten och delarna. Odman (1979) gor en jamforelse mellan pusslaren och
dennes forsok att skapa en helhet av pusslet genom att han soker forstaelse fran alla de sma
pusselbitarna. Hela tiden maéste tankarna vaxla mellan helheten och delarna for annars blir
pusslet aldrig fardigt. Denna fordjupade forstaelse som uppnds ar den s.k. hermeneutiska
cirkeln eller spiralen.

Nar fordjupad forstdelse uppnds genom tolkning har forskaren och informanternas horisont
sammanfallit eller sammansmalt vilket Gadamer kallar fér horisontsammansmaltning.
Forskaren har med sin erfarenhet tagit steget forbi sin tidigare forstaelse och upplever en ny
forstaelse. Det obegripliga har blivit mera begripligt. Gadamer menar ocksa att trots att
forstaelse och samforstdnd uppndtts om en forskningsfraga kan den aldrig helt forstas. Det
finns alltid nagot mer som kan forstas eller “témmas pd mening” (Gadamer, 1997). Den
tolkning av helheten som uppnas ar en majlig tolkning men processen kan ga vidare mot nya
mal (Gadamer, 1989).

Forforstaelse

Inom all forskning, bade kvalitativ och kvantitativ maste forskaren ta stallning till sin
forforstdelse. Tolkning sker utifrdn ett historiskt perspektiv och i ett bestamt historiskt
sammanhang. Detta betyder att méanniskans erfarenheter och déar hon befinner sig avspeglas i
hennes livsparadigm. Forskaren sjalv ar en del i forskningsprocessen och bidrar med sin
forforstaelse och delaktighet till att tankar utvecklas och belyser olika fenomen (Gadamer,
1989). Redan i intervjusituationen skapar intervjuaren det dppna samtalet genom att ta emot
kanslor och ord, visa engagemang och lyhordhet. Forforstdelse om kunskapsfaltet &r
nodvandigt och ger mojligheter till att betydelsefull data kan samlas in (Gadamer, 1989;
Kvale, 1997). | hermeneutiska studier finns risk att resultaten blir en reflektion kring nagot
som redan existerar om vi forsoker negligera vér historiska bakgrund, erfarenheter, attityder
och fordomar (Nystrom & Dahlberg, 2001). Gadamer (1989) kallar var forforstaelse for
fordomar och forutfattade meningar vilket kan hindra den dppenhet som efterstravas om vi
inte & medvetna om dem.



I de har studierna har den egna forforstdelsen sin grund i klinisk erfarenhet fran vard av
manniskor i livets slutskede men ocksa personliga handelser och méten med svart sjuka,
déende manniskor och deras narstiende. Det egna teoretiska perspektivet pa omvardnad och
forskning blir ocksa en del av den egna forforstaelsen. Hela det historiska sammanhang som
jag véxt upp i har paverkat mig pa olika sitt genom olika traditioner och moten med
ménniskor. Andra méanniskors grat har paverkat mig darfor att den visat sig vara utlamnande
speciellt nar omgivningen inte visar forstaelse. Forforstaelsen kan vara bade en hjélp och ett
hinder for att mota en annan manniskas forstaelse/horisont. Tidigare moten med manniskor i
liknande situationer har gett erfarenheter som gor att jag kan skapa en relation som bygger pa
forstaelse. Ett hinder kan vara om jag inte &r medveten om min forforstaelse och de fordomar
som jag bar med mig.

Urval

Ett dndamalsenligt kriterieurval (Patton, 2004) gjordes i bada studierna med malet att uppna
en variation av demografiska data sdsom kon, élder, utbildning, arbete, civilstdnd, diagnos, tid
sen inskrivning i LAH (avancerad lasaretts ansluten palliativ hemsjukvard) samt anvandning
av antidepressiva ldkemedel. For att delta i studierna skulle foljande inklusionskriterier vara
uppfylida:

e varadver 18 ar

= vara inskrivna som patienter i lasarettsansluten palliativ hemsjukvard eller vara narstaende
till inskrivna patienter

» deltagarnas fysiska, psykiska och mentala hélsa skulle vara tillfredstallande for att delta
enligt deras egen och teamets bedémning

= acceptera bandinspelning av intervjun
« kunna kommunicera pa svenska

Demografiska data dver patienter och nirstdende som ingick finns redovisade i tabell 1. |
delstudie I, deltog 14 patienter med cancersjukdom, fem mén och nio kvinnor, alder 44 till 89
ar. | delstudie 11 deltog 14 nérstdende, fyra man och 10 kvinnor, alder 38 till 84 ar. Tolv av
patienterna till de narstdende var patienter med cancersjukdom och tvd hade neurologisk
sjukdom.

Intervjuerna med de nérstdende var planerade att genomféras under pagaende palliativ vard
for att fa de nérstiendes upplevelser i just den situationen. | tre fall avled patienterna innan
intervjuerna genomfordes men nérstdende hade tackat ja till att delta i studien. Vid forfrégan
ville de fortfarande att intervjuerna skulle genomforas d& det var viktigt for dem. Under
intervjun padmindes de narstdende om att de skulle forsoka relatera till tiden nar patienten
levde.



Tabell 1. Karakteristika for patienter och narstiende inkluderade i studie I och .

Demografisk data Patienter/delstudie | Narstaende/delstudie 11
Kon (n)

Kvinnor 9 10
Mén 5 4
Alder median (spridning) 60 (44-89) 64 (38-84)
20-49 1 1
50-69 11 10
70-89 2 3
Utbildning (n)

Grundskola 8 5
Gymnasium 1 6
Universitet/hdgskola 5 3
Sysselsattning (n)

Heltid 1 2
Sjukskriven hel/deltid 5 6
Fortidspension 3 2
Alderspension 5 4
Civilstand (n)

Gift eller ssmmanboende 11 11
Ensamstaende 3 0
Ovriga 0 3
Patientens diagnos (n)

Brostcancer 3 1
Lungcancer 3 2
Prostatacancer 2 1
Gastrointestinal cancer 5 4
Hjarntumor 0 2
Neurologisk sjukdom 0 2
Okand primartumor 1 2
Tid sedan inskrivning i LAH (n)

<1 manad 2 2
1-3 manader 7 7
>3 manader 5 5
Anvéndande av antidepressiv medicin (n)

Anvander 3 1
Anvander ej 11 11
Oként 0 2




Setting

De bada studierna genomfordes pa tre (studie 1) respektive tva (studie I1) olika enheter inom
LAH, avancerad lasarettsansluten palliativ hemsjukvard, i sydostra Sverige. | de
multiprofessionella teamen ingar lakare, sjukskoterskor, underskoterskor, arbetsterapeuter,
sjukgymnaster och kuratorer. Nar behov finns kan hjélp ges inom en halvtimme under
dygnets 24 timmar av lakare, sjukskdterskor och underskoterskor. Det finns dven mojlighet att
erbjuda plats pd sjukhus (Beck-Friis & Strang, 1993). Upptagningsomradet har ett
befolkningsunderlag pa cirka 416 000 invanare (Lansstyrelsen, 2007). | de tre omradena A, B
och C som ingick i studierna finns det normalt cirka 175 patienter inskrivna i palliativ
hemsjukvard. Hela lanet har 24 fasta slutenvardsplatser varav sju i omrade A och sex i
omrade B (Socialstyrelsen, 2006). Genomstrémningen av patienter i de tre omradena kan ses i
tabell 2.

Tabell 2. Totalt antal inskrivna patienter i palliativ hemsjukvard (LAH) under 2006

Omréde Totalt antal inskrivna Totalt antal avlidna

A 254 181

B 243 166

C 164 69

Totalt 661 416
Genomférande

Det palliativa teamet fick bade muntlig information (KR) och skriftlig information om
studierna. Patienter (studie I) och nérstiende (studie 11) tillfrdgades sedan bade muntligt och
skriftligt (missivbrev) av det palliativa teamet. Vid flera tillfallen togs kontakt (KR) med
teamen i syfte av att forstd hur resonemangen fordes kring urvalet av intervjupersoner och for
att pdminna om betydelsen av att personer tillfrigades s& att studierna kunde fortlépa. De
patienter och narstdende som gav sitt medgivande bade muntligt och skriftligt kontaktades for
intervju (KR). Tid och plats bestdmdes for intervjuerna. | studie | genomférdes 11 intervjuer i
hemmet och tre pa den palliativa enheten. | studie Il genomfordes 10 intervjuer i hemmet, tre
pa den palliativa enheten och en i systerns hem. Intervjuerna genomfordes som ett samtal dar
tva personer mottes kring ett tema som de hade gemensamt intresse av. Fragorna fokuserade
pa informanternas upplevelser for att ge rika beskrivningar av deras upplevelser. For att fa
djup och bredd i svaren anvéndes ibland féljdfragor som “kan du beratta mer om det”? och
“vad tankte du pd dd”? Syftet var att fa kvalitativa beskrivningar av den intervjuades
livssituation och det fenomen som studerades. Detta gjordes i syfte att kunna tolka den
mening som de uttryckte kring sin situation och gréten.

Gadamer (1989) menar att lyhordhet och att lyssna men dven att vara engagerad och
deltagande &r viktigt i det hermeneutiska forhdllningssattet. Dérigenom kan olika
meningshorisonter som beskrivs av informanterna upptéckas. | samtalet fanns éppenhet for att
forandra fragornas form men dven ordningsféljden av frdgorna om det skulle behovas. Antalet
genomforda intervjuer avslutades nidr s.k. mattnad uppnaddes vilket innebar att liknande
innehéll i berattelserna aterkom, samtidigt som nya variationer inte kunde upptickas (Kvale,
1997). Alla de intervjuade i bada studierna tillfrdigades om de ville lasa intervjutexten och
komma med synpunkter eller férslag till &ndringar. | studie | ville sju patienter ldsa texten och
i studie Il fyra narstdende, varfor intervjuerna skickades till dessa. Ingen hérde av sig med
ytterligare kommentarer. Fragorna i intervjuguiden presenteras i tabell 3.



Tabell 3. Intervjuguide for studie | och studie Il.

Beratta om hur din/din narstaendes sjukdom borjade?

Hur har du hanterat din/din anhériges sjukdom? Beskeden om din/din narstéendes sjukdom?
Hander det att du gréter ibland?

Kan du beratta om ett tillfalle nar du har gratit?

Hur ser du pé att andra gréter?

Hur grater du?

Vilken betydelse har grét for dig?

Hur kanner du dig efter att ha gratit?

Vad ar viktigt for vardpersonal att tanka pa nar de kommer i kontakt med ndgon som gréter?
Finns det ngot annat som vi inte har berért som du tycker ar viktigt att jag far veta om grat?

Data insamlades mellan 2004 till 2005. Intervjuerna varade 30-60 minuter i delstudie | och
mellan 40-120 minuter i studie I1. De spelades in pa band och transkriberades ordagrant med
pauser, grat, skratt, suckar och s vidare. Enklare anteckningar gjordes direkt i anslutning till
intervjun och syftet vara att behalla en minneshild fran upplevelsen av intervjusituationen nar
analysen sedan skulle paborjas. Denna minneshild kunde sedan anvandas i diskussioner under
analysforfarandet. Intervjuerna i den forsta studien skrevs ut av intervjuaren (KR). | studie Il
skrevs sju av intervjuerna ut av intervjuaren (KR) och sju intervjuer av en anlitad sekreterare
med erfarenhet av intervjuutskrifter.

Analysen

Det omfattande materialet fran datainsamlingen analyserades stegvis enligt hermeneutisk
tradition. Analysen omfattade sex steg, men dessa steg foljdes inte som en linjar process utan
kunde ske genom att backa fram och tillbaka mellan stegen for att férvissa sig om rimligheten
i tolkningen och for att fordjupa analysen (Alvesson & Skdéldberg, 1994; Gadamer, 1989;
Malterud, 2001). Resultatet presenteras forst i delar och sedan som helhet i studie I och II.
Delarna innebar en mer konkret niva och helheten en mer abstrakt, tolkande niva.

1. Det transkriberade materialet lastes igenom flera ganger for att fa en 6vergripande bild av
patienternas och nérstiendes berattelser. Lasningen skedde med Gppenhet for att fa en
forstaelse for deras vardag och graten. Syftet med det forsta steget i analysen var ocksa att
fa en uppfattning av helheten.

2. Betydelsefulla meningsenheter identifierades, lyftes ur intervjutexten och kodades
(dekontextualisering). Inneborden i de kodade meningsenheterna koncentrerades och den
stora intervjutexten reducerades till en kortare och mer koncentrerad text.

3. Genom att féra samman kodade koncentrerade meningsenheter med matchande koder —
framkom preliminadra kategorier. |1 de prelimindra kategorierna jamfdrdes likheter och
skillnader mellan kategorierna.

4. Processen fortsatte med nya frdgor och genom att initiera en ny dialog med texten.
Forskaren forsokte vara en deltagare i olika handelser i texten. Nya fragor uppstod om
intervjutextens innehdll vilka baserades pa egen forforstaelse och patienter/narstaendes
beréttelser.




5. Fréagorna stalldes genom en ny genomgang av kategorierna for att fa en djupare forstaelse
av textens betydelse. Ur delkategorierna vaxte en mer dvergripande kategori fram som
kunde ses som helheten. En process fram och tillbaka mellan helhet och delar fortsatte i
syfte att forstd och tolka fran tva olika horisonter av mening, tolkarens och
patienternas/nérstdendes. Nar forskarens och patienters/nirstiendes horisonter narmade
sig varandra genom tolkningen uppstod en fordjupad forstielse av helheten s.k.
horisontsammansmaltning (figur 1).

6. Slutliga kategorier framkom och jamfordes med intervjutexten fran vilken de forsta
meningsbarande enheterna sammanstélldes (rekontextualisering). En slutlig text och
modifiering av den nya forstaelsen gjordes for att illustrera bade delar och helhet. ”As a
whole” innefattar den djupare meningen pé en mer abstrakt niva och utgor tolkningen av
helheten.

moten mellan perspektiv

patienter och nirslaencos
perspekliv
e
foriorstaeise
erlarenheter

lorskareng Porspektiy

fordjupad lorstaelse
av gritens betydelse

forforstaelse

erfarenheter
fraigestiliningar
omvardnadsperspektiv

Figur 1.  Horisontsammansmaltning av forskarens och patienters/narstiendes perspektiv.

Etiska aspekter

Forskningen inom den palliativa varden ifragasatts ibland eftersom patienter och narstaende
befinner sig i en stressad situation. Fragan ar om det &r ritt att anvanda patienternas
begransade tid och de narstdendes utsatta situation for att genomféra en forskningsstudie i
syfte att fa svar pé vissa fragor? Men man kan ocksa stalla fragan om hur vi annars kan skapa
kunskap och forstaelse om deras situation och vilka behov de har? Strang (1999) menar att det
kan vara mer oetiskt att inte genomfora forskning inom det palliativa omradet med méanniskor
som befinner sig dar. Varden skulle da enbart bedrivas pé& erfarenhet men utan vetenskap.
Studier bland svart sjuka patienter har ocksé visat att de garna deltar i studier (Barnett, 2001),
savida de har kraft och ork.

Noggrann information, saval skriftlig som muntlig gavs om studien. Patienter/narstaende
informerades om sin ratt att avbryta intervjun om de sa ville utan att behtva ange orsak eller
att det kommer att paverka deras framtida vard. Brevet betonade att det som sades i
intervjuerna kommer att behandlas konfidentiellt (Kvale, 1997), dvs. intervjumaterialet
kommer inte att kunna sparas tillbaka till den som deltagit.

Samtliga deltagare fullféljde intervjun och flera uttryckte att de uppskattade tillfallet. De sa
att det var vardefullt for dem, de fick en mojlighet att berdtta om upplevelser som de vanligen
inte pratade med ndgon om. Intervjutillfallet blev ett satt att f4 avlasta sig och fa traffa en
person som lyssnade, var intresserad och hade tid for just deras tankar. Gadamer (1989)
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menar att skapandet av en dialog som bygger pd 6msesidig forstaelse mellan béade intervjuare
och den intervjuade krévs och enligt Kvale (1997) skapar det hog validitet av resultatet.

Det forekom att ndgra blev upprorda, ledsna och besvikna nér de berattade om sin situation.
Intervjuaren fick da ta tid for detta, kanske stinga av bandspelaren en stund och invanta tills
de orkade fortsitta prata. Det fanns ocksd mdjlighet for informanterna att efter intervjun
kontakta det palliativa teamet om de kande att intervjusituationen paverkat dem si att de
behovde prata med ndgon. De kunde ocksa kontakta intervjuaren (KR) om de upplevde behov
av att fa prata eller stalla fragor. Det fanns ingen beroendestallning mellan intervjuaren och
informanterna vilket skulle ha kunnat paverka intervjusituationen. Tillatelse att genomfora
studien erhlls fran Forskningsetikkommittén, Halsouniversitetet, Linkdpings universitet (Dnr
03-650).

Trovardighet

For att sékerstélla en god trovérdighet genomférdes flera steg enligt Guba (1981). Guba
(1981) diskuterar trovardigheten i kvalitativa studier utifran fyra delar; trovardighet,
overforbarhet, palitlighet/rimlighet och bekraftelse. | foljande studier har dessa delar anvants
men &ven dialogisk intersubjektivitet (Malterud, 2004).

En god inre validitet, trovardighet (credibility) visar pa att forskaren har kunnat kommunicera
om hur forskningsprocessen lett fram till de resultat som visas (Guba, 1981). Genom att noga
beskriva forskarens forforstéelse, hur datainsamlingen genomforts, hur urvalet av
intervjupersoner gjorts och analysens steg okar trovérdigheten. Dialogisk validitet (Kvale,
1997) eller validerade fragor anvandes vid intervjuerna. Vilket innebér att intervjupersonerna
fick frdgor som; Du beréttar sd har? Ar det s har du menar? Har jag uppfattat dig korrekt?
Modjligheten for alla deltagarna att lasa intervjutexten och komma med synpunkter och forslag
till &ndringar fanns dven om ingen av informanterna begéarde det.

Den yttre validiteten, dverforbarheten (transferability) betyder att kvalitativa data kan var
overforbar men inte pd samma sitt generaliserbar som kvantitativ data (Guba, 1981). Vissa
steg har tagits for att 6ka overforbarheten genom att intervjupersonernas demografiska data
och det palliativa sammanhanget dar patienter och narstaende befinner sig har beskrivits.
Guba (1981) menar att det Iamnas mera oppet till lasaren som far bedoma om resultaten gér
att 6verfora och tillampa i andra sammanhang &n den palliativa kontexten. | studierna har
patienter och narstdendes demografiska data beskrivits och i vilket sammanhang varden
bedrivits (setting).

Reliabiliteten, palitligheten/rimligheten (dependability) handlar om teknisk utrustning och
forskarens kvalitet (Guba, 1981). Att ha en god kvalitet pd den tekniska utrustningen sasom
bra bandspelare och mikrofon har efterstravats for att intervjuerna ska kunna avlyssnas och
utskrifterna bli korrekta. Goda kunskaper i intervjuteknik kan vara ett satt vilket Okar
mojligheten till innehallsrika intervjuer som svarar mot syftet. Beskrivning av forforstaelsen
(Gadamer, 1989; Nystrém & Dahlberg, 2001; Odman, 1979) har betydelse for att kunna
bedéma rimligheten. Handledarnas erfarenheter fran det omrade som studeras, metodologiska
fragor och kvalitativ forskning 6kar reliabiliteten (Guba, 1981). | studien anvandes bra teknisk
utrustning for att f& god kvalitet pd de intervjuer som genomfordes. Intervjuarens och
handledarnas erfarenheter av den palliativa varden och kvalitativ forskning 6kar pélitligheten
i studierna. Den egna forforstaelsen har ockséa beskrivits for att ytterligare 6ka palitligheten.
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Obijektivitet, bekraftelse (confirmability) grundar sig pa forskarens formaga att vara neutral till
sitt material och medveten om sin forforstaelse (Guba, 1981). Dialogisk intersubjektivitet
anvandes (Malterud, 2001) anvandes pa foljande satt. Tre av de forsta fem intervjuerna lastes
var for sig (1) av de tva forfattarna (KR, MF). | den andra studien (1) Iastes intervjuerna bara
av den forste forfattaren (KR) men den andre forfattaren (MF) laste de koncentrerade
meningsenheterna. Kodning och utveckling av kategorier gjordes i huvudsak av den forste
forfattaren (KR). Den andre forfattaren (MF) ifragasatte den preliminéra analysen och stallde
fragor for att f& fram det dolda budskapet. Fragorna handlade om ”Vad, Hur och Varfor?”
sager de detta och vad betyder det for dem, men ocksé frdgor om innehéllet i varje kategori.
Nar analysen var stabil diskuterade ocksd den tredje forfattaren (PS) resultatet av analysen
genom att komplettera och ifrdgasitta varje pastdende vilket kan styrka studiernas
trovardighet. De tre forskarnas olika professioner som ldkare och sjukskoterska kan
komplettera och bekréafta varandras pastdenden som en form av reflexivitet eller aterspegling
(reflexivity) vilket kan 6ka trovardigheten enligt Guba (1981).
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RESULTAT

Delstudie |

Gréaten beskrevs av patienterna i olika dimensioner och funktioner som intensiv och fortvivlad
grat, stilla och sorgsen samt tyst och tarlos grat. Som en tolkning av helheten var patienternas
grat ett satt att uttrycka inre kanslomassig kraft, framkallad av olika omstandigheter och som
orsakade férandringar i den nuvarande balansen. Genom att grata 6ppet men ocksa inombords
skapades eller uppratthélls balansen.

Dimensioner av grat

Intensiv och fortvivlad grat

Den intensiva och fortvivlade graten hade betydelsen av att patienten kunde ventilera akuta
behov och var svar att kontrollera. Informanterna beskrev den som hysterisk, de skrek,
kroppen skakade och kénslorna var intensiva/fortvivlade. De berédttade om upplevelser av att
“drunkna i tarar” och att ”den bara plétsligt brot igenom”. Situationer nar denna typ av grat
visade sig var nar de konfronterades med ké&nslor som de inte kunde hantera som till exempel
nar de fick daliga nyheter om prognosen och blev starkt medvetna om att de befann sig i
dodens narhet. Kénslor av panik och radsla kom 6ver dem. Det fanns behov av att vara ensam
darfor att de inte ville visa sin grat, de ville skydda néra och kéra, de kinde sig sérbara och
utlamnade. Aven kanslor av skam visade sig nar graten var intensiv och fortvivliad. Den har
graten var viktig som ett satt att ventilera och slappa pa inre kanslomissiga spanningar.
Gréaten var energikravande och trottande vilket kravde en period av dterhdamtning men kunde
senare upplevas som spanningslésande.

Stilla och sorgsen grat

Den stilla, sorgsna graten hade betydelsen av att medvetet forlosa kanslor. Graten upplevdes
lugn och tararna strommade sakta nerfor kinderna. Graten var mera kontrollerbar och de som
grat kunde styra sina kanslouttryck. De valde graten som en copingstrategi for att uttrycka
kanslor som var svara att verbalisera. Graten gav omgivningen signaler nar de behévde fa
uppmarksamhet och bekraftelse. Nér tankar om forluster och besvikelser framtradde som t.ex.
att forlora sin betydelse for nérstdende eller smartsamma fysiska symtom uppstod kom graten.
Positiva faktorer som karlek och 6mhet kunde utlésa graten men ocksa kénslor av skam och
vardeloshet. Denna grat kunde vara ett tillfalle att uttrycka sin oro och radsla infor doden. Att
grata tillsammans och dela kanslorna med familjemedlemmar eller nara vanner var ibland
mojligt. Att grata tillsammans innebar att kanslomassiga hinder for att kommunicera om svara
existentiella funderingar kunde brytas. Graten hade ocksd en renande, helande kraft for
kroppen och sjalen. Den beskrevs som ett renande bad och som friskheten efter ett regn.
Graten brét negativa tankar och de kunde ga vidare, se nya lésningar och gladjas 6ver livet for
en stund.

Tyst och tarlos grat

Den tysta, tarlsa graten fungerade som en skyddande strategi och beskrevs som en kansla av
att grdta inombords men utan ndgra tarar. Kanslorna var mycket starka, de kinde sig
gratfardiga och 6gonen kunde kannas tarfyllda men inga tarar trangde fram. Det fanns en
radsla for att uppleva skam nar graten visades och de kande sig mer trygga nar de behdll den
inombords. Faktorer som personlighet, barndom och utbildning kunde ha betydelse for om
patienten vagade grata oppet eller grat i ensamhet. Denna grét var ocksd mycket personlig och
det var viktigt att fd grata ensam. Omgivningen hade betydelse for denna grat och i en
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situation som kunde kannas otrygg t.ex. ldkarbesok fick tararna vanta tills de kom utanfor, till
bilen eller hem. Genom att inte visa graten kunde de skydda sig mot kénslor av sarbarhet och
utlamnande. Att grata var inte deras naturliga satt att hantera sina kanslor utan de
kommunicerade, bad till Gud eller mediterade.

undertryckt kraft med
olika laddning

A

A4

kontrolifunktioner,
attityder, mening,
fysisk energi

kénsla av

balans/obalans triggers

____________________________________

stilla — sorgsen
medveten forldsning

intensiv — akuta f

behov

tyst - skyddande
strategi

Figur 2.  En modell for grt — kraft, kontrollfunktioner, triggers, kansla av balans/obalans
och typer av grat.

Helheten

En oférutsagbar kraft som kontrollerar och skapar balans

Gréatens betydelse i en helhetstolkning kan ses som — en ofdrutsagbar kraft som kontrollerar
och skapar balans, en kansloméssig kraft som framkallas av olika triggers som forandrar den
inre balansen (se figur 2). Denna undertryckta kraft har olika laddning och kan explodera,
komma ut stilla, hallas tillbaka eller finnas kvar inombords. Det kan ocksa ske en véxling
mellan dessa olika laddningar/typer av grat. Kraften kan vara pataglig och undertryckt genom
att den slapper fram ovalkomna tankar. Darfor kravs det mod att vaga grata eftersom graten
kommunicerar pé ett kraftfullt satt till omgivningen. Betydelsen av graten kan ses som ett
uttryck for en inre kunskap eller visdom, kroppen och sjalen tillsammans reglerar den
kanslomassiga balansen/obalansen genom graten. Balansen/obalansen péverkas av manga
omstandigheter som till exempel attityder till grat, kontrollfunktioner, upplevelser av
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acceptans/mening och fysisk energi. Att uppnd balans kunde ske genom den Gppna graten
men ocksd genom att grata inombords.

Delstudie Il

Gréaten hos nérstdende varierade mellan positiva och negativa upplevelser. De beskrev att de
upplevde olika dimensioner av grat liknande dem som patienterna beskrev. Daremot var det
karaktaristiskt for de narstiende att de ofta forsokte anpassa graten, dolja eller hélla tillbaka
den.

Forutsattningar for graten

Attityder och mod

Graten kunde vara tillaten eller fornekande beroende av attityder och mod men ocksd de
narstaendes bakgrund och/eller kon. Mod kravdes ocksa for att vaga grata eftersom gréaten
ibland s&gs som en svaghet i det dagliga motet med andra ménniskor. Graten kunde vara
riskfylld darfor att de narstdende tappade kontrollen infor andra och blev ifrdgasatta nar de
inte ville det. Andra hade en mer positiv attityd till graten och nér de inte tillat sig att grata
péverkade det dem negativt. Nar de tillat graten sov de béttre, var mer Gppna mot andra
méanniskor, kunde se saker mer positivt. Den kunde férhindra angest och depression.

Tid

De narstdende saknade ofta tid och reflektion for graten. Narstdende levde i en stressig och
pressad tillvaro ofta med dagligt ansvar for den sjuke, kontakter med sina barn, andra
slaktingar och vanner. Tiden for grat fanns inte alltid.

Trygghet
Trygghet och en omgivning som var tilldtande var en forutsittning for gréten. Nar de motte
ménniskor som var forstiende, tillatande och dér de kande sig trygga kunde graten uttryckas.
Aven platsen dar de befann sig hade betydelse. Trygga platser kunde vara t.ex. sovrummet,
bilen och toaletten. Dar kunde de vara ensamma, kanna trygghet, sakerhet dé de slapp visa sin
sarbarhet.

Arliga och tillitsfulla relationer

Det var betydelsefullt att méta manniskor i &rliga och tillitsfulla relationer for att kunna ge
utrymme for graten. En nara relation med den sjuke var en forutsattning for graten. Genom
arliga och 6ppna relationer i livets slutskede blev det mojligt att kommunicera dppet, ge och
ta emot trost.

Triggers som utloser graten

Ovissa och omskakande situationer

Situationer som upplevdes ovissa och omskakande kunde framkalla grat. Nar patienten
forsamrades i sin sjukdom och de narstende forstod att slutet narmade sig uppstod ovisshet
da de inte visste hur det skulle bli. De led med den sjuke, kinde hoppldshet och maktloshet.
De visste inte hur de skulle hantera sina kanslor. Vissa beslut upplevdes dramatiska sasom att
avsluta droppbehandlingen.

Utmattning

De narstaende upplevde kanslor av utmattning eftersom all tid ibland gick at till att hjalpa,
stodja fysiskt/psykiskt/socialt samt planera kring den sjuke. Nér de under vissa perioder skulle
finnas till hands néstan 24 timmar om dygnet grét de av fysisk och ké&nslomassig trotthet.
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Sympati

Graten kunde framkallas nar de métte manniskor som visade sympati, utstrdlade varme,
forstaelse och hade en vardande attityd. De berdrdes i motet och deras egna kénslor gjorde att
de automatiskt hamnade i en gratsituation. Nar de konfronterades med ndgon annan som grét
var det ocksa som om det smittade och det var svart att stoppa tararna.

Gora det basta mojliga — anpassa eller délja graten

Anpassa graten

Narstdende anpassade ibland graten for att de ville kimpa mot lidande och sorg. De forsokte
skapa stunder av gladje tillsammans med den sjuke sd att “det mdrka” inte skulle ta
Gverhanden. Eftersom deras grat kunde forandra sinnesstamningen hos patienten sa valde de
att anpassa gréten i syfte att skydda, visa sig starka eller bara den andres bérdor.

Délja graten

Flera av de narstaende forsokte dolja graten genom att skapa en positiv motvikt till all sorg De
undvek t.ex. att visa graten oppet nar de sdg vilken kondition den sjuke befann sig i. Nar de
inte kunde hindra graten forsokte de lugna ner den, vanda sig om s att tararna inte syntes
eller halla inne grétens ljud.

Helheten

Att dela graten tillsammans eller gréta i ensamhet

Graten kan delas tillsammans med ndgon for att uppnd stod och trost eller soka sig till
ensamhet for avskildhet och aterhamtning. De narstdendes grat kan tolkas som ett behov av
att dela sorg och smarta men ocksa gladje tillsammans. Gemenskapen med varandra byggde
pa samhorighet, vanskap och karlek for att dela sorgen. Graten blev en yttre bekraftelse pa
deras starka gemenskap med varandra. | graten kunde de dela allt eftersom de kéande
forstaelse for varandra. Gratstunden upplevdes positiv och forstarkte deras kommunikation
med varandra. Den ensamma graten kunde vara sjalvvald eller patvingad. Nar graten inte var
tilldten sokte de en plats dar de kunde uttrycka sin grat utan att ndgon var narvarande. Det
fanns ocksa ett behov av att f vara ensam i sin grét dar de kunde hénge sig &t graten. Den
sjdlvvalda graten kunde ocksa vara ett sitt att skydda den sjuke fran deras grat.
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RESULTATDISKUSSION

Denna licentiatavhandling har visat att graten har stor betydelse som en effektiv
copingstrategi som hjalper patienter och narstdende att skapa kanslomassig balans antingen
genom att anvanda olika typer av grat och gréta i ensamhet eller att dela den i gemenskap med
ndgon annan. De olika dimensionerna av grdt kan ge 6kad energi men ocksd orsaka
energiforlust (studie I och 11).

Patientens perspektiv pa grat

Ett viktigt fynd i den har studien (1) ar gratens olika dimensioner som intensiv och fortvivlad
grat, stilla och sorgsen grat och tyst, tarlos grat. Patienter upplever graten som béde positiv
och negativ men den intensiva graten verkar ha en ndgot mer negativ betydelse. Den ar
energikravande, okontrollerbar, paverkar omgivningen starkt, kan ge kanslor av skam och
utelamnar patienten i en sarbar situation. Miceli & Castelfranchi (2003) menar att personen
som grater ocksd kan uppleva att han/hon forlorar ansiktet vilket skapar en lag sjalvkénsla. De
negativa sidorna handlar ocksa om att graten kan forstarka kanslor av lidande och hjalploshet.
Gréaten avleder ocksé fran ett problemfokuserat sétt att hantera situationen och personen kan
darfor k&nna sig misslyckad.

Vid den intensiva och fortvivlade graten som kommer ur ett kaotiskt tillstdnd av fértvivlan,
radsla och forlust av kontroll beh6ver patienten bemétas med respekt, lugn, ndgon som har
mod att stanna. Samtidigt ar det viktigt att lata patienten och familjen vara for sig sjalva en
stund. En tidigare studie av Friedrichsen et al (2000) visade att cancerpatienter som fick svara
besked foredrog ldkare som var empatiska, intresserade och vardande. Denna studie (1) visar
ocksa att trygga och tillitsfulla relationer kan vara en forutsattning for grat. | Strang & Strangs
studie (2001) med patienter med cancersjukdom Okade livskvaliten ndr det fanns néra och
trygga relationer. Det ar darfor betydelsefullt for patienten att mota en trygg och forstaende
lakare eller sjukskoterska som skapar en lugn atmosfér, sdker miljo, bekréaftar patienten och &r
tillatande till gréten.

Den tysta, tarlosa graten upplevs som en kanslomassig grat fast utan tarar. Definitionsmassigt
ar den inte en form av grat darfor att tararna saknas. Denna grat utan tarar ar betydelsefull nar
graten inte ville visas, situationen ar for sarbar och omgivningen kanns otrygg. Det ar viktigt
att stodja denna grat, det satt pa vilket patienten har valt att hantera sina kanslor eftersom
detta satt skyddar patienten fran att kanna sig utlamnad och sérbar i en svar situation. Gréten
kan dé hallas tillbaka och kénslor och upplevelser kan bearbetas i lugn och ro pa det sitt som
patienten sjalv har valt. Den tysta, tarlésa graten kan vara ett sétt att dosera sin sorg (dual-
process theory) for att orka ta itu med sin fortvivlan, radsla, angest och ovisshet bit for bit
(Stroebe & Schut, 1999).

Maten med manniskor som ar intresserade, forstdende, ger av sin tid och visar engagemang
kan underlétta for patienten att kunna kommunicera om djupa existentiella tankar och
funderingar. Adelbratt & Strang (2000) menar att det behdvs en stérre medvetenhet hos
vardpersonalen om att patienter och narstdende upplever existentiella fragor och angest infor
doden dven om den inte alltid uttrycks direkt. Studie | har ocksa visat att graten kan underlatta
kommunikationen mellan make/maka som rér de existentiella fragorna. Mok & Chi Chius
(2004) studie visar ocksa att god omvardnad forbattrar patienternas kanslomassiga och fysiska
tillstdnd, underlattar deras anpassning till sjukdomen, minskar smartan och kan leda till en
god upplevelse av doden. Kanske det krévs att den palliativa varden prioriterar tiden sa att
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sjukskéterskan och andra i teamet far mer tid for att ”lara kénna patienten” som Luker et al
(2000) menar behovs for att ge emotionellt stod. Gratens positiva fordelar kan da komma
fram som vid den stilla och sorgsna graten och ge patienten upplevelser av spanningslosning,
rening, helande, minskad angest och meningsfullhet. Graten bor ses som en betydelsefull del i
personens anpasshing och som copingstrategi.

Helhetstolkningen i studie | som ocksa illustreras i den egna modellen av grat (figur 2) visar
att graten ar en inre kraft som kan vara undertryckt for att hantera kansloméassig obalans, med
eller utan tarar. Angest kan uppkomma nér vetskapen om att doden narmar sig och patienten
blir medveten om att han/hon kommer att dé. Angesten kan ha ett samband med den
inre/undertryckta kraft som behover bli forlost eller kontrollerad. Ménniskans stréavan efter
balans och att uppratthalla det "normala” &r en viktig del i livet (Appelin et al., 2005;
Thulesius et al., 2003). Nar manniskor befinner sig livets slutskede och konfronteras med
tankar om ddden behéver dessa bearbetas (Yalom, 1980). Studier har visat (Breitbart, 2002;
Renz et al., 2005; Thulesius et al., 2003) att livskvaliteten kan dka nar balansen uppratthalls,
nar andlig tillfredsstallelse uppnas, kénslor av helhet och inre frid finns och graten kan vara en
hjélp att n& detta tillstind. Enligt den egna modellen av grat kan graten véxla fran tyst till att
bli intensiv och/eller stilla for att strdva mot en inre balans i den aktuella situationen.

Narstaendes perspektiv pa grat

Resultatet i studie Il visar att narstdende upplever tidsbrist ndr varden av patienten i hemmet
tar nastan all deras tid. De lever ocksa i tva varldar dar de ska leva tillsammans med patienten
men pd samma géng planera for ett liv utan honom eller henne. Att vardas i hemmet kan ge
forutsattningar for enskildhet men ibland &r varden av den sjuke s intensiv att tiden inte
finns. Studien visar att tiden dr en viktig faktor for att kunna grata. Av de 14 narstdende var
det 11 som var gifta/sammanboende och hade det huvudsakliga ansvaret for patienten under
stora delar av dygnet beroende pé patientens tillstind. Det behdvs tid for tankar, att komma
ner i varv och komma i kontakt med sina kanslor men det tar ocksa tid att grata. Graten i sig
kan vara kort eller lAngvarig men aterhamtningen efter graten behdver ocksa tid. Bristen pa
tid kan paverka narstaendes grat pa s satt att kanslor halls tillbaka och/eller stangs in. Istallet
for att bearbeta och reflektera kring sin situation exploderar graten vid enstaka tillfallen. De
hamnar i en situation av utmattning och grater av trotthet. Risken ar stor for narstdende att
drabbas av trétthet och utmattningsdepression vilket tidigare studier visat (Grbich et al., 2001;
Milberg et al., 2004; Payne et al., 1999; Prooth et al., 2003). De narstdende behover
kanslomassigt stod vilket kan innebara att bli accepterad, bli sedd och att ha ndgon som
lyssnar till dem (Grbich et al., 2001; Milberg & Strang, 2003; Milberg et al., 2004; Mok &
Chi Chiu, 2004; Skilbeck & Payne, 2003; Yates, 1999). En studie visade dock att tillféllen for
samtal med vardpersonalen om livsfragor och svarigheter i vardagen var f& (Eriksson et al.,
2006). Detta borde leda till att samtal med narstiende uppgraderas bland vardpersonalen.

Narstdende anpassar sin grat genom att dolja den for patienten. Bade patienten och de
narstdende kan pdverkas av detta. Nérstiende som anpassar och déljer graten i studie Il kan
ibland uppleva ett 6kat lidande nér de valjer att visa sa lite av sina egna behov. De kanske
ocksa kanner en stor radsla eftersom graten kraver mod, trygghet och tillit i relationer. Syréns
studie (2006) visar att otryggheten kan skapa radsla for att visa varandra sitt lidande, sin egen
angest och det kan leda till att man drar sig undan fran samtal och gemenskap i familjen
(Syrén et al., 2006). Att kunna uppleva émsesidigt beroende och kdanna samhérighet ar starkt
knutet till trygghet och att bade kunna ge och ta emot kérlek menar Roy & Andrews (1999).
Hur patienten paverkas av de narstdendes stravan att délja graten ar en viktig aspekt. Kanske
patienten upplever utanférskap och 6nskar att f ta storre del av de nérstendes grét? En
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studie av Dobratz (2002) utifrin Roys modell visade att patientens formaga till
sjalvforverkligande i livets slutskede var néra kopplad till samhdrigheten med andra, familj,
vanner men ocksa vardpersonalen vilket ocksa ytterligare studier visat (Aspinal et al., 2006;
Johansson Melin et al., 2006; Lin & Bauer Wu, 2003; Strang & Strang, 2001; Werkander
Harstade & Andershed, 2004). Den dolda graten i var studie kan ocksd vara ett sitt att
forebygga skuld efter patientens dodsfall. Milberg et al (2007) studie visade att narstdende
funderar mycket 6ver om de har gjort ratt eller fel i varden av patienten efter patientens dod
och vill inte uppleva skuld.

Nar de narstdende i studie 11 dolde graten kunde det vara en strdvan att skapa en positiv
motvikt till sorgen. En studie av Appelin et al (2005) visade att denna strdvan kunde vara ett
sitt att behalla vardigheten och inte I1ata cancersjukdomen ta 6verhand. Tidigare studier har
visat att narstdende gor det som maste goras, lever i nuet, forsoker se positivt pa tillvaron,
skapar sig illusioner for att finna mening (Holtslander et al., 2005; Salander et al., 1996).

Det fanns narstdende som berattade att graten forhindrade angest, var spanningslésande och
kunde skydda mot framtida depression. Narstaende befinner sig i en utsatt situation och berdrs
av sorg och forluster eller kommer att gora det. Sorg och forluster ar exempel pa stimuli
(fokala) som bearbetas enligt Roy & Andrews (1999) med hjalp av cognator och
regulatorsystemen for att personen ska uppna hdgsta méjliga anpassningsniva. Vad hander nar
anpassningsnivan forblir 1&g och personen inte formér hantera situationen? Uppgiften for
vérdaren eller den i teamet som mater de narstdende blir enligt Roy & Andrews (1999) att
stodja ndrstdende och att hoja anpassningsnivan (integrerad, kompensatorisk och
kompromissad nivd). Detta kan ske genom att lyssna, vara narvarande, bekréiftande men ocksa
ge utrymme for enskildhet.

Helhetstolkningen i studie 11 visade att narstdende ibland grat i ensamhet darfor att de inte
ville visa sina tarar infor andra eller t.ex. sjukskéterskan. Tidigare studier har ocksé visat att
vuxna grater oftare ensamma an tillsammans med andra (Becht & Vingerhoets, 2002; Frey,
1985; Williams & Morris, 1996). Betydelsen av graten i den hér studien var att grata
tillsammans med andra for stod och trést eller i ensamhet for enskildhet och aterhamtning.
Beroende pa situationen och behoven gjordes olika val. Det ar viktigt att de bade far dela
graten tillsammans och far utrymme till det s& att de kan grata ostort. Men & andra sidan
behovs utrymme for aterhamtning och enskildhet. Detta stéller stora krav pa stod fran den
palliativa varden eftersom narstaende kan ha svart att lamna patienten i hemmet.

Den egna modellen av narstdendes anpassning av gréten i relation till Roys adaptionsmodell
(figur 3) visar att anpassning ar en process dér personen kan reagera positivt eller negativt pd
forandringar, stimuli, i omgivningen. En déende narstdende, paverkar personen starkt och en
anpassning sker for att 6verleva, uppné kontroll och livsmal. Situationen hanteras pé skilda
sitt och graten kan vara ett sitt t.ex. genom anpassning, graten slapps fram eller doljs for
omgivningen, den delas tillsammans med nagon eller sker i ensamhet/avskildhet.
Sjukskaoterskan och andra i teamet kan stddja nérstaende att uppna sa hog grad av anpassning
som mgjligt genom olika insatser i omvardnadsarbetet (figur 3).

Gemensamt i studierna

Graten har manga gemensamma beroringspunkter i bada studierna (1 och Il). Forutséttningar
for graten som mod, trygghet och arligastillitsfulla relationer kan ses som gemensamt for bada
studierna (I och Il). Tiden som forutsattning for graten har en tydligare koppling till
narstaendes ansvar for varden. Utlosande omstandigheter som ovisshet/turbulens, utmattning
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och sympati kan ses hos bade patienter och narstiende. Att délja och anpassa graten for att
skydda andra i familjen eller skapa motvikt var mer vanligt férekommande hos narstaende
men kan ocksa ses hos patienterna. Bada parter hade behov av att visa omtanke, karlek och
bara varandras bordor. Helhetstolkningen i studie 1l visar de nérstiendes behov av att grata
tillsammans eller i avskildhet fér att uppna stod, trost och aterhamtning. Patienterna i studie |
har ocksé dessa behov som kan tillfredsstéllas p& samma sétt som de narstiende. Aven om
patienterna inte lika tydligt beskriver behovet att dolja graten/anpassa graten sa finns behov
av enskildhet aven fér dem. Patienterna kanske tydligare tillfredstallde detta behov genom
den tysta och tarlgsa graten. Dela gréten tillsammans kunde vara viktigt i den stilla och
sorgsna graten i studie (1) och framkom &ven i helhetstolkningen i studie 1. De narstaende
(studie I1) beskrev ett starkt behov av gemenskap for att stdrka kommunikationen med
varandra och aven om inte bada parter grat sa var det betydelsefullt for dem.

Sett ur ett genusperspektiv fanns det man men ocksd kvinnor i studierna (I och Il) som
menade att det inte & manligt att grata och att grat har med svaghet att gora. Aven kvinnor
kunde grata mer sparsamt och anvinda andra copingstrategier som meditation och bon.
Tidigare studier om konsskillnader visar att kvinnor gréter intensivare och mer frekvent &n
mén (Becht & Vingerhoets, 2002; Fischer, 2000; Frey, 1985; Kraemer & Hastrup, 1986;
Vingerhoets & Cornelius, 2000) men det finns individuella skillnader visade dessa studier (I
och I1).

Kliniska implikationer

De har studierna (1 och 1) har tillfort ny kunskap och forstdelse for grétens betydelse nar
maénniskor konfronteras med doendet. Sjukskoterskan och andra i det palliativa teamet har en
viktig funktion genom att formedla trygghet till patienter och nérstiende. Upplevelser av
trygghet spelar en stor roll i en utsatt och svar situation och ar oftast en forutsattning for
graten. For att forbattra relationer och éppenhet mellan patienter och narstdende men ocksa
med vardpersonalen bér omvardnaden fokusera pa familjen. Sjukskoterskans uppgift ar enligt
Mok & Chi Chiu (2004) att forma en tillitsfull relation och Luker et al (2000) menar att hon
maste “lara kanna” patienten och familjen for att kunna ge en god holistisk vard.
Sjukskoterskan och andra i teamet kan forbattra omvardnaden genom 6kad medvetenhet om
patienter och narstaendes existentiella och andliga fragor aven om det inte alltid visas. Genom
att stodja narstdende att skapa utrymme for reflektion, vila och vid behov grat kan risken
minskas for utmattningsdepression.

Studierna (I och I1) har visat att graten beh6ver utrymme och tid men ocksa avskildhet. Darfor
ar det viktigt att hjalpa patienter och narstdende att skapa en miljo dar graten kan fa slappas
fram utan att hansyn behover tas till omgivningen. Patienter och narstéende forsoker skapa
hopp i tillvaron, finna positiva stunder och leva "normalt” och detta b6ér uppmuntras for att
oOka deras livskvalitet (Holtslander et al., 2005). De som ingdr i vardteamet bor vara medvetna
om att den aterhallna graten kan vara viktig darfor att den ar ett sétt att skapa positivitet,
motvikt till sorgen och fa stunder for avskildhet.

Hur kan vardaren trosta patienter och narstaende som grater? Morse (2001) menar att
patienten kan trostas genom ett empatiskt forhallningssatt dar vardaren identifierar det
kanslomassiga tillstandet hos patienten. | varje sinnestillstdnd som patienten upplever krévs
olika strategier fran vardaren hur hon/han bast berér och talar till patienten. Resultatet frén
denna studie (1) om grétens olika dimensioner tillfor viktiga kunskaper och redskap for hur
vardaren bor forhalla sig i varje enskild "grétsituation”. Malet med omvérdnadsarbetet &r att
trosta, lindra psykisk och fysisk smarta sa att patienten pé basta sitt kan uppna en sa hog niva
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av anpassning som mojligt och darmed kunna hantera olika stimuli i omgivningen (Roy &
Andrews, 1999). Enligt Mok & Chi Chiu (2004) kan vardaren formedla trést genom sitt
relationskapande, vara delaktig i familjen, uttrycka forstaelse for familjens lidande, se deras
outtalade behov, vara palitlig, kunnig, engagerad, nérvarande och darigenom skapa tillit och
trygghet.

Négra av de viktigaste uppgifterna for vardteamet enligt var studie bor vara att hjalpa familjer
att kunna kommunicera, uppmuntra till 6ppenhet i relationen och till att vaga visa sina kanslor
for varandra. Graten visade sig hjalpa de narstdende och patienten att kommunicera, skapa
tillfallen till trost, bekraftelse vilket gav dem ny kraft att orka vidare. Lindholm et al (2002)
studie visade att kvinnor med bréstcancer upplevde lindring i sitt lidande nar narstaende var
intresserade, k&nsloméssigt involverade i deras sjukdom, hade en levande dialog och kande
samhorighet med varandra. Hanna & Roy (2001) menar att sjukskoterskan har en
betydelsefull uppgift i att stodja familjer i den livsprocess de genomgér for att tillgodose de
behovs om finns. Sjukskoterskan bor identifiera vilken anpassningsniva narstdende/familjen
befinner sig i och utifran det hjalpa dem att finna andra copingstrategier nar de aktuella inte
fungerar for att uppna sina livsmal (figur 3).

Det staller stora krav pa den palliativa véarden for att sjukskoterskan eller andra i teamet ska fa
den tid som behévs for att ”kunna lara kianna” narstdende och patienter som Luker et al (2000)
menar &r det optimala. Har bor olika former av stdd i grupp, familjefokuserad sorgeterapi, och
musikterapi under pagéende palliativ vard kunna ge de narstdende och dven patienter hjélp att
bearbeta kanslor, identifierar sig med andra men ocksa skapa fordjupade relationer (Breitbart,
2002; Breitbart et al., 2004; Breitbart & Heller, 2003; Clements-Cortes, 2004; Gallagher et
al., 2006; Kissane, 2003; Milberg et al., 2007; Renz et al., 2005; Wright & Leahey, 1990;
Yates, 1999). Sjukskdéterskan och andra i det palliativa teamet har en viktig roll genom att
arbeta med hela familjen utifrdn t.ex. familjefokuserad vard (Kissane, 2003; Wright &
Leahey, 1990; Yates, 1999).

Graten i den palliativa kontexten

Hur skiljer sig graten i den palliativa kontexten fran graten i andra sammanhang? Grater
verkligen manniskor pd annat satt nar de befinner sig i palliativ vard eller ar narstiende?
Yalom (1980) menar att doden hor livet till men kan skapa kanslor av ensamhet och dngest
over att forlora livet men ocksé sina nara och kara. De existentiella frdgorna beror patienten
pa ett patagligt satt. Vad hander med patienten som far ett besked om att han kommer att do
darfor att sjukdomen inte gar att bota? Att plétsligt bli medveten om att livet kommer att ta
slut paverkar patienten. Déden &r inte langre nagot som betraktas pa avstand utan den &r nu ett
faktum som kommer att intraffa inom kort. Det ar ocksa ett faktum som inte patienten kan
paverka. Patienten kan ocksa uppleva sig vara en borda for andra, forlora sin vardighet, kianna
hoppléshet och inte vilja leva (Appelin et al., 2005; Benzein & Berg, 2005; Chochinov, 2006;
Chochinov et al., 2005; Chochinov et al., 2006; McPherson et al., 2007). Den palliativa
kontexten skiljer sig pa sd satt frdn manga andra sammanhang genom att patienter och
narstdende befinner sig i en utsatt och sarbar situation. Gratens olika dimensioner som
framkom i studie (1) skiljer sig frdn andra vardsituationer darfor att orsakerna till graten &r
annorlunda. Daremot kan de olika typerna av grat forekomma i manga andra sammanhang.
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Figur 3.

Narstaende i palliativ vard kan uppleva varden som positiv och tillfredstillande (Andershed &
Ternestedt, 1998; Grbich et al., 2001; Milberg & Strang, 2003; Milberg & Strang, 2006;
Stoltz et al., 2006) likval som upplevelser av trotthet, ensamhet, angest, forlust av kontroll
och manga andra psykiska/fysiska symptom (Grbich et al., 2001; Milberg et al., 2004; Prooth
et al., 2003; Stoltz et al., 2006). Forutsattningar och orsaker till narstdendes grét i palliativ
vard skiljer sig i studie Il frdn andra sammanhang darfor att narstdende har en pressad tillvaro
och tiden for reflektion och grat inte alltid finns. Tillvaron for narstaende ar omskakande och
turbulent darfor att situationen att leva med en doende skapar ovisshet. Graten far ocksa en
annan betydelse nar sorg och forluster blir pataglig i en relation mellan maka/make, syskon

och vén.
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METODDISKUSSION

Andamalsenligt kriterieurval har anvants for att nd en bredd av informanter med olika
bakgrund och erfarenhet (Patton, 2004). En dnskan hade varit att n& fler yngre patienter och
narstdende for att darmed fa en storre alderspridning. Yngre ménniskor kan ha andra
forvantningar pa livet och for dem kan det vara svérare att acceptera att vara patient eller
narstdende. Deras attityder till grat och de copingstrategier de anvander kan vara annorlunda
jamfort med den &ldre generationens. Det behovs & andra sidan mer forskning kring
graten och den yngre generationens grat. Samtidigt kan det vara forknippat med etiska svarigheter
darfor att de befinner sig i en mer sérbar situation med familj, arbete, karriar, utbildning och
de ar ocksa en mindre grupp till antal (Socialstyrelsen, 2006).

Ett annat inklusionskriterium var att deltagarna skulle kunna kommunicera pa svenska endast
av den orsaken att problem vid analysarbetet kan uppstd om sprakliga svérigheter gjort att
intervjutexten inte kunnat transkriberas korrekt. Det kan tyckas att personer med utlandsk
bakgrund uppenbart inte kunde inkluderas i studien vilket minskar méjligheten att fa en bredd
av kulturella aspekter. Gadamer (1989) lagger stor vikt vid sprdket i forhallande till
hermeneutiken och menar att spraket & mer &n ord och ljud, orden har redan en betydelse,
spraket kan liknas vid en konstupplevelse. Gadamer gar sa langt att han menar att det finns
existentiella upplevelser bakom orden. Darfor var det betydelsefullt att deltagarnas sprak var
mojligt att forsta i tolkningsprocessen.

Urvalet gjordes utifrdn uppsatta kriterier och diskussioner med det palliativa teamet.
Urvalsforfarandet har nackdelar da alla personer inte blir tillfragade och far mojlighet att
delta. Samtidigt kan det vara positivt att inte alla personer blir tillfragade darfor att det kan
vécka kéanslor av olust hos dem som inte vill delta. Det var teamets ansvar att beddma vilka
som kunde ténkas vilja delta, vara i den fysiska och psykiska konditionen att de orkar (&ven
deras egen bedémning) och var lampliga utifran kriterierna. Det fanns hos teamet en stark
kénsla och ansvar for att skydda patienter och narstende fran ytterligare pafrestningar som en
intervju skulle kunna innebéra. Ibland var det svart att finna personer att tillfrdga och
rekryteringen av intervjupersoner tog lang tid. Trots att genomstromningen av patienter i de
tre omradena under ett ar var forhallandevis stort (tabell 2) var det endast en mindre del av
patienter och deras narstdende som deltog i studien. Det visar pd svérigheten att rekrytera
patienter och narstaende. | forsta hand darfor att de inte blir tillfrdgade men ocksa att patienter
och néarstdende tackar nej till att delta. Det som underlattade datainsamlingen var att
samarbeta med personer i teamet som hade speciellt intresse for studien. Dessa personer
kunde vécka intresse hos patienter och narstaende att delta i studien. Tidigare studie (Hudson
et al., 2005) har visat att s.k. "gatekeepers”, grindvakter kan forsvara och fordroja
datainsamlingen.

Anvandning av antidepressiva lakemedel hos patienter (n=3) och nérstdende (n=1) var lag.
Man kan diskutera om anvandandet av antidepressiva medel paverkar graten pd nagot satt
som t.ex. undertrycker den. Graten &r inte enbart ett uttryck for sorg utan kan vara en del i en
depressiv sjukdom. Depressioner kan & andra sidan gora att man inte gréter. Rottenbergs et al
(2002) studie visade att det inte var ndgon skillnad i gratbenagenhet hos deprimerade och icke
deprimerade som sag en sorgsen film. Vilket kan innebéara att depression inte alltid paverkar
graten.
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Att diskutera bortfallet anses som viktigt i de flesta kvantitativa sdval som kvalitativa studier
darfor att det kan paverka resultatet. P& det satt som urvalet gjordes i de har studierna var det
svart att fa en total verblick Gver vilka som tackade nej och varfér men en anledning kunde
vara att patienten/narstaende inte orkade just nu. Det var ocksa patienter som hade tackat ja
men avled innan intervjun kunde genomforas. Med facit i hand skulle teamen ha fétt
instruktioner om att géra ndgon anteckning angéende bortfallet.

I studie 11 av de narstdende genomfordes tre intervjuer efter patientens dodsfall &ven om syftet
var att genomféra intervjuer under pagdende palliativ vard. Det visade sig att dessa tre
narstaende ville vara med i studien som de hade bestamt. Det kandes inte etiskt forsvarbart att
uteldmna dessa personer nar patienten avlidit eftersom de uttryckte att de gérna ville delta.
Samtidigt fanns en viss risk att fokus skulle hamna kring upplevelser efter dodsfallet istéllet
for upplevelser av grat i samband med palliativ vérd. Det kan ocksd vara svart att i efterhand
aterskapa upplevelser av kanslor och risken finns for s.k recall bias (personens
minnesupplevelser fordndras nar han/hon relaterar bakat i tiden) som minskar trovardigheten.
Darfor var det viktigt att de narstdende uppmuntrades att beratta om tiden fore dodsfallet nar
intervjuerna genomférdes. Narstdende hade ibland svérigheter att relatera till
kansloupplevelser fore patientens dodsfall men i huvudsak handlade intervjuerna om tiden
fore. | analysen togs hansyn till detta och delar i intervjuerna som direkt handlade om tiden
efter dodsfallet inkluderades inte.

Roys adaptionsmodell har anvants for att tillfora ett teoretiskt perspektiv till diskussionen och
for narstdende var anpassning en viktig strategi i samband med grat. Dessutom har Roys
modell tidigare anvénts i studier som berdr livets slutskede (Hanna & Roy, 2001).

Generellt sett okar kvalitativa studiers trovéardighet genom att man noggrant beskriver hur
studierna genomforts, urval, forskarens forforstaelse och analysens olika delar. Flera ville lasa
intervjutexten och dven om de inte kom med kommentarer s& har méjligheten funnits. En
styrka for trovardigheten i studierna ar kalltriangulering, att olika kallor anvandes (Malterud,
2004). Studierna genomfordes och analyserades var for sig, patienter och narstdende. Aven
om det kan vara sd att upplevelserna ar liknande s har ocksa skillnaderna kunnat belysas.

Overforbarheten av studiernas resultat till andra sammanhang kan vara svar med tanke pa att
de genomforts i ett speciellt sammanhang, den palliativa hemsjukvarden. Det kan &nda vara
mojligt att 6verfora resultatet till jamforbara grupper i andra liknande situationer ssom
langvarigt och svart sjuka patienter. En inskrankning i inklusionsforfarandet kunde vara att
teamet avgjorde och bedomde vem som var lamplig att tillfrdga utan att forst tillfrga
personen, vilket skulle ha kunnat pdverka urvalet. Pélitlighet har efterstravats genom att
anvanda tekniskt fungerande utrustning vid intervjuerna for att undvika dalig kvalitet pa t.ex.
intervjuutskrifter darfor att horbarheten fran banden ar 1ag. Intervjuaren (KR) har i studierna
forforstielse for manniskor i palliativ vard vilket skapar en viss fortrogenhet i
intervjusituationen. Detta kan bidra till att intervjumaterialet blir rikt och svarar mot syftet.
Handledarnas (MF, PS) erfarenheter av klinisk sd val som teoretisk kunskap okar ocksa
palitligheten i studiernas resultat genom att analysarbetet diskuterades under arbetets gang.
Objektiviteten kan diskuteras utifrdn den hermeneutiska tolkningen som menar att forskaren
inte kan vara objektiv, han bar alltid med sig den historiska bakgrunden och sin forforstaelse
(Gadamer, 1989). Darfor ar det svart att forhalla sig till objektiviteten som ett sétt att oka
trovardigheten. Dialogisk intersubjektivitet enligt (Malterud, 2001) anvandes for att reflektera
Over resultaten i studierna med dvriga i forskargruppen (MF, PS). Gadamer (1989) menar att
vi ska vara medvetna om véra fordomar men tillata oss att vara subjektiva i var tolkning. Att
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diskutera olika tolkningar i forskargruppen var for mig ett satt att reflektera dver fordomar
och egen forforstaelse utan att for den skull férlora min egen subjektivitet i analysarbetet.

Analysstegen utformades for att skapa tydlighet och forstaelse for hur den hermeneutiska
processen fortlopte. Finns det da en risk att 6ppenheten i frdgandet kommer i skuggan av en
analys formad stegvis med en struktur som kan upplevas last? Odman (1979) menar att
resonemanget har en viktig del i vart sprdk och "en text ska i forsta hand inte granskas och
observeras, s a s laggas under min dissektionskniv”. "Istallet ska jag lyssna mig fram till”
(sid. 21) vad som sags i den. Den noggranna strukturering (meningskoncentrering, kodning
osv.) som gjorts i studien har som syfte att vara en grund for tolkningen. I ett s3 omfattande
material maste det pa nagot satt bringas viss ordning for att det ska bli hanterbart. De forsta
analysstegen fick bli grunden for en process dar tolkningen i senare steg férdjupades genom
vaxling mellan delar och helhet.
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KONKLUSION

Denna avhandling har tillfért ny kunskap om grétens betydelse, omstandigheter som paverkar
graten och innebérden av graten i palliativ hemsjukvard utifrdn patienter och narstdendes
horisonter. Det finns gemensamma upplevelser av grat bland séval patienter som nérstaende.

Olika typer av grat som intensiv och fortvivlad, stilla och sorgsen samt tyst och tarlos tillfor
viktig kunskap om att graten kan behdva bemétas individuellt utifran vilken typ av grat som
forekommer.

Graten kan ses som en copingstrategi. Den reducerar spanningar, ger kéanslor av befrielse,
uppratthaller balans, ger trost, tillfor ny energi men kraver ocksé energi och kan ge kanslor av
skam.

Gréaten ar ocksa beroende av olika forutsittningar och triggers. Narstdendes gréat kan behéva
delas tillsammans for trost, men ocksa vid behov utrymme till avskildhet for aterhdamtning.
Trygga och tillitsfulla relationer ar av betydelse for att uttrycka grat. Darfér bor en viktig del i
omvardnadsarbetet vara att arbeta fran ett familjefokuserat perspektiv.

En annan viktig del i omvardnaden bor vara att bekrifta grdten genom att lyssna, vara
narvarande, uppmuntra olika uttryck for graten, visa forstaelse och legitimera olika uttryck av
graten. Genom att ocksd ha forstaelse for patienter och narstdende som inte grater eller déljer
graten skapas en tolerant, siker och trygg omgivning.
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