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For Olav
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And keep you alive
The best I can”

“Some die young” av Laleh Pourkarim






Vi som lever
Ar bara de doda pa semester
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POPULARVETENSKAPLIG SAMMANFATTNING

Vi kommer alla att beréras av doden forr eller senare, men att prata om fragor kring déende,
dod och livets slutskede kan upplevas som svart. Att i forvag reflektera Gver och samtala om
dessa fragor kan 6ka beredskapen hos individer och deras narstaende infor att senare hantera
fragor som uppkommer vid livets slut. Inom denna doktorsavhandling har vi utvecklat och
testat ett satt att ha tidiga, forberedande samtal infor framtida vard i livets slutskede.

Tillsammans med olika patient-, anhérig- och pensionarsféreningar har vi 6versatt och
anpassat tva verktyg som kan stodja dessa slags samtal. Vid intervjuer med mestadels &ldre
personer har vi sedan utforskat vem och vad som kan viktigt for dem i livets slutskede, genom
6ppna samtal saval som genom att anvanda verktygen. Vi fann att natverkskartan EcoMap
visserligen kunde vara bra for att synliggora sociala kontakter som annars tas for givna, men
att anvandningen av den ocksa innebar svarigheter. Det andra verktyget, DoBra-kortleken,
innehaller 37 pastaenden om sadant som kan vara viktigt i livets slutskede, till exempel att
vara fri fran smarta, att ha ordning pa min ekonomi och att ha mina narmaste kring mig. Det
finns ocksa valfria alternativ dar en sjélv kan formulera ndgot annat som ar viktigt. Vi fann
att D6Bra-kortleken kan vara ett hjalpsamt verktyg for att prata om déende, dod och framtida
vard i livets slutskede. Samtalen kan underlattas genom att kortleken erbjuder ndgot konkret
att gora och de fortryckta pastaendena kan stodja reflektion och diskussion kring fragor som
en annars inte hade tankt pa.

Vi fann stora skillnader i hur individer resonerar kring det som ar viktigt for dem i livets
slutskede. Darfor ar det viktigt att rangordningen av D6Bra-kortlekens pastdenden nar det &r
mojligt kombineras med samtal om vad som ar viktigt och varfor. Det &r &ven bra att ha
upprepade samtal, da vi sag att prioriteringar kunde &ndras over tid.

| det hér forskningsprojektet har vi anvant D6Bra-kortleken med mestadels aldre personer,
men eftersom det uppstod en efterfragan av kortleken har den ocksa blivit tillganglig for
allmanheten att kbpa. Darfor har vi genom ytterligare intervjuer studerat exempel av hur
DG6Bra-kortleken har anvants utanfor forskningsprojektet. Vi fann da att den anvénts i manga
olika sammanhang, till exempel studiecirklar och sprakcaféer men aven bland familjer samt
inom grupper av vardpersonal. Vara resultat visar att anvandandet av D6Bra-kortleken kunde
starka relationer och gjorde att fragor om déende och dod lyftes i nya sammanhang.

Corona-pandemin har kanske gjort att doden kommit oss ndrmare och att vi blivit mer
medvetna om var egen dodlighet. For de som vill, kan DoBra-kortleken underlatta samtal om
vad som kan vara viktigt i livets slutskede. Dessa samtal kan vara ett satt att forbereda infor
att ta beslut om varden i ett senare skede, men dven ett sétt att synliggora de nétverk kring oss
som kan verka stédjande i livets slutskede och som kan komplettera den formella varden.



SUMMARY IN ENGLISH

Introduction: Advance care planning has been described as a process of reflection and
discussion about values and preferences for future end-of-life care. In Sweden, advance care
planning is rarely systematically practiced and virtually unheard of among the general public.
Furthermore, the Swedish context provides no judicial support for appointing proxy decision-
makers or documenting legally binding advance directives. Thus, Sweden presents a context
for advance care planning which is quite different from that in other countries where advance
care planning has generally been studied. We therefore conceptualized an approach to
advance care planning built on three cornerstones, as it involved early initiation of a
conversation-based intervention targeting mostly older adults in the community.

Aims: The overarching aim of this thesis was to explore a structured intervention for advance
care planning conversations about individual values and preferences for future end-of-life
care among community-dwelling, older adults.

Methods: The project was planned with inspiration from participatory action research and
data were mainly derived from qualitative interviews. A first database consists of initial
interviews with 65 actively volunteering individuals (sub-studies I-111) and follow-up
interviews with 59 of them 5-12 months later (I11). Interviews at both time-points explored
who and what individuals thought would be important to them at the end-of-life. This was
explored initially with open questions followed by use of EcoMaps to map individuals’ social
networks and a Swedish version of the GoWish cards, the D6Bra cards, to discuss values and
preferences for future end-of-life care. The translated and adapted D6Bra cards contain 37
statements about that which may be important at the end-of-life, and wild cards to freely
formulate any other individual preferences. While discussing their choices, participants were
encouraged to sort and finally rank their 10 most important card statements. The initial
process of establishing the intervention, along with data from EcoMaps and card rankings as
well as participants’ reactions to the tools were described and analyzed in sub-study I. In sub-
study II, participants’ reasoning about their values and preferences were analyzed, inspired by
interpretive description. In sub-study I11, a mixed-methods approach was employed to
explore if and how participants’ reasoning and card rankings changed over time, using
descriptive statistics, non-parametric analyses, and longitudinal qualitative analysis. In sub-
study IV we were inspired by Ripple Effects Mapping as we analyzed data from additional
interviews with 20 individuals who had used or promoted the D6Bra cards outside of the
research study, as they had become available to the general public due to popular demand.
Starting with three known cases of card use in different settings, i.e. a national interest
organization for older people, a patient organization, and a formal health care organization,
we explored three ‘ripples’ of further dissemination and use of the D6Bra cards.

Results: We found an openness to discussing topics of death, dying and future end-of-life
care among the participants and engagement to promote discussions about these topics in
other contexts (I, I\VV). EcoMaps could be valuable for highlighting social networks taken for



granted, however participants were not enthusiastic about this exercise and sometimes even
reluctant (I). In contrast, the D6Bra cards were found to be feasible for stimulating both
advance care planning conversations and more general discussions about death and dying (I,
IV). Main benefits included offering a means to initiate these potentially difficult
conversations by having pre-formulated statements to consider, and easing conversations by
having something to do, rather than just talking (I, IV). Large individual variations between
participants in card rankings as well as reasoning about card choices were noted, and we also
found variations in the same individual’s ranking and reasoning over time (II-111). Wild cards
were used to formulate individual preferences, although these formulations could also change
over time (I-111). Issues related to assisted dying were common topics for wild cards (I-111). In
sub-study IV we found use of the D6Bra cards in varied community setting, e.g. study circles,
high schools, book clubs, and in continued education for health care staff. Some resistance
towards use and promotion of the cards was also noted. Impact of using the cards on an
individual level included personal development and strengthening of relationships, private as
well as professional. On a policy level, dissemination and use of the D6Bra cards in new
settings contributed to raising topics of death and dying in new contexts, where they had not
previously been discussed (1V).

Conclusions: These findings indicate that the D6Bra card deck is a feasible tool for those
who wish to have conversations about death, dying and future end-of-life care. It should
however be cautioned that ranking of cards alone is not sufficient to understand individuals’
underlying values and motivations for card choices. Thus, the card ranking exercise is when
possible optimally accompanied by concurrent conversation about end-of-life values and
preferences. The high degree of individual variation and also complex pattern in changes of
reasoning and card choices over time found, supports conceptualizing advance care planning
as a process of repeated conversations.



SAMMANFATTNING

Bakgrund: Férhandsplanering av vard har beskrivits som en process av att i forvag reflektera
éver och samtala om varderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede.
Forhandsplanering av vard har beforskats i stor omfattning framst i de engelsksprakiga
l&anderna i varlden, som har andra forutsattningar &n Sverige. Svenska studier om
forhandsplanering av vard saknades vid starten av detta projekt. | det har projektet har
forhandsplanering av vard konceptualiserats som en tidig, proaktiv process av att vid
upprepade tillfallen reflektera och samtala om vérderingar och prioriteringar infor framtida
vard i livets slutskede. Det 6vergripande syftet med denna avhandling var att utforska en
strukturerad intervention for proaktiva samtal om individuella varderingar och prioriteringar
infor framtida vard i livets slutskede bland huvudsakligen &ldre personer utan kanda behov av
vard i livets slutskede, med fokus pa dem utanfor institutionsvard.

Metod: Detta projekt har pa en 6vergripande niva varit inspirerat av deltagande
aktionsforskning och bestar av fyra delstudier. Delstudie I-111 bygger pa data fran intervjuer
vid tva tillfallen, med fem till tolv manaders mellanrum. I intervjuerna vid bada tillfallena
utforskades vem och vad deltagarna trodde skulle vara viktigt for dem i livets slutskede, forst
i en inledande intervjudel med 6ppna fragor. Déarefter foljde en intervjudel dar verktygen
EcoMap och DéBra-kortleken anvandes for att utforska samma fragestallningar. EcoMap &r
en natverkskarta for att kartlagga sociala natverk kring en individ. D6Bra-kortleken &r en
dversatt och anpassad version av de amerikanska GoWish-korten och bestar av 37
forskningsbaserade pastaenden om sadant som kan vara viktigt i livets slutskede. Det finns
ocksa valfria alternativ for anvandaren att fritt formulera andra 6nskemal som ar viktiga for
hen. Deltagarna uppmanades att sortera och slutligen ranka de 10 viktigaste pastaendena,
samtidigt som de beréttade om och motiverade sina kortval.

Data bestod av transkriberade intervjuer med 65 personer vid det forsta tillfallet och 59 vid
andra tillfallet. I den forsta delstudien beskrevs den initiala processen med att utveckla
interventionen och verktygen. Dessutom analyserades data fran anvandningen av verktygen
och deltagarnas upplevelse av samtalen och verktygen vid forsta intervjutillféllet. | delstudie
I1 analyserades intervjudata fran forsta intervjutillfallet innehallande deltagarnas resonemang
kring sina vérderingar och prioriteringar infor livets slutskede, med inspiration av tolkande
beskrivning. I delstudie 111 kombinerades kvalitativa och kvantitativa analysmetoder for att
utforska stabilitet i kortval och resonemang mellan de tva intervjutillfallena. Vi anvande oss
av beskrivande statistik, icke-parametriska analysmetoder och longitudinell kvalitativ analys.
For delstudie IV gjordes en ny datainsamling for att utforska hur DoBra-kortleken spridits
och anvénts i nya sammanhang efter att den blivit allmént tillganglig till f6ljd av stor
efterfragan fran saval allmanheten som formella vardgivare. Spridning och anvandning av
DoBra-kortleken utforskades genom intervjuer med 20 personer som anvént eller hort talas
om kortleken i olika ssmmanhang. Med start i tre kanda fall av anvandning: inom en
patientforening, en pensionérsforening och ett palliativt vardteam, utforskades “ringar pa



vattnet”-effekter av spridningen och kortlekens samhaélleliga genomslagskraft. Intervjudata
analyserades ocksa med riktad kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: | delstudie | fann vi att D6Bra-kortleken fungerade vél for att stimulera samtal om
varderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede. Det var stor variation i
hur deltagarna rangordnade kortpastaenden och formulerade valfria alternativ. EcoMap kunde
vara hjalpsam for att synliggora sociala natverk och anvéandes for att dokumentera relationer
till familjemedlemmar och vanner, saval som husdjur, organisationer och formella
vardgivare. Aven om fa deltagare var uttalat kritiska till EcoMap sa rénte den heller ingen
stdrre entusiasm bland deltagarna. | delstudie Il fann vi att deltagarnas resonemang delade
nagra generella drag som framst framkom under den inledande intervjudelen med 6ppna
fragor. Dessa drag innebar till exempel att vilja behalla sin sjalvstandighet sa lange som
mojligt och att inte vilja vara en borda for andra. Resonemangen kring val av DoBra-
kortlekens pastaenden karaktariserades av en hdg grad av individuell variation. Vi fann att
olika deltagare kunde resonera pa olika satt om samma kortpastaende och dven om likartade
valfria alternativ, till exempel onskemal om att fa aktiv dodshjalp. | delstudie 111 fann vi att
Over halften av deltagarna hade 60 eller 70% stabilitet i sina kortval éver tid. Denna stabilitet
var inte relaterad till deltagarnas alder, kon, utbildningsniva, forandring i hélsotillstand,
tidsintervall mellan intervjuerna eller grad av anvandning av kortleken mellan intervjuerna.
Var kvalitativa analys visade att liknande eller férandrat resonemang vid de tva tillfallena inte
alltid korresponderade med identiska eller forandrade kortval. I delstudie 1V fann vi att
spridningen av D6Bra-kortleken till nya sammanhang katalyserades av bland annat
engagerade individer, presentationer i olika sammanhang, medierapportering och omnamning
i olika styrdokument. Vi fann att DoBra-kortleken har anvénts i manga olika kontexter, till
exempel studiecirklar och sprakcaféer men aven bland familjer samt inom grupper av
vardpersonal. DoBra-kortlekens genomslagskraft innefattade bland annat paverkan pa
personlig utveckling och starkta relationer, saval privata som professionella. Deltagare
beskrev hur anvandningen och spridningen av DoBra-kortleken hade aktualiserat fragor om
ddende och dod i nya sammanhang, till exempel inom organisationer som inte tidigare hade
engagerat sig i dessa fragor.

Slutsats: Den 6vergripande slutsatsen for denna avhandling ar att proaktiva samtal om
varderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede kan, for dem som vill,
underlattas och stimuleras genom att anvanda D6Bra-kortleken. Eftersom resonemang kring
varderingar och prioriteringar infor livets slutskede praglas av stor individuell variation, bor
rangordningen av D6Bra-kortlekens pastaenden om majligt ackompanjeras av samtal om
individens motiveringar och resonemang kring sina kortval. Kortleken har &ven stimulerat till
mer generella samtal angaende doende och dod och déarigenom medfort att dessa fragor har
kommit upp pa agendan i nya kontexter. Detta kan bidra till att starka formagan att hantera
fragor kring déende och dod, dven utanfor den formella hélso- och sjukvarden.
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FORKORTNINGAR

ACP Advance Care Planning: férhandsplanering av vard

SweACP Projektets namn, star for: ”Advance care planning in
Sweden”

Tl Tillfélle for forsta intervju i det som utgor databas for
delstudier I-111

T2 Tillfélle for uppféljande intervju i det som utgor databas for
delstudier I-111

For tydlighets skull har jag i I6pande text beskrivit engelska begrepp i en fotnot, nar det inte
funnits exakt 6verensstammande éverséattningar till svenska.



1 PROLOG

Det har nog alltid bott en liten forskare i mig, d&ven om jag aldrig har uttalat, eller kanske ens
insett, det under min uppvéxt. Nar jag tittar tillbaka pad min barn- och ungdom ser jag mitt
forskningsintresse i flera av de aktiviteter jag foretog mig i mina yngre ar. Under hogstadiet
och gymnasiets PRAO-perioder sokte jag mig till mina sléktingar som forskade inom mikro-
och molekylarbiologi. Av dessa praktikperioder insag jag dock att jag inte lockades av
laboratoriearbete. Planerna pa forskning lades pa hyllan, jag kom fram till att jag hellre ville
arbeta med manniskor och bestamde mig for att bli sjukskéterska. Dom om min forvaning
och lycka nar jag under de forsta dagarna pa sjukskoterskeutbildningen vid Goteborgs
Universitet forstod att aven sjukskaterskor kunde forska! Dar och da visste jag att det var
nagot jag ville gora i framtiden.

Néstan tio ar senare sag jag en utlysning fran Umea universitet av en doktorandtjanst inom
forskningsprogrammet D6Bra. Jag arbetade da som universitetsadjunkt vid
sjukskoterskeprogrammet vid Luled tekniska universitet, efter nagra ar av kliniskt arbete som
sjukskoterska inom framst infektionssjukvard. Jag lockades av doktorandprojektets ansats
och ansokte. Helt rattvist var det istallet Lena, som skulle komma att bli en véldigt kar
kollega, som blev tilldelad doktorandtjénsten — och jag blev istéllet tillfragad om att bli
forskningsassistent i ett annat projekt inom DéBra, namligen detta: SweACP?.

I mars 2015 borjade jag pa deltid arbeta som forskningsassistent i projektet. SweACP var
planerat av Carol Tishelman och Olav Lindgvist och jag kom in i det i samband med att
etikansokan blev godkénd och datainsamling kunde bérja. Initialt var mina uppgifter att
genomfora intervjuer for den databas som senare skulle ligga till grund for de tre forsta
delstudierna i min avhandling. Efterhand véxte min roll i projektet och nar jag under varen
2016 ansokte om att bli doktorand utgick projektdesignen fran Carol och Olavs grundidéer
med intryck av mina erfarenheter fran intervjuerna. For att markera min grad av
sjalvstandighet i processen kommer jag att omvaxlande skriva jag eller vi, dar vi inkluderar
mig och mina handledare. Om vi aven innefattar projektgruppen for SweACP sa kommer det
sarskilt specificeras.

| retrospektiv tror jag att min brist pa klinisk erfarenhet fran specialiserad palliativ vard har
varit en fordel i utformningen av projektet och delstudierna, kanske framst utifran att jag har
kunnat ta mig an forskningsfragorna med en hog grad av nyfikenhet, snarare an fastslagna
idéer om hur fragor kring livets slutskede bor hanteras. Aven om jag troligen inte har kunnat
lamna den fullt ut, sa tror jag att detta ocksa inneburit att jag till viss grad har kunnat kliva ut
ur min sjukskaterskeroll och mota dessa fragor som en del av den allménhet vi alla utgor,
vilket ocksa &r i linje med folkhélsovetenskapliga perspektiv pa vard i livets slutskede, som
har varit viktiga i utformningen av detta projekt.

! Projektnamnet SweACP star for Advance care planning in Sweden



Under de sex ar som jag har arbetat inom detta projekt har livets upp- och nedgangar drabbat
mig, precis som de gor oss alla. Inte minst blev min huvudhandledare Olavs pl6tsliga dod i
odiagnostiserad hjartdkomma i mars 2018 en paminnelse om att dod och sorg drabbar oss
alla. Som Olav beskrev sa fint i tidskriften Palliativ Vard, nr 2, 2017:

Sorgen &r en ofrankomlig del i vara liv. Déende och dod, aven hundar och katters dod,
relationer som upphdr, for att inte tala om sorgen dver en frisk men aldrande kropp som inte
langre klarar det den tidigare gjort... Vi gar alla igenom olika sorger i livet, hela tiden, for
oss sjalva eller tillsammans med dem som finns omkring oss — livet ar ju nu en gang sadant.



2 INTRODUKTION

| detta avsnitt avser jag att ge en kort bakgrund till de teorier som ligger bakom utformningen
av SweACP.

21 HALSOFRAMJANDE OCH FOLKHALSOVETENSKAPLIGA PERSPEKTIV
PA PALLIATIV VARD
“Daden dr en social hindelse med en medicinsk komponent, inte en medicinsk hindelse med

en social komponent.”

Det hdr citatet av australiensiske sociologen Allan Kellehear, dversatt till svenska av mig, har
for mig som sjukskéterska varit en tydlig ingang till faltet halsoframjande palliativ vérd?
genom att det i sin enkelhet sa tydligt satter fingret pa att en individs dod framst &r en
handelse som berér manga manniskor i den egna kretsen och i samhéallsgemenskaper?, dar
den formella halso- och sjukvarden ofta spelar en avgransad roll i en persons déende.

Kellehear (1999) myntade begreppet héalsoframjande palliativ vard kring millennieskiftet, da
han hade identifierat att det fanns aspekter av palliativ vard som var underdimensionerade, till
exempel sociala perspektiv. Samtidigt var han ocksa kritisk till att folkhalsovetare ofta
exkluderade personer med allvarlig sjukdom eller i livets slutskede fran héalsoframjande
initiativ. Kellehear tyckte sig ha identifierat forbattringspotential inom vard i livets slutskede,
sasom att ha en mindre negativ framtoning genom att fokusera pa hélsa och inte endast
franvaro av symtom, medan hélsoframjande initiativ kunde utvecklas genom att fokusera pa
hélsa och valmaende &ven hos personer med livshotande sjukdom.

Abel och Kellehear (2016) lyfter den ojamlika fordelningen av vard i livets slutskede, dar
individer med cancerdiagnoser traditionellt sett har haft storre tillgang till vard i livets
slutskede &n de med andra livshotande, obotliga diagnoser. Denna ojdmlika fordelning av
vard baserat pa diagnos syns aven i den svenska kontexten (Lindqvist & Tishelman, 2016).
Abel och Kellehear (2016) menar vidare att folkhélsovetenskapliga perspektiv pa vard i livets
slutskede kan leda till mer jamlik tillgang till vard i livets slutskede oavsett diagnos. De
menar dven att anvandandet av dessa perspektiv skulle kunna 6ka omfang och kvalitet av
icke-medicinsk vard och omsorg genom att engagera samhallsgemenskaper i vard i livets
slutskede. | en annan artikel baserad pa erfarenheter fran tre europeiska lander, diskuteras
argument for att anvanda nya folkhalsovetenskapliga perspektiv* pa vard i livets slutskede
(Sallnow, Tishelman, Lindqvist, Richardson, & Cohen, 2016). De nya perspektiven pa
folkh&lsovetenskap véxte fram under 70- och 80-talet genom att betona att hédlsa kunde
frdmjas effektivare genom proaktiv prevention snarare an reaktiv behandling och &ven genom

2 Engelska: Health-promoting palliative care

3 | denna avhandling kommer jag anvanda begreppet samhallsgemenskap som dversattning av det engelska
begreppet “community”, detta for att markera att jag inte bara asyftar en geografiskt avgransad del av ett
samhalle utan &ven en kansla av gemenskap eller gemensamma intressen inom en grupp (jfr Lindqvist &
Tishelman, 2016).

4 Engelska: new public health



att fokusera pa livsstilsfaktorer och miljons betydelse for halsa (Lalonde, 1974). Dessa idéer
ledde fram till Ottawa-manifestet for halsopromotion som kommit att bli en viktig stadga for
nya folkhélsovetenskapliga perspektiv och som jag kommer att aterkomma till
(Varldshalsoorganisationen, 1986). Sallnow och kollegor betonar mojligheten att engagera
samhallsgemenskaper, till exempel den privata sektorn, frivilligorganisationer eller olika
religiésa foreningar, i halsoframjande initiativ kring livets slutskede. De menar att bade
kapacitet och handlingskraft skulle kunna starkas genom att utoka samhéallsgemenskapers roll
vid vard i livets slutskede (Sallnow, Tishelman, et al., 2016). En systematisk litteraturéversikt
av genomslagskraften hos nya folkhélsovetenskapliga initiativ fann att genom
samhallsgemenskapers engagemang kring vard i livets slutskede kan vardande natverk bli fler
och storre. De fann ocksa att engagerade natverk kan underlatta identifikation av palliativa
vardbehov och darmed 6ka anvandningen av vard i livets slutskede (Sallnow, Richardson,
Murray, & Kellehear, 2016). En annan litteraturdversikt lyfte dock vikten av att ta hansyn till
majliga hinder pa olika samhallsnivaer nar folkhalsoinitiativ kring vard i livets slutskede
initieras (Seymour, 2018). | en aterblick 6ver det senaste decenniets konferenser inom
halsoframjande palliativ vard, framhavs férhandsplanering av vard® som ett limpligt omrade
dar samhallsgemenskaper och formella vardgivare i livets slutskede kan samarbeta (Noonan,
Sallnow, & Richardson, 2020).

En annan teori inom féltet halsoframjande palliativ vard som har inspirerat utformningen av
projektet SweACP ar Compassionate communities®. Detta kan forstds som
samhallsgemenskaper som stottar individer som lever med livshotande sjukdom, aldrande
och/eller sorg genom lokalpolitisk styrning, sociala natverk och handlingar (Wegleitner,
Heimerl, & Kellehear, 2016). En grundidé inom compassionate communities &r att vard och
omsorg i livets slutskede inte bara ar en professionell uppgift, utan aven kan inkludera
stéttande och halsoframjande atgarder riktade till personer som drabbas av aldrande,
vardande, déende och sorg, utforda av aktorer i samhallsgemenskaper. Abel och kollegor
framhaver vikten av att synliggtra och tillvarata de resurser som finns i
samhéllsgemenskaper, genom att starka natverk bland familjer, vénner, grannskap,
arbetsplatser och skolor (se Figur 1) (Abel, 2018; Abel et al., 2013).

5 Engelska: Advance care planning, (ACP)
® Pa svenska ungefar omtanksamma samhéllsgemenskaper
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Samhdllsgemenskaper

Inre natverk
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sjukdom

Figur 1. Circles of care (Abel, 2018; Abel et al., 2013). Aterges med tillstand fran upphovsman.

Detta har illustrerats i figuren Circles of care dar en person med sjukdom omges av inre och
yttre natverk samt samhéallsgemenskaper, service-instanser som till exempel vard och
omsorgssystem och ytterst en politisk niva.

Idéer sprungna fran halsoframjande och nya folkhalsovetenskapliga perspektiv pa vard i
livets slutskede samt compassionate communities har inspirerat utformningen av SweACP,
som ar positionerat utanfor halso- och sjukvardssystemet och har som 6vergripande mal att
synliggora rollen av aktorer i samhallsgemenskaper som kan komplettera formella vardgivare
nar det galler déende, ddd och sorg.

2.2 FORSKNINGSPROGRAMMET DOBRA

Projektet SweACP dr en del av forskningsprogrammet D6Bra, vilket startades och leddes av
Carol Tishelman och Olav Lindgvist fram till Olavs dod 2018, varefter Carol har axlat
ledarskapet for forskningsprogrammet sjalv. Forskningsprogrammet initierades med Ottawa-
manifestet for hdlsopromotion (Varldshalsoorganisationen, 1986) som kompass. Manifestets
grundstenar for halsopromotion: att skapa stodjande miljoer, stdrka samhallsgemenskapers
aktionsformaga, utveckla personliga formagor och att omstrukturera vardgivare, har varit
grunden till utformningen av projekten inom D6Bra. Utvecklingen av forskningsprogrammet
var ocksa inspirerat av internationella initiativ kring halsoframjande palliativ vard, framforallt
vid LaTrobe University i Australien genom Carols anstallning dér 2004—-2011.

Do6Bra har det 6vergripande syftet att minska undvikbart lidande i samband med déende, dod
och sorg, samt forsoka integrera innovativ, stringent forskning med hallbara
forandringsprocesser (Lindgvist & Tishelman, 2016). Utifran detta 6vergripande syfte och
med stravan att i olika former arbeta utifran aktionsforskningsmetoder, finns i dagslaget sex
fristaende projekt, varav SweACP ér ett av dem. Tva av de andra projekten har nara
kopplingar till SweACP, da de studerar forberedande samtal om déende och dod inom
aldreomsorg.






3 SYFTE

Det 6vergripande syftet med denna doktorsavhandling &r att utforska en strukturerad
intervention for proaktiva samtal om individuella varderingar och prioriteringar infor
framtida vard i livets slutskede bland huvudsakligen dldre personer utan kéanda behov av vard
i livets slutskede, med fokus pa dem utanfor institutionsvard.

Specifika syften:

Att utforska om och hur samtalsverktygen DoBra-kortleken och natverkskartan EcoMap kan
anvandas for att initiera och stimulera samtal om doéende, dod och framtida vard i livets
slutskede. (Delstudie I, 1V)

Att utforska aldre personers resonemang kring vérderingar och prioriteringar infor framtida
vard i livets slutskede, samt om och hur de forandras éver tid. (Delstudier 11, 111)

Att undersoka fordelar, nackdelar, hinder och mojligheter, samt disseminering av
interventionen och verktygen. (Delstudie I, 1V)

Varje delstudies specifika syfte kommer att anges vid sammanfattningen av delstudierna.






4 BAKGRUND

Det har forskningsprojektet har tagit avstamp i det internationellt beforskade och
implementerade begreppet Advance care planning (ACP), dér den svenska MeSH-termen &r
forhandsplanering av vard. Som jag kommer att visa nedan ar definitionen av ACP omstridd,
men i olika former handlar det om att reflektera och planera for framtida vard i livets
slutskede. | detta avsnitt avser jag ge en bakgrund till det internationella forskningslaget inom
ACP, genom att beskriva olika definitioner av ACP och stromningar inom forskningsfaltet.
Genom att sedan zooma in pa sarskilda forutsattningar i den svenska kontexten kommer jag
att forklara och motivera den ansats till ACP-samtal som kom att anvandas i forskningen
inom ramen for denna avhandling. Darefter foljer en genomgang av internationell forskning
relevant for denna ansats.

4.1 KORT HISTORIK OCH DEFINITIONER

I en litteraturéversikt éver ACP:s historiska ursprung i USA framfors att startpunkten var ett
forslag om forhandsdirektiv for vard’ framlagt 1967 av the Euthanasia Society of America,
en forening som drev fragor kring dodshjalp (Sabatino, 2010). Férhandsdirektiv for vard ar
ett juridiskt bindande dokument, formulerat i forvag av en individ med syfte att styra vilka
medicinska behandlingar individen far, om hen sjalv inte langre kan formedla sig. Som jag
kommer att ga in pa mer i detalj i nasta avsnitt, finns ingen juridisk grund for
forhandsdirektiv for vard i Sverige idag. Litteraturéversikten som publicerades 2010
beskriver vidare att utvecklingen av ACP i USA sedan dess har gatt fran att ha fokus pa de
juridiska dokumenten, till att vara mer av en kommunikativ process (Sabatino, 2010).

Om vi snabbspolar fram till nutid sa spelar ursprunget av ACP i USA formodligen
fortfarande en roll i den begreppsforvirring och oklarhet kring definitioner av ACP som rader
idag. De senaste aren har definitioner av ACP tagits fram av ledande forskare inom omradet
som speglar dessa motsattningar val. Genom en Delphi konsensus-process mellan
internationella forskare inom féltet 2017 togs féljande definition fram, vilken ocksa stods av
the European Association for Palliative Care:

The ability to enable individuals to define goals and preferences for future medical
treatment and care, to discuss these goals and preferences with family and health-care
providers, and to record and review these preferences if appropriate (Rietjens et al.,
2017):

En nagot annorlunda definition togs fram av The International Society of Advance Care
Planning, bestaende av andra forskare inom faltet, som definierade ACP sa har 2018:

A process of communication between individuals and their healthcare agents to
understand, reflect on, discuss and plan for future healthcare decisions for a time when
individuals are not able to make their own healthcare decisions. This process can be
facilitated by a specially trained health professional or can occur as part of routine care
with the person’s usual health professionals. The ACP process ideally results in the

" Engelska: Advance directives.



designation of a health care proxy, and in the creation of a written plan, commonly
referred to as an advance directive... Since goals and medical treatment decisions may
change over time, especially if overall health or if a person’s situation changes,
planning needs to be reviewed... ACP is therefore ongoing, and is subject to continual
re-evaluation and possible updating, triggered by key health or life experiences. (The
International Society of Advance Care Planning, 2018)

Som synes har dessa definitioner nagot olika fokus dar den andra fokuserar pa ACP som
samtal kring preferenser for medicinsk behandling, involverar professionella med syfte att
leda till dokumentation av behandlingspreferenser i form av férhandsdirektiv for vard, samt
att utse en stallféretradande beslutsfattare®. Den forsta definitionen namner dokumentation
dar det ar lampligt och 6ppnar dven upp for att detta kan vara en diskussion ocksa inom
familjen och inte bara med professionella, samt namner bade medicinska behandlingar och
ovrig vard. Som jag kommer att utveckla framéver sa ligger den ansats vi har valt till ACP
narmare den forsta definitionen (av Rietjens och kollegor) an den andra, dven om ingen av
dem stdmmer helt med den ansats vi har antagit.

Globalt sett finns aven andra definitioner med skiftande perspektiv vad géller olika delar av
ACP. Definitioner fran Kanada, Nya Zeeland och Storbritannien fokuserar pA ACP som en
process (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2018; Health Quality & Safety
Commission New Zealand, 2018; NHS National End of Life Care Programme, 2009), medan
tva definitioner fran Australien och USA beskriver ACP som en handling i form av att
dokumentera forhandsdirektiv for vard (Austin Health, 2018; National Hospice and Palliative
Care Organization, 2017). En del definitioner beskriver syftet med ACP som att planera for
en situation dar en individ har forlorat formagan att fatta beslut sjalv (Canadian Hospice
Palliative Care Association, 2018; Rogne & McCune, 2014), medan en annan ofta namnd
aspekt ar att utse en stallforetradande beslutstagare (Austin Health, 2018; National Hospice
and Palliative Care Organization, 2017). En systematisk litteraturdversikt av 55 vetenskapliga
ACP-publikationer fann fem overgripande syften med ACP: att respektera patienters
autonomi, forbattra vardkvalitet, starka relationer, forbereda infor livets slutskede samt
forhindra medicinsk 6verbehandling (Fleuren, Depla, Janssen, Huisman, & Hertogh, 2020).
Det finns olika perspektiv daven pa nar ACP ska initieras, med argument for en tidig,
profylaktisk process fore insjuknande i livshotande sjukdom (Howard et al., 2015) till
perspektivet att paborja ACP forst nar en individ redan &r i livets slutskede (Thomas, Lobo, &
Detering, 2018). En del definitioner kopplar ACP till medicinska behandlingar (National
Hospice and Palliative Care Organization, 2017; Sudore, Lum, et al., 2017), medan andra har
breddat det till sjukvard eller vard (Austin Health, 2018; Canadian Hospice Palliative Care
Association, 2018). Thomas, Lobo och Detering (2018) beskriver daremot att ACP-samtal
kan berora olika scenarion i ett vidare perspektiv av en individs liv.

8 Engelska: proxy decision-maker. En stéllforetradande beslutsfattare ar oftast en narstaende, som fattar beslut
om vard och behandlingar, i det fall en person inte langre kan kommunicera sina 6nskemal. | vissa lander kan en
stallféretradande beslutsfattare officiellt utses genom bindande dokumentation.
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Sammantaget kan det sdgas att trots att forsok har gjorts att ta fram definitioner av ACP for
forskare inom omradet att enas kring ar forskningen kring ACP internationellt sett fortsatt
spretig. Som flertalet ledarartiklar och svar till dessa de senaste aren visar ar diskussionen om
hur ACP bor definieras och genomféras i hdgsta grad annu levande (Bradshaw et al., 2021;
Heyland, 2020; Hopkins et al., 2020; Morrison, 2020; Tishelman, Eneslatt, Menkin, & Van
Den Block, 2021).

4.1.1 Varderingar och preferenser

Varderingar och preferenser ar vanligt anvénda begrepp inom den internationella ACP-
litteraturen och dven forekommande i denna avhandling. Sammantaget tycks varderingar
anvandas inom ACP-forskning for att uttrycka mer allmanna 6nskemal och idéer om vad som
ar viktigt hos en individ, medan preferenser ofta ror specifika stallningstaganden, till exempel
om sarskilda medicinska behandlingar. Flera studier framhaller nyttan med att diskutera en
individs varderingar framfor specifika preferenser, med argument sdsom att varderingar
skulle vara mer stabila dver tid och att grundlaggande varderingar sedan kan diskuteras for att
ta informerade beslut om specifika medicinska behandlingar (Farber & Farber, 2014). Bilden
av varderingars stabilitet har dock nyanserats av andra, dér en studie visade att vissa
omvélvande livshandelser, sasom att ta beslut om en annan individs vard i livets slutskede,
kunde forandra en individs vérderingar infor livets slutskede (Karel, Moye, Bank, & Azar,
2007).

En studie med patienter i 6ppenvard visade att de foredrog att diskutera allmanna vérderingar
och malsattningar med varden, snarare &n att dokumentera specifika medicinska preferenser
(Hawkins, Ditto, Danks, & Smucker, 2005). | Rietjens och kollegors utokade konsensus-
baserade definition av ACP beskrivs véarderingar och livsmal som uttryck for en individs
livsfilosofi och darmed lika viktiga att diskutera som specifika medicinska behandlingar
(Rietjens et al., 2017). Relationen mellan vérderingar och religiosa trosuppfattningar har
undersokts och diskuterats i flera studier, till exempel hur religios tillhérighet och varderingar
paverkar preferenser for vard i livets slutskede (Ohr, Jeong, & Saul, 2017) och hur religiosa
varderingar paverkar stallforetradande beslutsfattares stallningstaganden (Torke et al., 2020).

4.2 DEN SVENSKA KONTEXTEN

I Sverige finns ACP formulerat som planering for framtiden kort beskrivet i Nationella
vardprogrammet for palliativ vard i livets slutskede, med fokus pa dokumentation av
forhandsdirektiv for vard (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). Det betonas i
vardprogrammet att det saknas juridiskt stod for forhandsdirektiv for vard i Sverige samt att
beslut om att inleda till exempel hjart- och lungraddning &r ett medicinskt beslut som inte ska
fattas utifran individens eller de narstaendes énskemal.

Oss veterligen fanns vid starten av SweACP inga svenska forskningsprojekt dar ACP
systematiskt hade implementerats eller praktiserats. Sedan dess har ”Kronobergsmodellen —
samtal vid allvarlig sjukdom” inforts 1 Region Kronoberg, dér strukturerade samtal om
individers mal och prioriteringar leds av specialistlakare. Studier pagar dar, men annu finns
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inga vetenskapliga publikationer (S. Andersson, personlig kommunikation, 2 mars 2021). |
Vasternorrland har en rutin for ACP antagits, dér framst sjukskoterskor foreslas initiera
samtal med individer inom sérskilda boenden (Region Vasternorrland, 2019). Inte heller fran
detta projekt finns annu nagra forskningsstudier publicerade. | ett samarbete mellan
forskningsprogrammet D6Bra och Stockholms stads aldreférvaltning drivs tva projekt. Ett
har som syfte att studera personalens kompetens for samtal om vérderingar och prioriteringar
for vard i livets slutskede inom aldreomsorg, samt anvandbarheten av D6Bra-kortleken som
verktyg for dessa samtal (Johansson, Tishelman, Cohen, Eriksson, & Goliath, 2021). Det
andra kommer att undersdka om proaktiva samtal om varderingar och prioriteringar kan bidra
till en mer personcentrerad vard i livets slutskede pé sérskilda boenden (A. Olsson, personlig
kommunikation, 24 mars 2021). Férutom ovan ndmnda projekt finns enstaka svenska studier
publicerade de senaste aren som studerat samtal snarlika ACP-samtal, utan att benamna det
som ACP (Alftberg et al., 2018; Hjelmfors et al., 2020; Mdller et al., 2020).

4.2.1 Juridiska aspekter

| Sverige finns idag inte lagstiftat stod for nagra av de delarna av ACP som har kommit i
fokus inom ACP-program i andra lander, till exempel att utse en stallforetradande
beslutsfattare eller att dokumentera bindande beslut i férhandsdirektiv for vard. Ar 2004 kom
slutbetéankandet fran Utredningen om férmyndare, gode méan och forvaltare, dar en
lagforandring féreslogs for att kunna utse stéallforetradande beslutsfattare for situationer nar
en person inte har formaga att sjalv fatta beslut, a&ven gallande vérd. Ar 2012 formulerades det
i ett kommittédirektiv (2012:72) fran riksdagen att en ny utredning om regleringsstod kring
vem som kan ta beslut i beslutsoférmagna personers stalle skulle ske, men nagon lag har ej
tillkommit. Patientlagen som kom 2014 (SFS 2014:821) anger att patienten ska medverka och
vara delaktig i beslut kring sin vard, men innehaller inga formuleringar om vad som hander
nar en individ inte kan formedla sina 6nskemal kring beslut. Utredningen om formyndare,
gode man och forvaltare foreslog vidare aven en lagforandring som skulle géra det mojligt att
formulera framtidsfullmakter, nagot som starkt stoddes av ett yttrande kring utredningen fran
Statens medicinsk-etiska rad (2005). Ar 2017 kom en ny lag som ger juridiskt stod till
framtidsfullmakter (SFS 2017:310). Den innefattar dock inte beslut kring vard och tandvard.

4.2.2 Brytpunktssamtal

Utbver de juridiska forutsattningarna i den svenska kontexten, kan det faktum att ACP inte
har fatt det genomslag i Sverige som det fatt i andra lander kanske till viss del forklaras av det
fokus som har funnits och finns kring brytpunktssamtal. | det nationella vardprogrammet for
palliativ vard i livets slutskede beskrivs brytpunktssamtal som nagot som sker mellan
patienten och en lakare, ansvarig eller tjanstgorande, nar beslut tas att dverga till palliativ
vard i livets slutskede (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016). Det lyfts ocksa fram
som viktigt att engagera narstaende i dessa samtal om patientens behov och 6nskemal kring
den fortsatta varden utifran hens tillstand, samt ligga “steget fore” genom att vardpersonal
bjuder in till liknande informerande samtal “sa snart det visar sig att sjukdomen borjar ta
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overhand” (ibid, s.32). Socialstyrelsen anger brytpunktssamtal som en kvalitetsindikator for
god palliativ vard i livets slutskede (Socialstyrelsen, 2013).

Data fran Svenska palliativregistret for aret 2019 visar en relativt stor spridning av andelen
dokumenterade brytpunktssamtal, med variation mellan olika regioner saval som mellan olika
vardformer (Ledningsgruppen for Svenska palliativregistret, 2020). Inom specialiserad
palliativ vard (antingen inneliggande eller hemsjukvard) genomfordes brytpunktssamtal i 85—
100% av fallen, medan det inom 6vrig sjukhusvard genomfordes i 50-76% av fallen.
Kommunal vard lag daremellan med dokumenterade brytpunktssamtal innan 64-85% av
dadsfallen. Siffrorna for ar 2018 var likartade, med nagot storre spann som bérjar fran lagre
nivaer inom alla ovan givna vardformer (Ledningsgruppen for Svenska palliativregistret,
2019). Eftersom fragorna i registret gjordes om 2018 ar det inte givande att jamfora data
kring brytpunktssamtal fran tidigare ar an sa. En studie har visat att andelen genomférda
brytpunktssamtal vid covid-19-relaterade dodsfall var nagot lagre jamfort med dodsfall under
2019 (Strang, Bergstrom, Martinsson, & Lundstrém, 2020).

Gunilla Lundquist har skrivit en licenciatavhandling om brytpunkssamtal (Lundquist, 2013),
dar hon i forsta delstudien hamtade data fran Svenska Palliativregistret och jamférde varden i
livets slutskede for personer som hade haft ett dokumenterat brytpunktssamtal med de som
inte hade haft det (Lundquist, Rasmussen, & Axelsson, 2011). Resultaten visade att i de fall
brytpunktssamtal hade skett med patienten hade narstaende i hogre grad informerats om att
personen var i livets slutskede samt oftare erbjudits efterlevandesamtal. Dessutom hade
vardpersonal i dessa fall oftare kannedom om personens 6nskemal kring plats att do pa. | den
opublicerade andra delstudien fann forfattarna genom journalgranskning fran tre palliativa
enheter att brytpunktssamtalen ofta skedde sent i forloppet, med en median om fyra dagar
innan doden intraffade (Lundquist, 2018; Lundquist, Lindqvist, & Axelsson, n.d). Baserat pa
sin avhandling foreslar Lundquist att brytpunktssamtal bor vara en serie av samtal snarare &n
ett enstaka, samt att system for informationséverféring mellan vardgivare bor forbéttras
(Lundquist, 2018).

4.3 ANSATS TILL FORHANDSPLANERING AV VARD | DETTA PROJEKT

Den ansats som har antagits till ACP i detta projekt bygger pa tre hdrnstenar da den kan
beskrivas som 1) fokuserad pa tidig initiering, 2) samtalsinriktad snarare dn
dokumentationsinriktad och 3) med sin bas i samhallet snarare &n inom hélso- och
sjukvardssystemet. Den ar delvis baserad pa det jag skrivit om i tidigare avsnitt, det vill séga
det internationella forskningsléget och sarskilda forutséttningar i den svenska kontexten.
Ansatsen influerades ocksa av en rapport fran The Economist, Quality of Death Index 2015,
dar Sverige hade en lag andel av samhallsengagemang i fragor kring livets slut och dven
relativt 1ag medvetenhet om dessa fragor bland allmanheten (Line, 2015). Aven en
enkatundersokning bland vuxna svenskar genomfoért inom forskningsprogrammet D6Bra har
visat pa en lag medvetenhet kring palliativ vard dar hinder for medvetenhet forklarades av
radsla, tabun och skam (Westerlund et al., 2018). Vidare visade en rapport fran Vardanalys
att i jamforelse med tio andra lander hade Sverige svaga resultat vad galler att diskutera och
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planera vilken vard personer vill eller inte vill fa vid svar sjukdom eller i livets slutskede
(Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, 2017).

I SweACP har vi valt en ansats till ACP som innebadr att initiera samtal i ett tidigt skede, for
att vara proaktiv snarare an reaktiv och for att stimulera till reflektion infor livets slutskede
innan doden ar (veterligen) nara forestaende. | det senaste dédsorsaksregistret som finns
publicerat pa Socialstyrelsens hemsida fran 2017 anges att de vanligaste dodsorsakerna
kardiovaskuldra sjukdomar och tumaérsjukdomar stod for 34 respektive 26% av dodfallen.
Vidare kommenteras det att dodstalen i hjart- och karlsjukdomar har minskat kraftigt de
senaste cirka 30 aren, framst kopplat till att antalet intraffade hjartinfarkter nastan har
halverats de senaste 30 aren samtidigt som dverlevnaden av hjartinfarkter har okat
(Socialstyrelsen, 2018). Denna utveckling talar for att alltfler dor en ”langsam” dod, dar det
finns tid och mojlighet att Gvervéga sitt eget doende i forvag, samt prata om sina varderingar
och prioriteringar infor livets slutskede med andra. Att vi inte vet nér och av vad vi kommer
att do, ar ytterligare skél att borja reflektera och samtala om varderingar och prioriteringar
infor livets slutskede i ett tidigare skede an nar déden ar néra forestaende, en ansats
foresprakad dven av andra (Howard et al., 2015; Rietjens, Korfage, & Taubert, 2021; Sudore
& Fried, 2010). Tidiga, proaktiva samtal kan, snarare an att syfta till att ta bindande
medicinska beslut i forvag, ge kunskap om en individs vérderingar och prioriteringar for att
bésta mojliga beslut ska kunna fattas nar det senare galler vard i livets slutskede (Sudore &
Fried, 2010). Kanske kan det ocksa upplevas som mindre kénsligt att samtala om déende och
dod nér en inte star precis infor det.

Vidare har vi fokuserat pa en individs hela livssituation och inte endast preferenser for
specifika medicinska behandlingar. Eftersom de svenska forutséttningarna inte ger juridisk
grund for bindande dokumentation i form av férhandsdirektiv for vard och att internationell
forskning till viss del ocksa ifragasatter nyttan med dem (Meeussen, Van der Block, &
Deliens, 2011), har vi fokuserat pa att starta en process av reflektion och samtal, snarare &n
dokumentation av preferenser. Detta ocksa for att, utdver att forbereda enskilda individer och
deras narstaende, vacka engagemang for fragor kring livets slut bland allmanheten, i linje
med idéer inom hélsoframjande palliativ vard.

4.4 LITTERATUROVERSIKT

En Oversikt 6ver systematiska litteraturdversikter om ACP visar tydligt svarigheten i att
sammanstalla forskning om ACP, eftersom det konceptualiseras pa sa varierade satt i olika
studier (Jimenez et al., 2018). | detta avsnitt avser jag darfor att ge en oversikt over
internationell forskning som dr relevant for den ansats till ACP som har anvants i detta
projekt, det vill saga forskning som &r inriktad framst pa tidiga, samhallsbaserade och
samtalsinriktade ACP-interventioner och initiativ.

4.4.1 Tidiga samtal om livets slutskede bland aldre personer

En metasyntes av 46 kvalitativa studier fran huvudsakligen engelsksprakiga lander kring
aldre personers upplevelser av och perspektiv pa ACP visade pa stora variationer (Ke, Huang,
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Hu, O'Connor, & Lee, 2017). Studiers fynd om aldre personer som inte ville prata om ddende
och dod tillskrevs ofta kulturella tabun eller att inte vilja gora nagon (en sjalv eller andra)
upprord. Det fanns ocksa studier som beskrev att aldre personer inte sag nagra hinder till att
prata om dessa fragor och helst da med sina narstaende. Metasyntesen visade aven varierade
perspektiv géllande nar aldre personer skulle vilja engagera sig i ACP-samtal, fran att vilja ha
tidiga samtal till att vilja initiera ACP nar ens hélsa forsamrades. ACP upplevdes av de aldre
personerna som ett satt att uppleva kontroll 6ver sin framtida livssituation och att undvika
risker fér konflikter inom familjen genom att géra ens preferenser kanda. Asikter om att ACP
inte var verklighetsforankrat forekom ocksa, vilka motiverades av att ingen kan garantera att
ens preferenser kommer att uppfyllas (Ke et al., 2017).

En kanadensisk studie undersokte genom workshops i olika samhé&llsgemenskaper vad vuxna
personer av varierande aldrar ansag om att forbereda sig infor livets slutskede (Banner et al.,
2019). De rapporterar om att deltagarna sag positiva saker med att forberedelse, framst for att
latta borda fran sina narstaende genom att deras varderingar och prioriteringar infor livets
slutskede var kanda, samt genom att ha ordning pa ekonomiska och juridiska fragor. Trots att
manga sag det som viktigt, var det fa som hade diskuterat ACP med formella vardgivare utan
litade till samtal med sina narstaende (Banner et al., 2019). Liknande fynd presenteras i en
oversiktsartikel av 12 amerikanska studier, dar ACP sags som viktigt av majoriteten av
studiernas deltagare, men fa hade tagit aktiv del i ACP (Grant, Back, & Dettmar, 2020). Den
kanadensiska studien visade ocksa att hinder till att planera for livets slutskede inkluderade
brist pa kunskap om hur en ska ga tillvaga, samt brist pa resurser och hjalpmedel for att
underlatta planering (Banner et al., 2019). En studie med &ldre personer i Danmark visade en
Oppenhet infor att prata om livets slutskede, samt att deltagarna ville vara parter i
beslutsfattande om vard i livets slutskede genom att gora sina preferenser kanda till
narstaende saval som formella vardgivare. De 6nskade ocksa att kunna dokumentera sina
preferenser for framtida vard pa ett sétt sa att de skulle vara atkomliga av vardgivare inom
olika organisationer (Hanson, Brabrand, Lassen, Ryg, & Nielsen, 2019).

En australiensisk studie undersokte attityder till och medvetenhet om ACP hos 15 aldre
personer boende i egna hem och 27 av deras familjemedlemmar/informella vardare.
Resultaten visade att deltagarna framst forknippade ACP med att utse en stallforetradande
beslutsfattare, vilket ar mjligt i den australiensiska juridiska kontexten och nagot som
foresprakas av ett nationellt ACP-initiativ (Austin Health, 2018). Attityden till dokumentation
av preferenser varierade, dar den sags bade som en trygghet men ocksa som en alltfor
komplicerad och formell process. Det beskrev ocksa en oro infor att i forvag ta bindande
beslut utan att veta hur en framtida situation skulle se ut (Michael, O'Callaghan, & Sayers,
2017).

Sammanfattningsvis kan det sagas att resultaten fran studierna redovisade ovan beskriver
bade att manga aldre personer verkar vara éppna och villiga att prata om déende och dod men
ocksa det motsatta. Positiva foljder med att prata om dessa amnen har beskrivits som
upplevelser av att ha kontroll samt att latta borda fran andra genom att formedla sina
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varderingar och prioriteringar infor livets slutskede. Det rapporteras dock ocksa om oro bland
aldre personer for att gora andra upproérda genom att samtala om dessa amnen.

4.4.2 Samhaéllsbaserade interventioner

Ett flertal studier har undersokt hur olika informationsinitiativ i samhéllet kan paverka
individers installning till och engagemang i ACP. En studie fran England beskriver att
deltagande i serier av presentationer och workshops i samhallen hade en positiv effekt pa
deltagarnas engagemang i ACP tre manader efter interventionen, framst genom att deltagarna
hade haft ACP-samtal med sina narstaende (Abba, Lloyd-Williams, & Horton, 2019). En
engelsk pilotstudie av en annan, kortare informationsintervention pa bara en timme visade
positiva resultat i det att en stor andel av deltagarna hade haft ACP-samtal med sina
narstaende en manad efter interventionen och en mindre andel hade ocksa formulerat
forhandsdirektiv for vard (Costello, Hinderer, Lee, & Chike-Udegha, 2015). En studie av hur
en kort informationsintervention om ACP i USA kunde paverka deltagarnas beteende
relaterat till ACP visade signifikanta skillnader i 6kning av samtal med narstaende och att
ange en stallforetradande beslutsfattare (Carney et al., 2020). En kanadensisk studie med
aldre personer och deras stallforetradare visade att en utbildningsintervention om ACP gjorde
att fler av de &ldre dokumenterade sina preferenser, men gjorde inte att de stallféretradande
beslutsfattarna béattre kunde forutspa den aldre personens preferenser (Bravo et al., 2016). En
annan kanadensisk studie utvarderade ett initiativ med informationsméten om ACP bland
allmanheten. Resultaten visade att egenreflektion, samtal med narstaende och aven formella
vardgivare angaende livets slutskede hade 6kat bland deltagarna 4-6 veckor efter
informationstillfallet (Carter et al., 2018).

De senaste aren verkar samhéllsbaserade interventioner ha haft ett 6kat fokus pa lekmanna®-
ledd ACP. En metasyntes av studier kring lekmanna-ledd ACP visar att forskningen dittills
hade fokuserat mycket pa lekmannens upplevelser av att leda ACP-samtal, vilka
sammanfattades som att leda ACP var utmanande men &ven givande. Det foreslas baserat pa
metasyntesen att fortsatta studier bor fokusera mer pa upplevelser beskrivna av patienten/den
aldre personen som ACP-samtalet galler (Somes et al., 2018). En nylig amerikansk studie
visade att lekmanna-ledd ACP kan vara effektivt satt att na ut med ACP-program i
glesbygdsomraden (Fink et al., 2020)

4.4.3 Verktyg for samtalsinriktade interventioner

Manga av de samtalsinriktade interventioner som finns beskrivna i litteraturen fokuserar pa
olika sorters verktyg for att framja samtal. En stor del av dem &r utformade som samtalsstod
for att stotta vardpersonal till att kunna ha ACP-samtal med patienter. | det hér avsnittet
kommer jag dock att fokusera pa att beskriva nagra olika initiativ och verktyg som riktar sig
till gemene man och inte forutséatter medverkan av halso- och sjukvardspersonal. Eftersom
det finns en uppsjo av olika verktyg och initiativ, sarskilt i de engelsksprakiga landerna, syftar

% Engelska: Lay person
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denna genomgang inte till att vara heltackande, utan snarare till att visa pa bredden av
initiativ och verktyg.

Olika initiativ for att framja samtal om ddende, dod och sorg inkluderar koncepten death over
dinner dér privatpersoner uppmanas att bjuda in vanner och familj for att prata om
dodsrelaterade &mnen under en middag (Lambert South & Elton, 2017; Lambert South,
Elton, & Lietzenmayer, 2020; Mroz, Bluck, & Smith, 2020) och death cafés dar allménheten
bjuds in till att samtala om ddende och dod under café-liknande former (Miles & Corr, 2017,
Nelson, 2017; Richards, Koksvik, Gerson, & Clark, 2020). Liknande caféer har dven
forskningsprogrammet D6Bra anordnat vid nagra tillfallen under namnet D6Bra-café. Dessa
slags initiativ syftar till att framja samtal om déende och dod i allménhet, men har inte som
uttalat mal att individer ska engagera sig i samtal om sina varderingar och prioriteringar infor
livets slutskede.

Ett liknande koncept som de namnda ovan, men med mer fokus pa ACP-samtal ir *The
conversation starter kit som finns tillgangligt online och innehaller andra personers
upplevelser av att ha ACP-samtal, samt tips for att underlatta samtal och dokumentation av
preferenser, med fokus pa den amerikanska kontexten (Carroll & Frei, 2016). Det finns i de
engelsksprakiga landerna en stor mangd hemsidor publicerade av olika hélso-och
sjukvardsinstanser som stéttar individer till reflektion och samtal kring ACP. Webbsidan
PREPARE ér ett exempel. Den har utvecklats av en forskargrupp i Kalifornien och ar darav
ocksa anpassad till forutsattningarna i det amerikanska samhallet (Howard et al., 2020;
Sudore, Boscardin, et al., 2017; Sudore et al., 2018). Hemsidan innehaller en stegvis guide for
att forbereda personer infor ett kommande ACP-samtal med halso- och sjukvardspersonal.
Hemsidan PREPARE finns ocksa med i en verktygslada for ACP som anvénts bland &ldre
hemmaboende personer, dér resultaten visade att anvandning av verktygsladan 6kade de aldre
personernas beredskap for att delta i ACP-samtal (Nouri et al., 2020). En systematisk
litteratur@versikt har utvérderat anvandbarheten och effektiviteten av 11 webbaserade ACP-
program, 10 fran USA och ett fran Irland (van der Smissen et al., 2020). Resultaten visade att
ACP-programmen uppfattades som enkla att anvanda och att de 6kade bade kunskap och
medvetenhet om ACP. Nagra av studierna i dversikten visade ocksa att ACP-programmen
kunde 6ka kommunikation om ACP med narstaende och professionella, samt dokumentation
av forhandsdirektiv for vard (van der Smissen et al., 2020).

Fran Storbritannien och Island rapporteras om olika sorters broschyrer och formular som har
utvecklats for att stimulera ACP-samtal, med formell och juridisk information om ACP-
processen men dven sektioner som stddjer reflektion och dokumentation av varderingar och
prioriteringar (Clarke & Seymour, 2010; Olafsdottir, Jonsdottir, Fridriksdottir, Sigurdardottir,
& Haraldsdottir, 2018).

Kortspel har ocksa anvants for att stimulera reflektion och samtal kring ACP. Kortleken
Hello® utvecklades for att stimulera samtal om doende, dod och livets slutskede och

10 Hette tidigare My Gift of Grace
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innehaller 47 kort med varierande fragor om till exempel stallningstagande till medicinsk
behandling i livets slutskede till detaljplanering av begravning. Spelare skriver svar pa
kortens fragor och diskuterar sina svar med andra. Det finns dven marker som kan delas ut till
sérskilt bra svar. Hello finns &ven i en kortversion, anpassad for videosamtal och framtagen
under covid-19 pandemin. Anvéandning av kortleken Hello har beforskats bland allmanheten
och l&karstudenter och funnits vara ett bra hjalpmedel for att stimulera samtal (VVan Scoy et
al., 2016; Van Scoy, Green, & Volpe, 2019; Van Scoy et al., 2016; Van Scoy, Reading, Scott,
Green, & Levi, 2016). | en studie med 70 vuxna dar deltagarna anvande Hello med andra,
visade att 78% av deltagarna efterat hade utfort nagon aktivitet relaterad till ACP, till
exempel att diskutera livets slutskede med andra eller att utse en stéllforetradande
beslutsfattare (Van Scoy et al., 2016).

De verktyg som har anvéants i detta projekt beskrivs vidare i avsnitt 6.4.
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5 MOTIV FOR AVHANDLINGEN

Det finns omfattande forskning kring ACP globalt, sarskilt fran den engelsksprakiga delen av
varlden. Farre studier har fokus pa tidiga initiativ till ACP med personer som inte &r svart
sjuka eller i livets slutskede, liknande ansatsen antagen i detta projekt. Det finns fa studier om
ACP-processer utanfor halso- och sjukvarden och dar ACP-samtal inte leds av professionella.
De studier som finns kommer fran lander med andra forutsattningar for ACP &n vad som
finns i den svenska kontexten, till exempel i form av juridiska férutsattningar, kdnnedom om
ACP bland allménheten eller systematisk implementering inom halso- och sjukvarden. |
Sverige fanns vid starten av detta projekt, oss veterligen, inga andra systematiska studier av
ACP eller liknande ansatser som den antagen i detta projekt. Den svenska kontexten som
saknar stod for juridiskt bindande dokumentation av forhandsdirektiv for vard och
stallforetradande beslutsfattare gor det sarskilt angelaget att studera om var ansats till ACP
kan vara lamplig har.

Vidare bidrar denna avhandling med att beskriva hur innovativa verktyg for proaktiva samtal
infor livets slutskede har utvecklats tillsammans med aktérer fran samhéallsgemenskaper
genom en process inspirerad av deltagande aktionsforskning, samt hur dessa verktyg har
fungerat for att stimulera proaktiva samtal infor livets slutskede och sedan anvants vidare
utanfor forskningsprojektet.

Eftersom det har funnits en 6vervikt av ACP-studier, framst fran de engelsksprakiga
landerna, som fokuserar pa ACP i form av dokumentation av preferenser, finns ocksa behov
av studier kring samtalsbaserade initiativ till ACP som aven tydliggdr resonemangsprocessen
inom ACP-samtal. Det ar darfor av vikt att 6ka kunskap &ven kring hur uttryckta preferenser
motiveras och forhandlas fram, samt om och hur detta utvecklas over tid.
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6 DESIGN OCH METOD

6.1 DELTAGANDE OCH AKTION | DETTA FORSKNINGSPROJEKT

| detta avsnitt avser jag att kort redogdra for definitioner av aktionsforskning och deltagande
aktionsforskning och avsluta med en argumentation for varfor dessa designer ansags vara
lampliga inspirationskallor vid utformningen av SweACP.

Bradbury (2015) definierar aktionsforskning som studier som stravar efter att med
demokratiska och deltagande utgangspunkter skapa ny kunskap genom att kombinera aktion
och reflektion samt teori och praktik. En viktig utgangspunkt ar darfor att bedriva forskning
tillsammans med istallet fér om eller pa manniskor. Detta stallningstagande till att involvera
de manniskor som berdrs i olika halsoframjande initiativ aterfinns dven i Ottawa-manifestet
(Varldshalsoorganisationen, 1986) som utgjorde grund for forskningsprogrammet D6Bra och
darigenom dven SweACP. Bradbury betonar vidare vikten av att vilja forandra och forbéttra
genom aktion. Hon lyfter att viktiga grundstenar &r samarbete och deltagande, genom att
tillsammans med samhéllsaktorer definiera problem, formulera forskningsfragor, planera och
genomfdra forskningsprojekt, samt tolka och sprida resultat av forskningen.

Mclntyre (2008) definierar deltagande aktionsforskningsprojekt som kollektiva engagemang
for att utforska problem, genom kollektiv aktion som leder till en 16sning eller forbéattring av
problemet for de manniskor som det berdr. Mcintyre framhaver ocksa vikten av reflektion,
saval enskild som kollektiv, for att fa klarhet om problemet som adresseras och dven vikten
av samverkan mellan forskarna och deltagarna i planering, genomférande och spridning av
forskningen.

Bradbury (2015) menar att aktionsforskning ar lampligt for att angripa komplexa, ickelinjara
problem som spanner dver olika professionella, vetenskapliga och/eller samhalleliga falt, sa
kallade wicked problems. Det ar inte svart att argumentera for att doende och dod tillhor
kategorin wicked problems, eftersom fragor relaterade till dessa &mnen spanner éver flera
samhéllsinstanser. Det kan bland annat handla om olika hélso- och sjukvardsinstanser som ar
involverade i varden av doende personer, olika myndighetsorganisationer som arbetar med
fragorna, begravningsbyraer, media som rapporterar kring olika slags déende och dad, till oss
som enskilda individer som drabbas av déende och dod pa olika sétt. Aktionsforskning och
deltagande aktionsforskning var inspirationskéllor vid planeringen av SweACP, just for att
kunna arbeta tillsammans med nagra av de samhélleliga instanser och individer som berors av
fragor om ddéende och dod, i en stravan efter att bedriva forskning som ar relevant och
efterfragad av dem som den beror.

6.2 PROJEKTGRUPPEN SWEACP

En del i att tillampa principer fran aktionsforskning och deltagande aktionsforskning i
SweACP var bildandet av en projektgrupp, med representanter for vad som ansags vara
lampliga organisationer med tanke pa den malgrupp som forskningsstudierna skulle komma
att avse. Projektgruppen som initierades 2012 av Carol Tishelman och Olav Lindqvist bestod
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ursprungligen av en representant var fran foljande organisationer: Anhorigfonden,
Demensforbundet, Hjarntumorforeningen, Lungcancerforbundet Stodet, Natverket mot
cancer, Pensionérernas riksorganisation (PRO) och SPF Seniorerna, samt en etnolog verksam
vid Nordiska muséet. Gruppens sammansattning har under dessa nio ar genomgatt nagra
mindre forandringar da tva organisations-representanter har utgatt av anledningar externa till
projektgruppens arbete. Representanter har dven pa eget initiativ ersatts av andra
representanter fran organisationen i fraga, till exempel efter férandringar i representanternas
mandat eller arbetsuppgifter inom sina respektive organisationer. Jag anslot till gruppen nar
jag anstalldes i projektet 2015 och senare dven Therese Johansson 2016, nar hon bérjade
arbeta som forskningsassistent i SweACP. Nér Therese och Ida Goliath utvecklade ett projekt
dar DoBra-kortleken skulle anvandas inom aldreomsorg, kom &ven Ida att delta i
projektgruppen.

Projektgruppen arbetade initialt tillsammans med att 6versétta och anpassa de verktyg som
beskrivs nedan. Darefter var representanterna for de medverkande organisationerna viktiga
samarbetspartners i rekryteringen av deltagare till intervjuer, vilket var ungefér vid den
tidpunkt da jag ansl6t till gruppen. Efter denna inledande, operativt orienterade, fas for
projektgruppen har arbetet Gvergatt till att i storre utstrackning diskutera och reflektera dver
studiernas upplagg samt sedermera dven studiernas resultat vid regelbundna traffar cirka 3-4
ganger per ar.

Projektgruppen har vid nagra tillfallen under arens lopp skrivit popularvetenskapliga
rapporter om projektets fortskridande som har publicerats i organisationernas
medlemstidningar och nyhetsbrev. Vi har dven tillsammans genomfort presentationer av
projektet, till exempel vid en sa kallad D6Bra-dag for allmanheten vid Nordiska museet
2017, vilken fokuserade pa de metoder for deltagande aktionsforskning och samarbete mellan
aktorer i samhéllsgemenskaper och forskare som gors inom de olika projekten i DOBra.
Representanterna och forskarna har ocksa, tillsammans och separat, presenterat projektet
inom de olika organisationerna vid flertalet informella och formella tillfallen.

6.3 SWEACP-INTERVENTIONEN

Den samtalsbaserade SweACP-interventionen som har utvecklats och testats i detta projekt
var initialt inspirerad bland annat av ett projekt i Australien, “entrust-u”, dar en innovativ
intervention for ACP utvecklades och testades bland aldre personer i glesbygd (Street,
Blackford, Threlkeld, Bidstrup, & Downing, 2011). | entrust-u kombinerades skapandet av en
livshistoria med ACP genom tre komponenter. Se i Figur 2 hur entrust-u-processen har
anpassats i SweACP.

Eftersom utvérderingen av entrust-u visade att skapandet av en livshistoria inte helt fyllde sitt
syfte samt var for tidskravande (Street et al., 2011), gjordes stallningstagandet att i SweACP
inte lagga fokus pa det momentet. Swe ACP-interventionen fokuserade pa de tva forsta
komponenterna, det vill sdga Vem ar viktig? och Vad ar viktigt? i livets slutskede, dér vi inte
hade nagon i forvéag definierad tidsram for livets slutskede.
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entrust-u-processen SweACP-interventionen

Vem som ska fora Vem &r viktig?
. o min talan
1 | Vemérviktig? —» i chistoria/ EcoMap Oppna samtal
EcoMap

Vad ar viktigt?
Mina varderingar, ad ar vixtig

prioriteringar och

r

2 | Vad ar viktigt? Oppna samtal

onskemal DoBra-kortleken
Livshistoria
Dokumentera och Dokumentation?

kommunicera

Hur gora det o
3 viktiga kint? ACP-dokument,
stallféretradande

\/ bes|utsfattare

Figur 2. Oversatt process fran entrust-u-projektet, samt modifikationer gjorda i SweACP-
interventionen.

Dessa tva fragestallningar utforskades med hjalp av 6ppna samtal saval som genom
anvéandande av verktygen EcoMap och D6Bra-kortleken, vilka beskrivs mer i nasta avsnitt.
Det gjordes ocksa bedomningen att inte ga vidare med steg 3 fran entrust-u — Hur gora det
viktiga kant? — innan det var undersokt om steg 1 och 2 skulle fungera i den svenska
kontexten. Det faktum att SweACP-interventionen inte tog plats inom en formell hélso- eller
sjukvardsorganisation med etablerade former for dokumentation, motiverade ocksa ett
stallningstagande att de involverade individerna skulle dga sin data genom att behalla
dokumentationen sjélva.

6.4 VERKTYG

| detta avsnitt beskriver jag processen med att dversatta och anpassa de tva verktygen
EcoMap och D6Bra-kortleken, en process dar jag sjéalv varit med endast i slutfasen. Delar av
denna redovisning aterfinns aven i forsta delstudiens processbeskrivning men kommer inte att
upprepas i avsnittet som beskriver resultaten fran den delstudien.

6.4.1 Natverkskartan EcoMap

Né&tverkskartan EcoMap utvecklades och reviderades av sociologen Ann Hartman (1995)
som ett satt att kartldgga de (samhalleliga) system som en familj interagerar med. Sedan dess
har EcoMap kommit att anvandas for att gora en grafisk kartlaggning av en person i sitt
sociala sammanhang genom att inkludera familj, vanner och professionella/samhalleliga
resurser. Till exempel, utéver dess anvandning i entrust-u, har Ray och Street (2005a, 2005b)
anvant EcoMap i Australien med informella vardare av personer med neurodegenerativa
sjukdomar. Detta for att identifiera personer eller instanser som kan ge bland annat fysisk
vard, emotionellt stod, information eller praktisk hjalp till en person. EcoMap har ocksa
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anvants for att understka hospis-vardade personers behov av stodjande sociala natverk
(Early, Smith, Todd, & Beem, 2000).

EcoMap anvands som sa att personen som den berdr skriver sitt namn i cirkeln i mitten och
andra viktiga personer/grupper/instanser fylls i inom cirklar runtom (se Figur 3). Dérefter
dras streck mellan de yttre och den inre cirkeln, dér antalet streck anger hur personen
uppfattar relationens styrka. Ett streck indikerar en svag relation, medan fyra streck visar en
stark relation och tva eller tre streck visar pa nivaer daremellan. Spanningar i relationen
indikeras med en vagig linje och kan forekomma oavsett styrka pa relationen.

| det hér projektet anvandes natverkskartan som ett verktyg for att stimulera samtal om
vem/vilka som kan komma att bli viktiga vid livets slutskede, se vidare beskrivning under
avsnitt 6.5.

\\

Figur 3. Exempel pa natverkskartan EcoMap.

6.4.2 DoOBra-kortleken

DoBra-kortleken &r en anpassad och dversatt version av de amerikanska GoWish-korten, som
utvecklades av Elizabeth Menkin, specialistlakare i palliativ vard, tillsammans med
organisationen Coda Alliance (Menkin, 2007). GoWish-korten togs fram for att pa ett enkelt
och tillgangligt satt stodja samtal om vad som kan vara viktigt i livets slutskede
(www.gowish.org). Den innehaller pastaenden baserade pa en studie om faktorer som svart
sjuka patienter, narstaende och vardpersonal ansag vara viktiga i livets slutskede (Steinhauser
et al., 2000). GoWish-korten har dversatts till minst atta olika sprak, till exempel franska,
hebreiska och vietnamesiska (www.gowish.org), men férutom ett konferens-abstrakt om den
japansk-sprakiga versionen (Kuramoto et al., 2015) saknas publicerade forskningsstudier om
dessa Oversatta versioner. Den engelsk-sprakiga versionen har anvéants i studier bland
allmanheten (Banner et al., 2019; Lee, Hinderer, & Alexander, 2018), med svart sjuka
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patienter (Delgado-Guay et al., 2016; Lankarani-Fard et al., 2010; Litzelman et al., 2017), i
undervisningssyfte med l&karstudenter (Osman, El Jurdi, Sabra, & Arawi, 2018) och med
ursprungsfolk i Australien (Thompson, Lyford, Papertalk, & Holloway, 2019). GoWish-
korten har ocksa legat till grund for utvecklingen av andra kortlekar, till exempel den
kinesiska Heart to heart game (Li, Pei, Chen, & Zhang, 2020) och de australiensiska What
matters most-korten (https://dyingtotalk.org.au/).

Den svenska DoBra-kortleken 6versattes och anpassades till svenska forhallanden av Carol
Tishelman och Olav Lindqyvist tillsammans med projektgruppen for SweACP. Nér en
preliminar 6versattning var klar och justerad utifran flertalet diskussioner inom
projektgruppen, konsulterades dven andra grupper for att ge synpunkter pa kortlekens
innehall och utformning.

Elva kvinnor och fem mén som representerade olika grupper i samhallet deltog vid fyra
fokusgruppsdiskussioner modererade av Carol och Olav. Den forsta diskussionen holls med
fyra kvinnor fran samma pensionarsférening, den andra med fyra man fran en kristen
forsamling, den tredje med narstaende till personer med demens och den fjarde med
representanter fran olika patientforeningar for personer med cancersjukdomar.
Diskussionsgrupperna inleddes med en allméan 6ppen diskussion om vad som skulle vara
viktigt for deltagarna vid framtida vard i livets slut, varpa de fick varsin DéBra-kortlek att
titta igenom, bestamma sina individuella prioriteringar med och ge synpunkter pa. Vid den
tredje nationella konferensen i palliativ vard 2014 konsulterade Carol och Olav aven 20
frivilliga professionella som deltog vid konferensen. De fick lamna skriftliga synpunkter efter
att skriftligen ha listat och prioriterat D6Bra-kortlekens pastdenden utifran sina egna
preferenser.

| samrad med en tidigare interkulturell strateg samt en person som arbetade vid ett
mangkulturellt centrum, formulerades en ambition om att det skulle finnas en enda svensk
version som skulle vara relevant for alla som bor i landet. Detta till skillnad fran USA dér det
finns anpassade/Oversatta versioner for personer med olika sprak eller kulturella ursprung.
Dérav konsulterades aven strategiska nyckelpersoner samt ett interreligist rad bestaende av
representanter for olika religioner i en kommun dar majoriteten av befolkningen bestar av
manniskor med olika kulturella bakgrunder. Da ingen representant for islam fanns med vid
motet med det interreligiosa radet, konsulterades en imam vid ett senare tillfalle. Efter dessa
konsultationer tillkom tva kortpastaenden och nagra ytterligare pastaenden omformulerades,
se bilaga 1.

| dversattnings- och anpassningsprocessen var malet att halla den svenska versionen sa nara
den amerikanska versionen som mojligt, for att mojliggora jamforelser med andra studier.
Samtidigt gjordes nodvandiga kulturella och sprakliga anpassningar for att battre passa den
svenska kontexten, till exempel breddades den engelska termen family till mina narmaste i
DoBra-kortleken, se bilaga 1 for att se alla sprakliga och kulturella anpassningar av
kortpastaenden.
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Den slutgiltiga versionen av DéBra-kortleken kom att innehalla 37 pastdenden om sadant
som kan vara viktigt vid livets slutskede, samt valfria alternativ for anvandaren att tillagga
personliga preferenser som inte tackts in av pastdendena. Tidigare forskning samt utvecklarna
av GoWish har foreslagit att anvandare av korten forst gar igenom alla pastaenden och
sorterar dem i tre hdgar; en hog for sadant som ar mycket viktigt, en hég for pastdenden som
ar ganska viktiga och en hog for sadant som ar mindre viktigt. Darefter valjs de tio allra
viktigaste pastaendena fran den mycket viktiga-hogen och rangordnas fran 1-10 dér 1 &r det
allra viktigaste (Lankarani-Fard et al., 2010; Litzelman et al., 2017; Menkin, 2007). Detta &r
aven det tillvagagangssatt som har anvants vid intervjuer i detta projekt, se vidare beskrivning
av intervjuerna i nasta avsnitt.

Genom anvandningen av D6Bra-kortleken inom SweACP, samt presentationer fran
forskningsprogrammet D6Bra i olika sammanhang, kom det att uppsta en efterfragan pa
kortleken fran allmanheten saval som fran personal inom halso- och sjukvard, omsorg och
socialt arbete. Det beslutades darfor att gora kortleken allmant tillganglig. Infor detta
designades “forsknings-kortleken”, som anvénts inom SweACP och sedermera andra
forskningsprojekt inom D6Bra, om. Kortlekens férandrades i utformning och for att
underlatta anvandning, utan att kortpastaendena forandrades (Se Illustration 1). Av
tryckningstekniska skal minskades antalet kort med Valfritt alternativ fran tre till tva, men
dessa kort kan anvandas ett obegransat antal ganger. Den nya versionen av D6Bra-kortleken
blev i mitten av mars 2018 tillganglig for kop av allménheten genom ett samarbete med
Volante bokforlag och séljs sedan dess via bokhandlar, bade online och fysiska sadana. |
februari 2021 hade kortleken sélts i 2090 exemplar. Varken forskningsprogrammet D6Bra
eller individuella forskare har ndgon ekonomisk vinning av denna forsaljning. D6Bra
delfinansierade daremot tryckningen av forsta upplagan for att minska priset for kbparna.
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Ilustration 1. Foton av de olika versionerna av DéBra-kortleken. Overst till vanster den forsta
prototypen, nederst till vinster “’forskningskortleken” och till hoger den senaste versionen som finns
till allmén forséljning. Foto: Olav Lindgvist och Jezzica Sunmo.

6.5 INTERVJUDATABAS FOR DELSTUDIE I-lI

Natverkskartan EcoMap och D6Bra-kortleken var viktiga komponenter i intervjuerna som
utgor databas for delstudier I-111, varfor datainsamlingen till denna databas beskrivs har,
medan datainsamlingen for delstudie IV beskrivs i nasta kapitel, enligt kronologin i projektet.

6.5.1 Rekrytering av deltagare

Databasen bestar av intervjuer vid tva tillfallen (T1 och T2) med mestadels &éldre personer
som oss veterligen inte var i livets slutskede vid intervjutillfallet. Dessa personer rekryterades
genom organisationerna i projektgruppen SweACP, framst genom en annons i
Demensforbundets medlemstidning (se bilaga 2) samt genom lokala méten for PRO-
foreningar. Vid méten i olika delar av landet har information om studien férmedlats antingen
genom mig, den kvinna som representerade PRO i projektgruppen, eller ordférande for
respektive PRO-forening. Darefter har intresserade personer kontaktat forskargruppen for att
anmala intresse for deltagande. Deltagare har saledes inte tillfragats direkt, utan sjalva gjort
ett aktivt, frivilligt val genom att ta kontakt. Ett mindre antal deltagare tillkom ocksa genom
nyhetsbrev eller direktkontakt med 6vriga organisationer inom projektgruppen. Nastan en
femtedel av deltagarna rekryterades genom ett slags spontant snébollsurval, da personer
horde talas om studien genom bekanta som redan hade deltagit och kontaktade
forskargruppen for att anméla intresse.
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Tack vare organisationernas rikstackande natur kom deltagare fran hela landet att inkluderas.
Vi strévade initialt efter att framst rekrytera aldre personer som bodde i eget boende och inte
var i livets slutskede, for att prova SweACP-interventionen i ett proaktivt skede, innan doden
var nara forestaende. Vi hade dock inga inklusions- eller exklusionskriterier, annat &n att
deltagarna behévde kunna kommunicera pa svenska sa pass att de kunde genomfora delen
med DOBra-kortleken vars pastaenden ar pa svenska. Med tanke pa den breda
rekryteringsstrategin vi anvande, samt det spontana snobollsurval som kom till stand, kom
aven ett fatal yngre personer och nagra boende pa trygghets/aldreboende att inga i studierna.

6.5.2 Forstaintervjun (T1)

Mellan maj 2015 och januari 2017 intervjuades 66 personer vid 61 intervjuer (fem intervjuer
genomfordes med gifta/sammanboende par dar bada aktivt deltog i intervjun). Under en av
intervjuerna uppdagades det att deltagaren hade sa pass nedsatt kognitiv formaga att det inte
kunde sakerstallas att hens samtycke motte kraven for att vara informerat, varpa intervjun
slutférdes men data exkluderades fran analys. Saledes bestod data fran forsta
intervjutillfallena (T1) av 60 intervjuer med 65 deltagare, varav jag sjalv har genomfort 45 av
dem medan 15 genomfoérdes av forskningsassistent Therese Johansson under min
foraldraledighet. Intervjuerna genomfoérdes vid en av deltagaren vald plats, ofta deras hem
men &ven universitetslokaler, caféer eller andra mer allménna platser. Deltagarna
uppmanades att ta med en narstaende till intervjun om de sa ville. Detta ledde till att forutom
de fem intervjuer som genomfordes med par, deltog narstaende (fru/dotter) som ahorare vid
ytterligare tva intervjuer.

Vid T1 tillfragades deltagarna initialt i en mer samtalsbaserad del av intervjun om vem och
vad de trodde skulle komma att vara viktigt for dem vid livets slutskede, med foljdfragor
utifran deras berattelser (se bilaga 3). Darefter anvandes verktygen EcoMap och sedan
DoBra-kortleken for att fortsétta reflektera éver och samtala om vem (EcoMap) och vad
(DoBra-kortleken) som skulle vara viktigt i livets slutskede. Natverkskartan samt deltagarens
rangordning av de tio viktigaste pastaendena i D6Bra-kortleken dokumenterades med hjélp
av digitala foton, som aven delades med deltagaren om hen sa ville. Deltagaren fick dven
behalla natverkskartan och ett exemplar av DoBra-kortleken efter intervjun. Avslutningsvis
tillfragades deltagarna ocksa om hur de hade upplevt intervjusamtalet i stort, att samtala om
varderingar och prioriteringar infor livets slutskede, samt anvandandet av de tva verktygen.
De ombads aven fylla i ett formular med demografiska fragor, se bilaga 4.

6.5.3 Uppfoéljande intervjun (T2)

Fem-tolv manader senare tillfragades alla deltagare som hade samtyckt till det vid T1 (vilket
var alla 65) om de ville delta vid en uppféljande intervju. Mellan februari 2016 och januari
2018 genomfdérdes 54 intervjuer med 59 deltagare. Fyra som deltog vid forsta tillfallet hade
avhéjt medverkan, en inbokad intervju stélldes in av deltagaren upprepade ganger samt
ytterligare en intervju genomfordes inte av andra skél. De uppféljande intervjuerna vid T2
foljde i stort sett samma ménster som forsta (se bilaga 5). Skillnaden lag i att fragor stélldes
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vid T2 om hur deltagarna hade reflekterat och agerat kring att forbereda infor livets slutskede
sedan den forsta intervjun. Till exempel, om de hade samtalat med andra om vérderingar och
prioriteringar infor livets slut och om de hade anvant natverkskartan eller D6Bra-kortleken
sedan forsta intervjun. Jag genomforde 17 av dessa uppféljande intervjuer, medan Therese
Johansson genomférde 37 av dem.

Vid bade T1 och T2 ljudinspelades intervjuerna med deltagarnas godkannande och
transkriberades professionellt av en och samma person. Respektive intervjuare gick sedan
igenom transkripten och korrigerade eventuella fel. Faltanteckningar skrevs bade under
intervjun for att dokumentera sadant som inte togs upp av ljudinspelningen, till exempel
miljoaspekter vid intervjun, deltagares reaktioner eller gester. Anteckningar skrevs ocksa som
kortare reflektioner av respektive intervjuare efter intervjuerna.
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7 ETISKA OVERVAGANDEN

Forskningen i detta projekt har godkénts av Regionala etikprovningsndmnden i Stockholm
(diarienummer 2015/106-31/5), samt Etikprévningsmyndigheten (diarienummer 2019-
06087). I alla delar av projektet, fran rekrytering av deltagare till presentation och spridning
av resultat, har forskningsprinciperna som anges Helsingforsdeklarationen och dess
revideringar beaktats (World Medical Association, 2013).

Data i detta projekt kommer fran intervjuer dar vi pa olika satt har samtalat om doende, dod
och kommande vard i livets slutskede, vilka & @mnen som kan kénnas svara och ovana att
samtala om. For att inte riskera att upplevas patrangande for personer som av nagon
anledning inte ville prata om dessa &mnen, valde vi att utdva en forsiktighetsprincip i
rekryteringen av potentiella deltagare. Detta genom att pa olika satt, framst via annons i
medlemstidning eller presentationer, sprida generell information om studien och sedan lata
intresserade personer aktivt valja att kontakta oss for att anmala intresse for deltagande.

Det ar viktigt att potentiella forskningsdeltagare far forstaelig och tydlig information om vad
deltagande i studien skulle innebéra for dem. For att vara sékra pa att uppfylla detta har alla
deltagare dels muntligen informerats om innebdrden av deltagande i studierna, dels fatt ta del
av skriftlig information i samband med att de undertecknat ett informerat samtycke fore
intervjuerna.

Trots dessa forsiktighets- och informationsatgarder fanns det risk att intervjuerna skulle
kunna rora upp svara kanslor for deltagarna, sarskilt intervjuerna till databasen for delstudie 1-
I11 dar deltagarnas sociala natverk och personliga varderingar infor deras sista tid i livet
diskuterades. Vi som intervjuare har darfor forsokt vara uppmarksamma pa kanslomassiga
reaktioner hos deltagarna och lyhérda for andra tecken pa att deltagaren inte var bekvam med
att fortsatta samtalet. Om sadana tecken uppstod sa var intervjuaren noggrann med att
upprepa att deltagaren narsomhelst kunde avbryta sitt deltagande, information som deltagaren
ocksa hade fatt innan intervjun paborjades. Trots att nagra deltagare har blivit ledsna under
samtalets gang och vid enstaka tillfallen har intervjuerna pausats, sa var det ingen deltagare
som ville avbryta sin medverkan. Kanslomassiga reaktioner kan forstas uppkomma aven efter
ett samtal. Deltagarna fick darfor kontaktuppgifter och information om att de kunde hora av
sig till respektive intervjuare, eller till ansvarig for projektet, om de behdvde stdd i efterhand.
Ingen deltagare horde av sig med dnskemal om stod. Daremot horde en deltagare av sig for
att meddela att hen kort efter intervjun hade blivit diagnosticerad med en allvarlig
cancersjukdom. Hen ville framf6ra att hen hade haft god hjéalp av intervjusamtalet och ville
aven forsékra sig om att diagnosticeringen inte skulle innebéra att hen blev utesluten ur
studien, da hen sag fram emot att prata mer om dessa fragor vid den uppféljande intervjun.

Alla deltagare vid intervjuerna som ligger till grund for delstudie I-111 fick behalla en D6Bra-
kortlek efter intervjun, men dar utver erholl deltagarna ingen annan kompensation for sitt
deltagande. Det kan dock ha funnits annan slags nytta med deltagande. | den forsta
etikansokan for detta projekt forde vi fram idéer, baserade framst pa erfarenheter fran de
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initiala faserna i projektet, att deltagarna kunde uppleva det som positivt att fa en plattform
for att diskutera de fragor som togs upp i intervjuerna — nagot som sedermera ocksa manga
deltagare har fort fram vid intervjuerna.

En annan viktig forskningsetisk aspekt ar konfidentialitet. Det vill s&ga, att inga enskilda
deltagare ska kunna kannas igen av andra vid presentation av resultat samt att personliga
uppgifter hanteras sa att inga obehoriga kan fa atkomst till dem. Personuppgifter har
separerats fran intervjudata genom att varje deltagare har tilldelats en kod samt att kodlista
darefter har forvarats separat fran personuppgifterna och intervjudata. All data forvaras
oatkomligt for obehdriga. Vid resultatredovisning har pseudonymer eller koder anvants for att
beteckna deltagare och personliga detaljer som skulle kunna gora en person identifierbar for
andra utelamnats, exempelvis vid anvandning av citat. For delstudie IV &r det oundvikligen sa
att deltagare mojligen kan identifiera andra deltagare i resultatredovisningen i exempelvis
figurerna, eftersom de sjalva har rekryterat dem till studien, men i évrigt har deltagarnas
anonymitet uppratthallits i storsta mojliga man i resultatredovisningen.
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8 DELSTUDIERNA

| detta avsnitt presenterar jag en kort bakgrund med syfte samt analys och resultat fran
respektive delstudie separat. For att folja kronologin i projektet och underlatta lasningen
redovisar jag dven datainsamlingen for delstudie 1V har.

Tabell 1. Oversikt éver delstudier

Del-  Syfte Design Data Analys
studie Tidsperiod for
datainsamling
| Att beskriva och reflektera Process- Forstagangsintervjuer Kvalitativ
over erfarenheter av att beskrivning med 65 personer utvérdering
anvanda deltagande Fallltantecknlngar
] ) Métesanteckningar
aktionsforskningsmetoder for
utveckling och initial )
o Maj 2015 — Jan 2017
anvandning av en
samtalshaserad ansats till
forhandsplanering av vard
1 Att utforska pa vilka satt Kvalitativ Forstagangsintervjuer Tolkande
aldre personer resonerar om  intervjustudie m"ed 65 personer beskrivning
sina varderingar och Faltanteckningar
prioriteringar infor framtida
vérd i livets slutskede Maj 2015 — Jan 2017
i Att utforska om och hur dldre  Longitudinell Forstagangs- och Beskrivande
personers rangordningar v~ blandad metod  UPPfoljande intervjuer statistik _
och resonemang om med 52 personer Icke-parametriska
statistiska
varderingar och prioriteringar analysmetoder
kring framtida vard i livets Maj 2015 - Jan 2018 Longltu_dmell
slutskede férandras 6ver tid kvalitativ analys
v Att utforska hur D6Bra- Ripple Effects  Intervjuer med 20 Riktad

kortleken har spridits och
anvénts utan forskargruppens
inblandning, for att forsta
dess samhélleliga
genomslagskraft

Mapping

personer med
vetskap/erfarenhet av
DoBra-kortleken

Mars 2020 — Nov 2020

innehallsanalys
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8.1 DELSTUDIE |

Jag vill har fortydliga min roll i denna delstudie, eftersom jag inte ar forstaforfattare till den.
Jag har heller inte varit med fran start, varken i arbetet med denna delstudie eller utvecklingen
av SweACP-interventionen, en process som beskrivs i delstudien. Denna delstudie var initialt
inte tankt att ingd i min avhandling, darfér kom jag in i arbetet med den nar analysen redan
var paborjad. Min roll blev har att arbeta framst med analysen av textbaserade data fran
intervjuerna, samt att tillsammans med handledarna skriva resultatdelen fran den delen av
analysen.

8.1.1 Bakgrund

Jag har tidigare beskrivit franvaron av systematiskt praktiserad ACP i Sverige som Iag till
grund for initierandet av projektet SweACP. Var approach till ACP skiljer sig pa flera
punkter frdn mycket av den sortens ACP som beskrivs i den internationella forskningen.
Detta for att var ansats till ACP ar baserad utanfor hélso- och sjukvarden och riktar sig till
personer som inte har en livshotande sjukdom. Men é&ven for att den fokuserar pa tidiga
samtal och reflektion snarare an dokumentation av preferenser, samt for att den genomfors i
ett land utan lagligt stod for forhandsdirektiv for vard eller stallforetradande beslutsfattare. |
denna studie ville vi beskriva och reflektera 6ver vara erfarenheter av att anvanda ansatser
fran deltagande aktionsforskning for utveckling och initial anvandning av en samtalshaserad
ansats till forhandsplanering av vard.

8.1.2 Analys

Utover beskrivning och reflektioner kring utvecklingen av SweACP, baserades den
kvalitativa analysen i denna delstudie pa data fran intervjuerna vid T1 med 65 personer,
faltanteckningar och mdétesanteckningar.

Vi analyserade data fran anvandandet av verktygen. Vi sammanstallde alla deltagares data
fran natverkskartorna i en digital matris, dar vi kategoriserade de olika relationerna som
deltagarna hade dokumenterat, till exempel barn, partner, vanner. Vi dokumenterade dven
vilken styrka relationerna hade tillskrivits. Denna data sammanstalldes pa gruppniva.

Deltagarnas rangordningar av D6Bra-kortlekens pastaenden sammanstélldes genom att det
kortpastaende som hade rankats som hogsta prioritet fick 10 poéng, nastkommande
kortpastaende fick 9 podng och sa vidare enligt ssmma monster tills det tionde kortet fick 1
podng. | de fall som en deltagare hade rankat fler &n tio kortpastaenden fick endast de tio
framsta poang. Varje deltagares data fran rangordningarna fordes in i ett Excel-ark for att
sedan kunna sammanstéllas pa gruppniva.

Jag anvande mig av Nvivo 11 for att sortera och kategorisera textdata. Intervjutranskript
sorterades grovt i ett forsta steg utifran de olika delarna i intervjun; det 6ppna samtalet om
vem och vad som ar viktigt, samtal kring natverkskartan, samtal i samband med anvéndandet
av DoBra-kortleken, samt den utvarderande avslutande delen av intervjun. FOr denna
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delstudie fokuserade jag pa data kring deltagarnas upplevelse av anvandandet av de tva
verktygen samt samtalet i stort och stodde vara analytiska podnger med citat fran deltagarna.

8.1.3 Resultat

Delar av den processbeskrivning som utgor resultat i denna delstudie har redan redovisats i
tidigare avsnitt (se 6.4) och kommer inte att upprepas hér.

| var resultatpresentation valde vi att fokusera pa den individuella variationen och bredden i
erfarenheter, i linje med utgangspunkterna for SweACP-interventionen, det vill sdga att
mojliggora individuell reflektion och samtal. Jag kommer hér att presentera resultatet relaterat
till data och erfarenheter fran anvandningen av de tva verktygen.

8.1.3.1 Natverkskartan EcoMap

Vi fann att deltagarna anvande och fyllde i natverkskartan pa vitt skilda sétt. De flesta
deltagare utgick fran sina sociala natverk med personer och grupper som de sag ut vid
intervjutillfallet, men det férekom &ven att avlidna personer eller hypotetiska framtida
kontakter togs med pa kartorna. | Figur 4 presenteras ett urval av kategorierna av viktiga
kontakter, dar n star for antalet deltagare som dokumenterade dessa kategorier. Antalet
kontakter som dokumenterades per deltagare varierade fran 1-31, med ett medianvérde av 10
kontakter. Som synes i Figur 4, var de vanligaste kontakterna som dokumenterades barn,
syskon, vanner och partners. Olika sorts grupper dokumenterades, bade formella sasom till
exempel de organisationer deltagarna hade rekryterats igenom, men éven informella grupper
sasom arbetskollegor eller bokklubbar. Formella vardgivare togs med pa natverkskartorna av
14 deltagare. De dokumenterades ibland i form av sina fornamn vilket kan indikera nagon
sorts relation, eller andra ganger mer allmant utifran sin profession och darmed med storre
fokus pa funktion.
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framtida kontakter
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Figur 4. Exempel pa viktiga kontakter som deltagarna dokumenterade i natverkskartorna (n = 65)

Deltagarnas upplevelser av att anvénda natverkskartan var séllan uttryckligen negativa, men
inte heller ofta var ndgon sarskilt entusiastisk over den heller. Det verkade svart for de flesta
deltagare att forestélla sig hur deras framtida sociala natverk skulle kunna se ut. En del
deltagare verkade inte heller helt bekvdma med att beskriva hur deras nuvarande sociala
natverk sag ut, sarskilt om natverken var begransade i omfang. Generellt sett verkade det vara
svarare och mindre angeléget for deltagarna att prata om vem som skulle vara viktig i livets
slutskede, an vad som skulle vara viktigt.

8.1.3.2 DobBra-kortleken

Vi fann stor variation aven i hur deltagarna rangordnade DoBra-kortlekens pastaenden och
formuleringar av valfria alternativ. Av de totalt 37 kortpastaendena fanns 36 med pa
atminstone en deltagares tio-i-topp-rangordning. Det enda kortet som ingen deltagare rankade
var "Att ha kontakt med en foretradare for min religion”. Vi fann stor variation i vilket kort
som rangordnades allra hogst, dar 19 kortpastaenden forekom som atminstone en deltagares
allra hdgsta prioritet, se Tabell 2. I tabellen presenteras variationen av deltagarnas
rangordningar i tre kolumner. Den forsta kolumnen anger hur manga ganger ett kortpastaende
rangordnades bland tio-i-topp och &r den som tabellen &r sorterad efter. Den andra anger hur
manga ganger ett kortpastaende rankades som allra hogsta prioritet och den tredje kolumnen
anger kortpastaendets sammanlagda poang enligt berakningen som anges i analysavsnittet.
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Tabell 2. Sammanstéllning av deltagarnas rangordningar av kortpastaenden (n = 63).

Kortpastdenden n(1-10) n priol Poang*
Att ha mina narmaste kring mig 42 13 288
Att vara fri fran smarta 41 9 288
Att inte ha svart att andas 39 5 250
Att inte kdnna oro och angest 32 2 188
Att behalla min vardighet 32 1 181
Att vardas av personal som jag trivs med 27 1 131
Att ha ndgon som vet om mina varderingar och prioriteringar, och kan féra min talan 27 0 125
Valfritt alternativ 25 8 170
Att inte d6 ensam 25 3 155
Att bli behandlad pa det sétt jag onskar 25 0 116
Att kdnna méansklig beréring 24 1 121
Att vara klar och redig 23 1 156
Att fa vara ren och snygg 22 0 95
Att inte vara en borda for mina néra 21 4 141
Att ha nagon som lyssnar pa mig 21 0 113
Att inte bli kopplad till medicinska apparater 20 2 104
Att ta avsked av personer som ar viktiga for mig 20 0 81
Att behalla min humor 18 0 85
Att ha fortroende for min lakare 18 1 73
Att kunna prata om sant som goér mig orolig eller radd 16 0 58
Att det finns ndgon som talar mitt sprak 12 3 72
Att jag fatt leva mitt liv fullt ut 10 4 65
Att mina narmaste ar forberedda pa min dod 10 1 51
Att undvika konflikter genom att se till att mina ndrmaste vet vad jag vill 10 0 46
Att ha ordning p& min ekonomi 9 0 43
Att min begravning &r planerad 9 0 28
Att kunna hjélpa andra 9 0 22
Att d6 hemma 7 1 39
Att omges av goda vanner 7 0 25
Att ha en lakare som k&nner mig val 6 1 24
Att finna frid med min Gud 5 1 34
Att reda ut oavslutade saker med andra 4 0 18
Att kunna be 3 1 26
Att veta hur min kropp kommer att omhéndertas efter déden 2 0 10
Att kunna samtala om vad d6den innebér 1 0 7
Att minnas det jag gjort/astadkommit i livet 1 0 3
Att veta hur jag kommer att forandras kroppsligt 1 0 1
Att ha kontakt med en foéretrédare for min religion 0 0 0

*Det hogst rankade kortet fick 10 podng, nést hogsta fick 9 poang osv. Det tionde kortet fick 1 poang

De valfria alternativen (se Tabell 3) anvéandes av 22 deltagare som formulerade 25 valfria
alternativ (tre deltagare formulerade tva valfria alternativ var). Atta valfria alternativ
rangordnades som hdgsta prioritet medan resterande kom pa plats 2-10. Olika uttryckliga
formuleringar kring dodshjalp namndes i atta valfria alternativ (markerade med * i tabellen)
medan tre ytterligare innehdll mer indirekta formuleringar med 6nskemal om att avsluta
medicinsk behandling eller att fa sluta &ta i livets slutskede (markerade med ~ i tabellen).
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Tabell 3. Oversikt av deltagarnas valfria alternativ och rangordning (n=64).

Rank  Formulering av valfritt alternativ

Att fa bestdmma sjalv nar jag ska do*

Att det finns utrymme for min andlighet

Att ha min nalle med mig

Att ha ratt till aktiv dodshjalp*

Att sjalv kunna bestdamma att avsluta mitt liv*

Att ha rétt att avsluta mitt liv*

Att kunna ge karlek till den jag méter, &nda till slutet

Att ha mojlighet till avlastningsboende

Ha blommor kring mig

Att ha rétt att sjalv avsluta mitt liv*

Att inte fa nagra livsuppehallande insatser »

Att HA frid med min Gud

Att formedla mod och tillforsikt

Att ha rétt till aktiv dédshjalp*

Att f& ata det man tycker om

Att inte bli dement

Att inte bli kopplad till medicinska apparater nar en inte har nagot vardigt liv »
Att vara en diskussionspartner i varden anda fram till slutet
Att nagon tar ansvar for ekonomi

Att ha mojlighet att fa komma utomhus

Att jag far kraft att fysiskt och psykiskt vara ett stod fér min fru
10 Att fa hjalp att avsluta mitt liv nar jag vill det*

10 Att kunna avsluta mitt liv nér jag vill*

10 Att veta att nagon tar hand om mina anhdriga

10 Att fa sluta ata nar jag marker att slutet nalkas *

O N~NOUITOPRRPEANNMNMNNNMNNRERPRPRPRPRPRPRERRE

*Formulering om dodshjalp
AFormulering om avslut av behandling eller matintag

Aven deltagarnas upplevelser av att anvanda kortleken var varierade, men fa hade negativa
kommentarer eller ifragasattande av kortleken som helhet. Daremot férekom ifragasattanden
av enskilda kortpastaenden i form av till exempel dess avsikt eller relevans. Deltagarna kunde
ocksa uppge att det var svart att forestalla sig vad som skulle vara viktigt i framtiden, eller att
rangordna endast tio kort nar alla pastaenden kéandes viktiga. En del deltagare sokte en
l6sning pa detta genom att gruppera ihop pastdenden som hade liknande innebdrd och vilja
att rangordna det kortet som hade den mest allmangiltiga formuleringen. Manga deltagare
ansag att korten var till hjalp for att reflektera och samtala om vad som skulle vara viktigt for
dem i livets slutskede. Nagra deltagare med nedsatt kognitiv funktion hade svart for att i sista
skedet rangordna korten fran 1-10, men pastaendena fungerade anda for att stimulera samtal
aven med dessa personer.

8.2 DELSTUDIE II

8.2.1 Bakgrund

Utifran delstudie I, dar vi larde oss mycket om den individuella variationen i bade
anvandningen av natverkskartan och DoBra-kortleken, ville vi forstd mer om hur de aldre
personerna resonerade kring sina varderingar och prioriteringar. Trots mycket internationell
forskning om ACP, finns det fa studier om sjalva innehallet i ACP-samtal och hur
varderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede diskuteras (Hirakawa,
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Chiang, Hilawe, & Aoyama, 2017; Robinson, Hart, & Sanders, 2018). Denna studie hade
darfor som syfte att utforska pa vilka satt dldre personer resonerar om sina varderingar och
prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede.

8.2.2 Analys

Databasen bestod av 60 intervjuer med 65 personer, fran vilket jag gjorde ett stegvis urval av
intervjuer for att ha en hanterbar dataméngd, jfr Flick (2014). Detta urval baserade jag efter
diskussion i handledargruppen pa foljande kriterier: forst valdes atta intervjuer ut baserat pa
avvikande resonemang, erfarenheter eller asikter. Dessa kompletterades med fyra intervjuer i
syfte att bredda variationen gallande demografiska faktorer sasom alder, kon, bostadsort,
civilstand samt deltagarnas sjalvskattade halsotillstand. Efter att jag gjort en inledande analys
av dessa tolv intervjuer adderade jag ytterligare sex intervjuer. Detta baserat pa att de innehéll
rika beskrivningar av resonemang och erfarenheter som sags som mer typiska for hela
databasen och darfor ansags kunde ge fordjupad forstaelse utifran studiens syfte, jfr Malterud,
Siersma och Guassora (2016).

I analysen var jag pa en dvergripande niva influerad av tolkande beskrivning??, en ansats som
har utvecklats for att erbjuda omvardnadsforskare och forskare inom andra tillampade
halsovetenskaper ett angreppssatt till forskning som béttre stdmmer 6verens med
omvardnadens och andra tillampade halsovetenskapers epistemologiska grundantaganden.
Tolkande beskrivning &r ingen kokboks-metod, men en ansats som tillater forskaren att
engagera sig med data pa ett sadant satt att en tolkning utéver det synbart sjalvklara kan goras
(Thorne, 2016).

Analysen for denna studie kom att innefatta manga atervandsgrander, da jag forst forsokte
hitta gemensamma ndmnare i data som skulle visa sig praglas av stor variation mellan
individer. Nar jag forsokte hitta liknande monster i data blev konsekvensen att de
gemensamma temana inte representerade alla de variationer som fanns i materialet. Dérav
kom vi att fokusera pa skillnader i rangordningar av DéBra-kortpastaendena och
kategoriserade kortpastaendena enligt Osman och kollegors (2018) fyra dimensioner av
GoWish-kort: fysiska, praktiska, existentiella och sociala pastaenden. Detta gav oss
ytterligare insikter till hur pass individuella resonemangen kring deltagarnas val var, da vi
utforskade olika individers resonemang kring samma kortpastaende. Det gav 0ss ocksa
insikter i att Osman och kollegors (2018) kategoriseringar av kortpastaenden inte alltid
stdmde Gverens med hur deltagarna i denna studie resonerade kring sina kortval, vilket
beskrivs vidare i resultatet.

For att undersoka om vara analytiska poanger stamde &ven utanfor vart initiala urval av
intervjuer, valde vi nu att fokusera pa elva deltagare som hade formulerat valfria alternativ
som pa olika satt beskrev énskemal relaterade till dodshjélp. Detta for att utforska likheter
och skillnader i dessa deltagares resonemang. Med tanke pa éverlappning mellan de olika
urvalen var det till slut 22 intervjuer med 26 deltagare som kom att analyseras. | ett slutligt

11 Engelska: Interpretive Description
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steg i analysen gjordes ocksa en dversyn av data fran alla 65 deltagare for att kontrollera att
det inte fanns nagra motsagelser eller tillkom annat som vasentligen skulle dndra vara
slutsatser.

8.2.3 Resultat

Vi fann att deltagarna resonerade kring sina varderingar och prioriteringar infor framtida vard
i livets slutskede med en hog grad av individuell variation. Nagra fa mer generella drag i
resonemangen aterfanns ocksa. Dessa generella drag forekom ofta i den inledande delen av
intervjun med 6ppna fragor och inkluderade att vilja vara sjalvstandig sa lange som majligt,
men att samtidigt forstalla sig en framtid dar en kommer att behdva alltmer stod av andra.
Deltagarna beskrev att de inte ville vara en borda for andra och att de hoppades ha mojlighet
att sjalva styra over sin livssituation i s stor utstrackning som majligt.

Nér deltagarna anvande DoBra-kortleken blev resonemangen tydligt mer varierade och
individuella. Kortleken verkade stimulera deltagarna till att mala upp mojliga framtida
scenarion som de sedan problematiserade ur olika perspektiv. For att kunna visa hur pass
individuella deltagarnas resonemang var, valde vi att presentera resultatet utifran fyra
deltagare, Louise, Marie, Peter och Thomas (fingerade namn), som hade den gemensamma
namnaren att de alla formulerat ett valfritt alternativ om dddshjalp — men vi fann att de
resonerade om detta valfria alternativ, och aven sina andra kortpastaenden, med véldigt olika
perspektiv. | var resultatredovisning tog vi stod av Osman och kollegors (2018) indelning av
kortpastaendena i fyra olika kategorier. | Figur 5 finns en dversikt over vara fyra
exempeldeltagares rangordnade kortval samt resonemang kring dessa som &r fargkodade
utifran Osman och kollegors (2018) kategorisering av kortpastaendena. Vi fann att
kategoriseringen av kortpastaendena inte alltid stamde dverens med hur deltagarna
resonerade kring varfor kortpastaendet var viktigt, vilket ocksa syns i Figur 5 nar tva
olikfargade trianglar fyller en cell.
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Rank Louise Marie Peter Thomas
1 | Attfinna frid med min Gud Valfritt alternativ Valfritt alternativ Valfritt alternativ
2 Att kunna be Att behéllamin virdighet | Attinte hasvartattandas = Attinte hasvart att andas
Att inte bli kopplad till Att jag fatt leva mitt oo . oo w
3 .. PP ! g Att vara fri fran smarta Att vara fri fran smarta
medicinskaapparater liv fullt ut
4 Att inte vara en bérda for Att vara klar och redig Att behallamin vérdighet Att inte vara en borda for
mina ndra mina nara
5 |varderingor oo priorteringer | Attlunna prata omsnt | - Att det finnsnagon som Att inte dB ensam
- . . o t; I ‘tt rék*
och kan féra min talan som gor mig orolig eller radd alar mitt sp
Att ha nagon som lyssnar pa Att ha mina ndrmaste
6 Att inte ha svart att andas Att kunna hjdlpa andra : i . o X .
mig omkring mig
A " Att ha ordning pa min Att inte kdnna oro eller .
7 Att vara fri fran smarta g.p . Att vara klar och redig
ekonomi angest

8 Att bli behandlad pa det Att kunna prata om sant Att k hisl d

satt jag 6nskar som gér mig orolig ellerridd LLEEIREETE [

Att ha nagon som vet om mina 2

o - L Att vardas av personal som

9 Att fa vara ren och snygg varderingar och prioriteringar i )
och kan féra min talan jag trivs med
10 Valfritt alternativ Att |n.t¢.a bli kopplad till Att ha nagon s.om lyssnar pa
medicinska apparater mig

Kategorisering av pastaenden (Osman et al., 2018)

Fysiskt pastaende

Dimension i resonemang

Fysiskt fokus

Socialt pastaende Socialt fokus

Existentiellt pastaende Existentiellt fokus
Praktiskt pastaende Praktiskt fokus

ﬁ Okategoriserat pastaende — Ej dokumenterat resonemang

* Tillkommet pastaende i svenska versionen av kortleken, darav ej kategoriserat av Osman och kollegor (2018)

Figur 5. Oversikt éver de fyra deltagarnas rangordningar med kategorisering av kortpéstdenden och
dimensioner i resonemang.

Louise valde tva kort som Osman och kollegor kategoriserat som existentiella som sina tva
viktigaste prioriteringar (se Figur 5). Hon resonerade dven med en existentiell vinkling pa
ytterligare tre kortpastaenden som Osman och kollegor har kategoriserat som fysiska. Marie
hade ofta en praktisk vinkling pa sina resonemang, bland annat om tva kortpastaenden som
Osman och kollegor har kategoriserat som existentiella. Peter var dverlag fokuserad pa den
fysiska upplevelsen av ddendet och resonerade med en fysisk aspekt till sju av sina tio
rangordnade kortpastaenden, varav tva av dem var kategoriserade som existentiella av Osman
och kollegor. Thomas var fokuserad pa hur hans familj och vanner skulle uppleva hans
doende och resonerade med ett socialt fokus kring alla sina rangordnade kortpastaenden. Han
hade valt att rangordna sex kortpastaenden som Osman och kollegor kategoriserat som socialt
fokuserade men resonerade dven med ett socialt fokus kring tre pastaenden som enligt Osman
och kollegor var kategoriserade som fysiska (se Figur 5).

Dessa fyra deltagares olika fokus i sina resonemang blev &nnu tydligare nér vi jamforde hur
de resonerade om det enda kort som de alla fyra hade gemensamt; ett valfritt alternativ med
onskemal om dddshjalp. Som visas i Figur 6, resonerade de dven kring det valfria alternativet
med olika fokus; existentiellt, praktiskt, fysiskt respektive socialt.
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. Thomas:
] \“"Med tanke pd sina ndrstaende ...jag vill att de ska slippa |
§e mig som ett lidande paket och ha den hdr frustrationen ‘

| som man kan kénna...”

Marie:
” Ja, jag liksom dr for aktiv
dbédshjdlp. [...] Ndr jag inte
ldngre vet vad jag heter och |\
var jag bor... Och ja, jag N
tycker ju liksom, vada, att nér |
man inte léngre kan skéta ‘

J/

Peter:
“Att do, det oroar mig inte

sina blanketter och allt, d& || mer dn just sjalva
ja...dd har man ju liksom \ dddsprocessen, den
tappat virdigheten som forstarjag kan vara
mdnniska... Nér man har véldigt...angestfylld och
gjort sitt, s avslutar man | smdrtsam och sd, och det

och det dr inte sG mycket mer| vill inte jag vara med om

med det... Ungefdr som .
kopplad till ett varmeverk, \ I(Skram;: tllzt'_'.' kts: e m?..,;t
| jag skulle verkligen inte ha Iggaooc faktis areja
' svart att andas ... det

ndat emot det. ) "
fasar jag for.”

Louise:
“Ja, valfritt alternativ dr att inte mdnniskor ska se det som sjélvmord
utan se att det dr en gammal sak i sagor, i hinduismen och allt méjligt.
Ndr man kdnner att slutet nalkas och kroppen dr fardig, da kan man fa
vissna. Och man ger inte en blomma som hdller pa att vissna vatten...”

Figur 6. De fyra deltagarnas resonemang om sina respektive valfria alternativ kring dodshjalp.

8.3 DELSTUDIE IlI

8.3.1 Bakgrund

Resultaten i den andra delstudien som visade pa stor variation mellan deltagarna i
resonemang kring sina kortval, gjorde oss nyfikna pa om det dven fanns variationer i hur
enskilda deltagare resonerade dver tid. Att forsta hur individers preferenser for framtida vard i
livets slutskede forandras Gver tid ar viktigt eftersom de kan andras pa grund av till exempel
sjukdomstillstand eller andra livshandelser. Tidigare internationell forskning har haft fokus pa
hur svart sjuka patienters preferenser for livsuppehallande medicinska behandlingar forandras
over tid (Choi, Kim, & Kim, 2019; Houben, Spruit, Schols, Wouters, & Janssen, 2017; Tang
etal., 2017; Tang et al., 2016). Det finns endast tva tidigare publicerade studier dér stabilitet i
preferenser har métts vid anvandandet av GoWish-korten. Den ena jamforde stabiliteten i
preferenser dver tid hos personer med och utan kognitiv svikt (Siefman, Brummel-Smith, &
Baker, 2013) och den andra matte preferenser hos personer med avancerad cancer som hade
uppgetts med bara 4-24 timmars mellanrum (Delgado-Guay et al., 2016). Syftet med denna
studie var saledes att utforska om och hur aldre personers rangordningar av och resonemang
om varderingar och prioriteringar kring framtida vard i livets slutskede forandras over tid.

8.3.2 Analys

Vi ville utforska bade om och hur prioriteringar av D6Bra-kortlekens pastaenden, men dven
resonemangen kring dem, forandrades Over tid genom att jamfora individuella deltagares data
fran forsta intervjun (T1) med den uppféljande intervjun (T2). For att gora det anvande jag

42



mig av bade numerisk data som kommit av rangordningarna av kortpastaenden och av
textbaserade data som utgjorde deltagarnas resonemang kring sina val i intervjuerna.

Av de 59 deltagare som deltog vid de uppféljande intervjuerna var det tre deltagare som inte
genomférde rangordningen av D6Bra-kortlekens pastaenden vid ett eller bada
intervjutillfallena och darfor exkluderades fran denna analys. | de fall dar par hade intervjuats
tillsammans slumpades endera parten av paret bort, eftersom det inte kunde sakerstéllas att
data fran paren inte hade influerats av varandra. Denna analys baseras darmed pa data fran 52
deltagare.

For den kvantitativa delen av analysen utforskade vi stabilitet i kortrangordningarna mellan
T1 och T2. Baserat pa erfarenheter fran det momentet vid intervjuerna samt
tillvagagangssattet vid de andra jamforbara studierna (Delgado-Guay et al., 2016; Siefman et
al., 2013), definierade vi stabilitet som att ett kortpastaende rangordnades inom topp-10 vid
bada tillfallena, oavsett prioritet i rangordningen. De valfria alternativen bedomdes
individuellt, nar formuleringarna var liknande vid bada tillfallena ansags de vara stabila men
nar olika formuleringar forekom vid T1 och T2 bedémdes de som forandrade.

Varje deltagares rangordningar fran bada tillfallena studerades och stabiliteten beraknades
som en procentsats genom att dividera antalet kortpastaenden som forekom vid bada
tillfallena med det maximala antalet pastaenden som rangordnades vid nagot av tillfallena. En
deltagare som hade sex kortpastdenden som forekom vid bada rangordningarna, samt hade
rangordnat tio kort vid bade T1 och T2, uppvisade darmed en stabilitet i preferenserna Gver
tid av 60%.

Nér varje deltagares stabilitet i rangordning hade kalkylerats, utforskade vi stabilitet i relation
till deltagarnas demografiska faktorer. Genom diskussion bestamde vi tillsammans att
underska om kon, alder, utbildningsniva hade nagon relation till stabilitet i kortval. Vi
undersokte aven stabilitet i relation till forandring i sjalvskattat halsotillstand, tidsintervall
mellan intervjutillfallena samt niva av anvandning av DéBra-kortleken mellan intervjuerna.
Anvandning av kortleken mellan intervjutillfallena delades in i tre nivaer; ingen anvandning,
anvant den 1-3 ganger, eller anvant kortleken fler an tre ganger. Deltagarna skattade sitt
halsotillstand i en skala av bra/varken bra eller daligt/daligt vid bada intervjuerna (se bilaga
4). Forandring analyserades bade i form av forsamring av halsa samt forandring i vardera
riktningen. Pa grund av det relativt begransade antalet deltagare gjordes analysen med de
icke-parametriska statistiska testerna Mann-Whitney U-test, Kruskal Wallis H-test och
Spearmans korrelationstest.

Eftersom vi ville utforska forandring 6ver tid kom den kvalitativa delen av analysen att
baseras pa Saldafias (2003) metod for longitudinell, kvalitativ analys. Jag gick in i den
kvalitativa analysdelen med idéer om att lag stabilitet i rangordningarna skulle ackompanjeras
av forandringar i resonemangen kring val av kortpastaenden. Dérav borjade jag analysera
data fran fyra av de deltagare som visade den hogsta stabiliteten (80%) i rangordningarna
samt de fyra deltagare som hade den lagsta stabiliteten (20-33%). Jag studerade likheter och
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skillnader i resonemang inom och mellan dessa tva grupper av deltagare med hog/lag
stabilitet i rangordningarna.

Da jag genom analysen av dessa atta deltagares data inte fann skillnader i stabiliteten av
resonemang som kunde relateras till (in)stabiliteten av deras kortrangordningar, visade sig
detta angreppssétt inte vara fruktbart. | samrad med handledarna bestamde jag mig for att
skifta fokus i analysen. Inspirerat av det Sandelowski (2011) kallar ’re-casing ”, bestdmde jag
mig for att inte langre fokusera pa att utforska likheter och skillnader mellan deltagare.
Istallet fokuserade jag analysen pa resonemang kring specifika stabila/férandrade kortval och
vad i resonemangen som kunde forklara om ett kortpastaende rangordnades bland topp-10
vid bada tillfallena eller inte. Med andra ord, istallet for att kategorisera enskilda deltagare
utifran ett stabilt/férandrat resonemang, sa skiftade fokus till att utforska resonemang kring
enskilda stabila/forandrade kortval, oavsett hur stabilt eller forandrat deltagarens resonemang
eller kortrangordning var generellt sett.

Med detta nya fokus atervéande jag till data fran de atta initiala deltagarna, men adderade &ven
ytterligare fyra deltagare med varierande stabilitet i rangordningarna (40—-70%), samt
varierande demografiska egenskaper och rik data i forhallande till resonemang om kortval.

Analysen genomférdes med hjélp av matriser for varje deltagare som innehéll viss
demografisk data, faltanteckningar, kortrangordningarna samt utdrag ur intervjuerna med
resonemang om samma kortpastaende fran vardera intervjutillfalle. Inspirerat av Saldafia
(2003) stallde jag fragor till data, sisom Hur har rangordningen, och resonemang kring
denna, forandrats mellan T1 och T2? och Vad har paverkat férandringar i resonemang?. |
sista steget av analysen gjorde jag en 6versyn av intervjudata fran alla 52 deltagare for att se
att det materialet inte motsade de slutsatser vi hade kommit fram till.

8.3.3 Resultat
I den kvantitativa delen av analysen fann vi att medianvardet for stabilitet i kortrangordning
bland deltagarna i detta urval var 60%, med en spridning mellan 20-80%, se Tabell 4.

Vi fann inga statistiskt signifikanta samband mellan stabilitet i kortrangordningar och
deltagarnas demografiska karaktaristika, sjalvskattat halsotillstand, tidsintervall mellan
intervjuerna eller niva av kortanvandning mellan T1 och T2.
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Tabell 4: Frekvenstabell 6ver deltagarnas stabilitet i kortval (n=52).

Kumulativ
Stabilitet Frekvens = Procent procent
20% 1 1.9 1.9
29% 1 1.9 3.8
30% 1 1.9 5.8
33% 1 1.9 1.7
40% 5 115 19.2
50% 8 13.5 32.7
60% 17 32.7 65.4
70% 10 19.2 84.6
80% 8 15.4 100.0
Total 52 100.0

Vi utforskade &ven om de valfria alternativen forandrades over tid. Vi fann att av de 22
respektive 23 valfria alternativ som formulerades vid T1 respektive T2, var nio av dem lika
eller snarlikt formulerade vid bada tillfallena. En del deltagare formulerade endast ett valfritt
alternativ vid ett av tillfallena, medan fyra deltagare formulerade helt olika valfria alternativ
vid T1 och T2.

Var kvalitativa analys visade att liknande eller forandrat resonemang vid T1 och T2 inte alltid
korresponderade med identiska eller forandrade kortval. Det vill sdga, en deltagare kunde
rangordna samma kortpastaende vid bada tillfallen men resonera om det pa olika sétt vid de
tva tillfallena, eller resonera pa liknande satt vid bada tillfallena men inte rangordna samma
kortpastaende vid bade T1 och T2, se Figur 7 och 8.

Vi fann att nar ett kortpéstaende rangordnades vid bada tillfallena och resonemanget kring det
var liknande, var det ofta kopplat till en stark upplevelse, asikt eller vana hos deltagaren, se
exempel i Figur 7. | enstaka fall forekom det att en deltagare rangordnade ett kortpastaende
vid bada tillfallena, men beskrev andra anledningar till det vid T2, eller lade till nyanser till
sitt resonemang (Figur 7).

Det forekom tillfallen dér deltagare resonerade pa ett liknande sétt vid bada tillfallena, men
rangordnade det korresponderade kortpastaendet vid bara ett av tillfallena. Var analys har da
inte kunnat visa pa nagon orsak till att kortpastaendet inte rangordnades vid ett av tillfallena.
Néar bade resonemang och val av kortpastaende forandrades 6ver tid kunde det bero pa att
deltagarens definition av kortpastaendet hade forandrats ver tid, eller att fragan hade 16sts
mellan T1 och T2, se Figur 8 for exempel.
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T1:Priol T2: Prio 2
“Ja, eftersom jag Gr “Ja, men just det hér, min tro
troende och har pd Gud och just det hdr att ha

praktiserat bénen mdjlighet att ha den
varje dag, kanske inte Att kunna kontakten och samtidigt ocksa
absolut varje dag men be bonen, den dr...kvéllsbénen

i stort sett ndstan

har blivit betydligt viktigare
allteftersom tiden har gatt.”
(P53)

varje dag, och funnit
det vara ett...ett
absolut stéd i livet.”

(P53) T2: Prio7

“Jag tror mycket vi personal
[...] och dom runt omkring

, Att vardas ger mer problem dn det gér
Y Tl:_ AlE . av nytta. [...] Fér att personalen
Lalewlpe ?u'var-rda.s och véinner och anhdriga
ai{p e L e perso nal ocksa kanske, stressar upp
trivas med dom och att som jag miljén s att da blir det
dom ser mig for den jag . . .
N . liksom till ogagn fér den som
ér” (P7) trivs med

da skulle behéva ha det lugnt
runt omkring.” (P7)

Figur 7. Liknande resonemang (samma kul6r pa pratbubbla) och modifierat resonemang (olika kul6r)
om kortpéstaenden som rankades bland de tio hogst prioriterade vid bade T1 och T2.

T1: ej rankat
”Jag vill absolutinte ligga pa
nan san hdr...ja, typ langvard
eller... [...] Och jag vill bo
hemma, ja det vill jag sa lénge
som mdjligt. Hemtjéinst,
bostadsanpassning, och
hjdlpmedel ja det tycker jag.
Och jag vill vara delaktig i
beslutet om néir och var jag
ska flytta, ja det vill jag.” (P10)

T2: prio2
“Jag skulle inte vilja
vardas alls egentligen...
Och att dé hemma. Jag
har ingen lust att dé pa
nat sjukhus alltsa.”
(P10)

T1: prio 10 Att min

”la, innan jag kommit s begravning

langt som hur jag vill . .

begravas, holl jag pa att cLJ . U ej"rankat .
siga, sd hoppas jag att planerad Den ddr...alltsa
man far en vard sa att man e arju”redan
inte ligger och har ont planerad” (P42)
liksom.” (P42)

Figur 8. Liknande resonemang (samma kulor pa pratbubbla) och forandrat resonemang (olika kulor)
om kortpastaenden som inte rankades bland de tio hogst prioriterade vid bade T1 och T2.
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8.4 DELSTUDIE IV

8.4.1 Bakgrund

Som tidigare namnts blev den publika versionen av DéBra-kortleken tillgéanglig for
forsaljning till allménheten 2018 och sedan dess har information om dess anvandning i
varierade sammanhang kommit oss till kdnna genom olika forum. Vi var nyfikna pa hur
kortleken hade spridits och anvénts utan var inblandning som forskare. | en genomgang av
forskningslaget fann jag ocksa att det fanns valdigt fa studier som studerat genomslagskraften
hos ACP-interventioner som har genomforts i samhallsgemenskaper, utanfér den grupp som
interventionen har riktats till. Syftet med denna studie var saledes att utforska hur D6Bra-
kortleken hade spridits och anvants utan forskargruppens inblandning, for att forsta dess
samhalleliga genomslagskraft®2.

8.4.2 Datainsamling

| designen av denna studie inspirerades vi av Ripple Effects Mapping, en metod som anvants
for att beskriva de olika nivaer av genomslagskraft som kan skapas av deltagande
aktionsforskning i form av of6rutsedda ringar pa vattnet-effekter (Trickett & Beehler, 2017).

Vi valde att utga fran fyra nyckelpersoner som vi initialt antog hade anvant och spridit
kortleken i olika sammanhang. Den forsta var en kvinna som vi genom inslag i nationell tv
forstod hade anordnat en Do-cirkel, en studiecirkel om fragor kring livet slut, dar det syntes i
inslaget att DoBra-kortleken anvandes. Den andra var en man som var aktiv i en
patientforening. Han kontaktade sjalv forskningsprogrammet DoBra da han var intresserad av
att arbeta med fragor kring “dodskvalitet” inom patientforeningen. Darefter hade han kommit
att anvanda kortleken pa olika satt. Slutligen kontaktade vi tva sjukskéterskor inom ett
palliativt team som tidigare hade férmedlat till oss att de hade anvént kortleken i olika
sammanhang inom sin profession. Utifran dessa fyra nyckelpersoner kom vi att utforska tre
grenar” av spridning av DoBra-kortleken da vi trodde att det skulle leda oss till att kunna
studera anvandning och spridning av kortleken i olika sammanhang: utifran Do-cirkeln, inom
en patientforening och bland professionella. Nér vi intervjuade dessa fyra nyckelpersoner
informerade de oss om andra personer som antingen de sjélva hade inspirerat till att anvanda
kortleken, eller som de hade blivit inspirerade av. Vid intervjuer med de personerna beréttade
de i sin tur for oss om ytterligare personer som de k&nde till som anvént eller inspirerat dem
att anvéanda kortleken och som dérfor kontaktades av oss for en eventuell intervju. Detta ledde
till att atta personer intervjuades inom grenen som bérjade med en Do-cirkel, fyra personer
inom grenen som utgick fran patientféreningen, samt ytterligare atta personer i grenen som
utgick fran det palliativa teamet. Totalt intervjuades alltsa 20 personer.

Intervjuerna genomfoérdes mellan mars och november 2020 och skedde i samtalsform dar
deltagarna uppmanades att fritt beratta om hur spridningen av D6Bra-kortleken till och fran
dem hade gatt till, deras erfarenheter av att anvanda kortleken samt vilken paverkan

12 Engelska: impact
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anvandningen av D6Bra-kortleken hade haft pa dem personligen eller inom det sammanhang
dar de anvant den. Se bilaga 6 for intervjuguide. Guiden innehdll frageomraden som
avhandlades nagon gang under intervjun, antingen genom att deltagaren spontant berattade
eller att jag stallde fragor om dem. | intervjusamtalet stravade jag efter att i storsta mojliga
man lata deltagarnas egna berattelser styra samtalet.

Alla utom tva intervjuer genomférdes via telefon, pa grund av restriktioner relaterade till
covid-19-pandemin men &ven geografiska avstand. Ljudinspelning gjordes av alla intervjuer,
forutom tva dar deltagarna avbdjde detta och dér jag istéllet tog noggranna anteckningar som
sammanstalldes omedelbart efter intervjun. Mina reflektioner har ocksa dokumenterats i form
av féltanteckningar efter varje intervju. Ljudinspelningarna har transkriberats professionellt
av samma person som for intervjuerna i databasen for delstudie I-111 och darefter kontrollerats
av mig for korrigering av eventuella felaktigheter.

8.4.3 Analys

Vi hade initialt idéer om att arbeta tillsammans med representanterna inom projektgruppen i
denna analys. Genom workshops, sa kallade data partyn (Franz, 2018), var tanken att vi
gemensamt men i mindre grupper skulle analysera olika delar av data. Pa grund av
restriktioner relaterade till covid-19-pandemin kunde detta dock inte genomforas i fysisk
form som planerat. Daremot hade vi, som beskrivs nedan, tatare méten online dar
analysprocessen diskuterades.

I linje med foreslagna tillvagagangssatt inom Ripple Effects Mapping (Emery, Higgins,
Chazdon, & Hansen, 2015; Washburn, Traywick, Thornton, Vincent, & Brown, 2020) gjorde
jag efter varje intervju en digital kartlaggning av de kontext som deltagaren hade spridit
och/eller anvant kortleken i. Detta for att fa en grafisk Gversikt dver de ringar pa vattnet-
effekter som skapats genom anvandningen av DéBra-kortleken i olika sammanhang.

Som tillagg till kartlaggningen beskriven ovan analyserade jag deltagarnas intervjudata med
riktad innehallsanalys (Assarroudi, Heshmati Nabavi, Armat, Ebadi, & Vaismoradi, 2018).
Denna metod anvénds for att validera, forfina eller utveckla en teori eller ett teoretiskt
ramverk i en ny kontext. Den valdes for att kunna styra analysen utifran var naiva forstaelse
av data samt var och andras tidigare forskning (Tishelman, Eneslatt, Menkin, & Lindqvist,
2019; Trickett & Beehler, 2017; Washburn et al., 2020). Detta genom att jag skapade matriser
med forutbestdmda kategorier och underkategorier. Meningsenheter som svarade mot syftet
extraherades, kodades utifran likheter i dess innehall och fordes in under respektive
underkategori i matrisen. Nar nya monster i materialet upptacktes under analysprocessen kom
vi att modifiera de ursprungliga kategorierna nagot, i form av att vissa kategorier och
underkategorier dndrades eller tillkom.

Under analysprocessen presenterades och diskuterades de preliminara resultaten vid tva
SweACP-projektgruppsméten, dar projektgruppens erfarenheter gav stod till resultaten.
Presentationen av resultaten modifierades dock nagot baserat pa gruppens synpunkter, till
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exempel inférdes Abels Circles of Care (2018) som ett satt att tydliggéra omfattningen av
spridning av kortleken pa olika samhallsnivaer.

8.4.4 Resultat

Tre grenar av spridning och anvandning av D6Bra-kortleken foljdes, for att forsta
mekanismer som varit viktiga for spridning, hur kortleken har anvéants i olika sammanhang
samt vilken genomslagskraft den har haft. Tabell 5 visar en sammanfattning av resultaten.

Tabell 5. Oversikt av resultat i delstudie 1V

Resultat Gren A | GrenB | GrenC

Spridning av kortleken

Entusiastiska individer

Styrdokument

Media

Presentationer (formella/informella)

XX

Motstand (i olika former)

Anvandning av kortleken

For sig sjalv

Med familjemedlemmar

| grupper

XIX|XIX| [ XX XXX

Deltagare som ledare

Deltagare som medverkande

Allmanna diskussioner om livets slut

Proaktiva samtal infor livets sluskede

Fordelar med kortleken

Nackdelar med kortleken

Genomslagskraft

Personlig utveckling

Forstérkning av relationer

Lara om/med varandra

XX | XX

Vidgar prespektiv

X
XX XXX XXX XX XXX [ XX

Potentiell paverkan pa vard

XX XX XX XXX XXX *

Forbattrar professionellt samarbete

Doende och dod med pa nya agendor X X

*Ev. anvandning med make som har spridit kortleken vidare till efterféljande deltagare

Analysen visade att viktiga faktorer for spridning av DoBra-kortleken var till exempel
entusiastiska individer som spred den i sina formella/informella nétverk, presentationer av
kortleken i olika sammanhang, medierapportering om studiecirklar dar kortleken anvandes
och omnamning av kortleken i styrdokument. Nagra deltagare berattade ocksa om motstand
till spridning och anvéandning av kortleken som de hade sttt pa, fran olika hall. En deltagare
beskrev sin upplevelse av motstand fran personer i den organisation hon tillhorde:

Det som é&r trakigt da lite grann, det ar att jag forsokte fa... man brukar diskutera pa
AU [arbetsutskottet inom organisationen], och dar sa AU att nej, den har kortleken
skulle inte anvandas vid friskvardssatsningar inom lanet. [...] Det ar nat knepigt nar
man kommer till déden, ja. [...] Den enda som skulle kunna anvénda kortleken i stort
sett, om jag nu generaliserar mycket, det var psykologer och sana. Inte nan i nan
forening skulle kunna anvanda den och prata. Och dar hade vi lite olika asikter, jag
och dom som var emot. Men demokrati &r demokrati, s& sa vart det.
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Vi fann att D6Bra-kortleken har anvénts i en rad olika kontexter, individuellt saval som i
mindre konstellationer inom familjer och/eller vénkretsar samt grupper i professionella och
utbildningssammanhang. En 6versikt av spridning och anvandning av D6Bra-kortleken i
dessa tre grenar kan ses i Figur 9. | figuren redovisas deltagarna i de tre olika grenarna med
koder som visar vilken gren de tillhér samt kronologin i intervjuprocessen. Fargnyanserna pa
de ovala formerna indikerar hur langt” spridningen har kommit ifran forskningsprogrammet
DO6Bra, det vill siga desto blekare farg, desto langre ifran. De sammanhang som deltagarna
har anvant och spridit kortleken vid, redovisas i form av rektanglar vars farg indikerar vilken
niva i Abels Circles of Care som spridningen har skett i (Abel, 2018).

DoBra-kortleken har anvénts i sitt ursprungliga syfte, att reflektera éver och diskutera
individuella vérderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede, vare sig det
varit ens egna eller en sjuk familjemedlems preferenser som diskuterats. Men kortleken har
ocksa anvants for att i gruppsammanhang stimulera mer generella diskussioner om livets
slutskede, till exempel vid sprakcaféer for personer som invandrat till Sverige. En deltagare
beskrev hur hon hade anvént kortleken for att planera en studiecirkel om livets slutskede:

Da borjade jag fundera pa hur jag skulle 1dgga upp det [...] Jag skaffade den har
kortleken [...]. S& den hade jag sa att jag skulle fa liksom en kénsla for vad jag holl pa
med. [...] Jag fick faktiskt grubbla hur...hur sdger man att man ska triffas och prata
om doden? Hur planerar man sant? Sa det var faktiskt lite trixigt, tyckte jag. [...] Ja,
alltsa jag skrev ju nagra stolpar da som vi skulle ha, och sen den har kortleken var ju en
jattestor hjalp.

Nagra av deltagarna beskrev aven olika forsiktighetsatgarder som de vidtagit vid

anvéandningen av kortleken i nya sammanhang, till exempel att forsoka kanna av om

stdmningen var ratt for att introducera den, eller att vara noga med att i forvag informera alla i

en grupp om kortleken planerades att anvandas.

Fordelar med kortleken ndmndes i storre utstrackning &n nackdelar. Beskrivna fordelar var
bland annat att kortleken var en bra konversationsstartare till ett &mne som kan vara svart att
introducera. Deltagare lyfte dven fordelar med att ha pastaenden att ta stallning till, samt
nagot handgripligt att géra genom att sortera korten. En deltagare uttryckte det sa har:

Men det &r ju nat, pa nat satt frigérande och lockande i formatet, att det ar fortryckt till
exempel. Du far inte 10 blanka papper som du ska skriva, utan det &r...nan har tankt.
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Nackdelar som diskuterades av nagra deltagare var kortlekens pris (122-141 kr i februari
2021) vilket kunde uppfattas som dyrt. Aven namnet DéBra diskuterades, da det kunde
upplevas som alltfor direkt och avskrackande for vissa. Sarskilt halso- och sjukvardspersonal
lyfte fram namnet som ett hinder for dem att anvénda kortleken med patienter, eftersom de
oroades Over att upplevas som oseridsa pa grund av ordleken i namnet. En deltagare beskrev
sina reflektioner kring namnet:

Det &r ju ett provocerande namn. Det &r frackt, men effektivt. Det k&nns lockande att
prata om DO6Bra. Men det ar lite ovéntat frackt nastan, och jag tanker: funkar det for
alla? De som har funderat och l&ngtat efter att prata om det hér, for dem kan det nog
vara lockande med D6Bra. Men de andra, som inte har gjort det? De kan nog uppleva
det som lite provocerande och néstan avskréckande.

Vi fann att D6Bra-kortlekens genomslagskraft innefattade bland annat paverkan pa personlig
utveckling i form av att till exempel kénna sig mer forberedd pa sin egen dod eller att ha fatt
verktyg for att hantera sorg. Anvandandet av kortleken sades ocksa resultera i starkta
relationer, saval privata som professionella, varav de senare kunde ha paverkan pa vard i
livets slutskede. Detta genom exempelvis béttre samarbete mellan olika professioner eller
personal verksamma inom olika huvudman (har regional och kommunal vard). En deltagare
beskrev hur anvandningen av kortleken kunde 6ka forstaelsen mellan personal fran olika
kulturer:

Det som vi ocksa har noterat, det ar ju det har med...jag tinker framfor allt vid dom
har vard- och omsorgsboendena, sa ar det manga olika kulturer som blandas, och dar
kan man verkligen se en... Bde en skillnad i resonemanget och att man far som en
forstaelse for varandra, véarderingar pa ett annat satt. Manga kulturer som dér dom har
beskrivit hos oss att det hér &r inte jag van att prata om, att sant har pratar inte vi om i
mitt land eller det har &r tabu.

Deltagare beskrev ocksa hur anvandningen och spridningen av DoBra-kortleken hade
aktualiserat fragor om déende och déd i nya sammanhang, till exempel inom organisationer
som inte tidigare hade engagerat sig i dessa fragor.
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9 DISKUSSION

| detta kapitel kommer jag att forst presentera avhandlingens sammanlagda resultat och
diskutera dem, for att sedan fora en kritisk diskussion om forskningens trovardighet och
kvalitet. Avslutningsvis diskuterar jag potentiella implikationer av proaktiva samtal om
doende, dod och framtida vard i livets slutskede.

9.1 AVHANDLINGENS SAMMANLAGDA RESULTAT

Genom forskningen inom detta avhandlingsarbete har vi genererat kunskap om hur SweACP-
interventionen har mottagits, samt hur verktygen EcoMap och D6Bra-kortleken har anvénts
och upplevts av deltagarna i studierna. Jag presenterar fynd bade pa detaljniva i hur verktygen
har hanterats av deltagarna och resultaten av verktygens anvandning, samt mer évergripande
fynd kring de proaktiva samtal om ddende, déd och framtida vard i livets slutskede som har
foretagits i detta projekt.

Haér foljer en sammanfattning av avhandlingens sammanlagda resultat. Inom parentes anges
med romerska siffror vilken delstudie som styrker respektive fynd, vilka kommer att
diskuteras ndrmare i kommande avsnitt.

e Bland deltagarna i denna avhandling sags en dppenhet infor att prata om ddende och
dad (1, 1V). Engagemang for att fora dessa fragor vidare syntes bade genom spontan
snobollsrekrytering (1) samt initiativ till att anvanda kortleken i andra sammanhang (I,
V).

e Natverkskartan EcoMap kunde fungera for att synliggora deltagarnas sociala natverk
som kanske togs for givna, men ronte generellt sett ingen storre entusiasm bland
deltagarna. Bade deltagare och intervjuare var ibland obekvama med att kartlagga
sociala natverk, sérskilt i de fall da dessa var begransade (1).

e DoBra-kortleken har fungerat vél for att stimulera samtal om varderingar och
prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede (1, IV) samt dven mer generella
diskussioner om fragor kring déende och dad (V). De fortryckta pastaendena har
varit stimulerande for att Gvervaga olika aspekter av livets slutskede. Att ha nagot
konkret att géra med handerna under samtalet har ocksa lyfts fram som en positiv
faktor (I, IV). Att kortleken innehaller nagra likartade pastaenden kunde ibland
ifragasattas (1), men i gruppsammanhang kunde dessa pastaenden ocksa fungera som
en diskussionsstartare kring hur de kunde tolkas pa olika satt (IV).

e Det framkom stor individuell variation i hur olika deltagare resonerade kring samma
kortpastaende (1), men dven variation i hur samma deltagare resonerade om ett
pastaende dver tid (111). Kortrangordningen allena kan déarav inte ses som ett facit for
en individs preferenser kring livets slut, utan behéver kombineras med att &ven
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uppmérksamma dennes resonemang kring sina kortval om hens underliggande
varderingar och moriveringar ska forstas (11-111).

e De valfria alternativen anvandes for att formulera olika individuella dnskemal (I-111).
Anvéndning och formuleringar av de valfria alternativen kunde forandras over tid hos
enskilda deltagare (111). I individuella sammanhang anvandes de valfria alternativen i
stor utstrackning for att formulera dnskemal kring dodshjalp (I-111), en diskussion som
inte tycktes foras i gruppsammanhang (1, 1V).

o Kiitik till D6Bra-kortleken som framkom var i huvudsak inriktad pa tva saker. Dels
beskrevs en del motstand till anvandning och spridning av DéBra-kortleken fran olika
hall, privata saval som professionella och organisatoriska. Det framkom ocksa kritik
mot namnet D6Bra, som i form av en ordlek sags som problematiskt av somliga,
sarskilt halso- och sjukvardspersonal (V).

e Anvandandet av D6Bra-kortleken uppgavs kunna bidra till personlig utveckling och
starkta relationer, saval privata som professionella, och kunde dérigenom ocksa bidra
till paverkan pa vard i livets slutskede. Spridningen av D6Bra-kortleken till nya
sammanhang har ocksa bidragit till att fragor kring déende och dod har kommit upp
pa agendan i nya kontexter (1V).

9.2 NATVERKSKARTAN ECOMAP

| delstudie I fann vi att natverkskartan EcoMap a ena sidan kunde belysa sociala natverk som
hade tagits for givna men att EcoMap & andra sidan inte ronte nagon storre entusiasm fran
manga av deltagarna. Deltagarna verkade inte se nagon stor poiang med Gvningen och i vissa
fall verkade de kanna sig obekvama med att gora den. I nagra fall var deltagarna uttalat
kritiska och ett fatal avbojde att géra om natverkskartan vid den uppfoljande intervjun.

Att natverkskartan upplevdes som ett kansligt moment i intervjusituationen, kan bero pa att vi
som intervjuare inte heller alltid kande oss bekvama med att prata om just dessa fragor. Om
en deltagare hade ett litet socialt natverk kunde jag uppleva det som svart att stalla foljdfragor
kring detta. Dempsey och kollegor (2016) beskriver vikten av forberedelse infor intervjuer
som ror kansliga amnen. Vi forberedde oss infor dessa intervjuer — men mojligen hade vi for
stort fokus pa att samtal om varderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets
slutskede kunde vara kansliga, sa att den potentiella kansligheten i att prata om sociala
natverk hamnade i skymundan. Vidare diskuterar Dempsey och kollegor (2016) betydelsen
av att etablera fortroende mellan intervjuaren och deltagaren. Kanske ledde den inledande
évningen med EcoMap till att bygga fortroende sa att deltagarna darfor upplevdes mindre
obekvama i genomférandet av den senare delen av intervjun med DoBra-kortleken. Eftersom
alla intervjuer genomfdrdes utifran samma struktur med natverkskartan forst och D6Bra-
kortleken darefter, saknas dock erfarenheter att jamfora med.
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En studie fran Nya Zeeland framhéaver perspektivet att dldre personer kan kanna social
gemenskap inte bara genom relationer med andra personer utan aven genom att uppleva en
tillhorighet i samhallsgemenskaper (Morgan et al., 2019). Aven om det i instruktionerna for
EcoMap framgar att viktiga kontakter kan utgoras av individer saval som grupper eller
organisationer, visar vara resultat att deltagarna framst har anvant natverkskartan for att
kartlagga enstaka personer. Endast cirka en tredjedel av deltagarna inkluderade organisationer
pa sin EcoMap, till exempel de organisationer som vi rekryterat genom, fackforeningar,
trossamfund eller olika fritidsféreningar. Aven informella grupper dokumenterades, men
dessa tycktes snarare bygga pa en vanskap i botten eller ha fokus pa sérskilda aktiviteter,
exempelvis “golfginget”, “bokklubben”, bastukompisarna” eller "vinsillskapet”. En
tydligare utformning av EcoMap som stérker dven sociala nétverk i form av
samhallsgemenskaper skulle kunna gora 6vningen mindre kénslig for dem som har ett litet
socialt natverk av personer, men upplever andra sorters gemenskaper. En studie med
anvandning av EcoMap bland patienter vardade pa hospis hade delat upp de sociala
natverken i form av personer eller organisationer, dér de organisatoriska kontakterna utgjorde
46% av angivna kontakter i 20 EcoMaps (Early et al., 2000). Dock var dessa i hog grad
kopplade till vardorganisationer eller andra organisationer som var direkt involverade i
personernas vard. Vikten av att synliggora de stottande kontakter som faktiskt finns med
samhallsgemenskaper blir ocksa tydlig i speglingen av en annan studie fran Nya Zeeland som
fann att dldre personer kan ha svart att bibehalla gemenskap till olika slags samhélleliga
organisationer i takt med stigande alder och fler halsoproblem (Gott et al., 2018). Med tanke
pa svarigheten att bibehalla relationer till samhallsgemenskaper 6ver tid skulle det alltsa vara
an viktigare att lyfta de som finns. En svensk studie av anvandning av halso- och social vard
under sista livsaret visade att gifta personer hade mindre anvandning av dessa vardinstanser
an personer som levde ensamma (Hallgren, Johansson, Lannering, Ernsth Bravell, & Gillsjo,
2020), vilket ytterligare talar for vikten av att synliggdra natverk utanfor de mest uppenbara.

Den nagot avoga installningen till natverkskartan kan ocksa forklaras med att det i
intervjuerna inte fanns nagot tydligt syfte och motivering till vad évningen skulle leda till. |
andra studier som har anvéant EcoMap har 6vningen anvants till att identifiera en
stallforetradande beslutsfattare i kontext dér detta har juridisk grund (Street et al., 2011) eller
for att kartlagga forandringar i sociala natverk over tid (Ray & Street, 2005b). Den tidigare
ndmnda studie som gjort en liknande kartlaggning av sociala stéttande natverk i livets
slutskede inom hospisvard utforskade forst behoven hos en individ och identifierade darefter
kontakter som kunde hjalpa utifran de identifierade behoven (Early et al., 2000). Om vi hade
inlett delen gallande verktyg med att identifiera vad som var viktigt, hade vi dérefter kunnat
relatera det till vem som kan stotta eller hjélpa deltagaren med det som framkom var viktigt. |
en modell for det larande hélsosystemet med fokus pa att involvera patienter och dess
narstaende i beslut och aktiviteter kring vard och egenvard, foreslas kroniskt sjuka individer
anvanda en variant av natverkskartan EcoMap, inspirerat delvis fran detta projekt (@vretveit
& Degsell, 2019). | denna modell foreslas just att forst identifiera vad som ar viktigt for
individen och sedan kartlagga vilka kontakter som kan stétta med det som ar viktigt. Jag
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kommer langre fram att presentera ett forslag for hur framtida proaktiva samtal infor livets
slutskede skulle kunna utvecklas. Dar kommer jag att diskutera bland annat hur EcoMap
skulle kunna anvéndas pa ett annorlunda sétt.

9.3 DOBRA-KORTLEKEN

Vi har funnit manga fortjanster med att anvanda DoBra-kortleken for att starta och stimulera
proaktiva samtal om vérderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede. |
bade delstudie I och IV framholl deltagarna att det var positivt att ha fortryckta pastaenden att
ta stallning till, vilket ocksa har beskrivits av andra (Menkin, 2007). Andra positiva faktorer
som kom fram i delstudie I och IV var att ha nagot konkret att géra genom att flytta runt kort.
En studie med personer med avancerad cancer jamforde rangordning av preferenser i form av
kortleken GoWish med att ha samma pastaenden pa en papperslista och bocka for de
viktigaste. De fann att deltagarna i viss utstrackning foredrog att anvanda GoWish-korten
jamfort med papperslistan (Delgado-Guay et al., 2016), vilket styrker vara fynd kring vikten
av att ha kort som gar att flytta runt i fornallande till varandra.

Ett av de tydligaste fynden var att &ven om kortleken fungerar bra for att stimulera samtal och
att prioritera sina varderingar och preferenser, sa ska inte rangordningen av kortpastaendena
ses som ett facit for en individs vérderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets
slutskede. Flera fynd fran de olika delstudierna styrker denna slutsats och specificeras nedan:
| delstudie I1 och Il visade vi att resonemang kring samma kortpastaende kan skilja sig at
mellan olika individer, men dven for samma individ 6ver tid. Det vill sdga, kortpastaendet i
sig kan inte alltid Overséttas till det som &r viktigt for individen och séger heller ingenting om
varfor det ar viktigt for individen. I delstudie I visade vi att kortpastaenden ibland
grupperades ihop baserat pa liknande formuleringar och sedan valdes det mest precisa eller
heltdckande pastaendet till topp-10-rangordningen. Delstudie 111 visade att denna gruppering
av pastaenden kunde ta olika former dver tid, i och med att definitioner av kortpastaenden
andrades over tid, dven om deltagarens resonemang kring vad som var viktigt var detsamma.
Det vill séga, deltagarens bakomliggande vardering var densamma 6ver tid, men olika
kortpastaenden kunde valjas for att representera denna vardering. Darfor behovde en
forandring i kortval inte betyda att det som faktiskt var viktigt for deltagaren hade foréndrats.
Dessutom fann vi i delstudie | att sorteringen av en del pastaenden som mindre viktiga
motiverades av att de redan var avklarade, ett fenomen som &ven diskuterats av GoWish-
kortens utvecklare (Menkin, 2007). Egentligen kanske de mindre viktiga pastaendena var
valdigt viktiga eftersom deltagaren redan hade gjort nagot at dem.

Ovanstaende diskussion skulle sammantaget kunna leda till ifragasattande av nyttan med
Do6Bra-kortleken och sarskilt rangordningen av de tio framsta kortpastaendena. En skulle
kunna fraga sig: om en &nda inte kan lita pa kortrangordningen som en indikator pa en
individs preferenser, finns det da nagon mening med att gora den? Baserat pa vara resultat i
de olika delstudierna, som specificeras nedan, skulle jag séga att det absolut finns varde i att
gora kortrangordningen. Data fran delstudie I och IV visar att sjalva rangordningen och att
stalla olika kortpastaenden mot varandra var en viktig del bade for en inre dialog med sig

56



sjalv, men att det dven kunde bidra till givande diskussioner i gruppsammanhang. Baserat pa
fynden i delstudie 111 dar de hdgst rangordnade kortpastaendena vid T1 hade hogre
sannolikhet att vara med pa tio-i-topp dven vid T2 kan det dock 6vervagas om farre an tio
kortpastaenden kan rankas. Andra studier med GoWish-korten har rangordnat olika antal
kort. I en studie fran Libanon med lakarstudenter ombads studenterna vélja ut de tre
viktigaste samt &ven de tre minst viktiga kortpastaendena (Osman et al., 2018). | en annan
studie med vuxna amerikaner med kinesiskt ursprung ombads deltagarna att ranka de fem
viktigaste pastaendena, har anvandes dock GoWish-pastaendena i form av en papperslista att
kryssa i (Lee et al., 2018).

Vi har haft anledning att fundera 6ver vilka foljder som kommit av att deltagarna haft
fortryckta pastaenden pa korten att ta stallning till. 1 delstudie 11 sag vi att kortleken tycktes
spela en roll i att samtalen svangde fran att handla om vad deltagarna ville undvika, till att de
handlade mer om vad de ville skulle ske. For att fortydliga, nar deltagarna fick 6ppna fragor
om vad som skulle vara viktigt for dem i livets slutskede resonerade de ofta utifran vad de
inte ville skulle hédnda, medan de vid anvéndande av kortleken resonerade mer kring
onskvarda scenarion. Denna tendens syntes aven i diskussioner kring dodshjalp. Som framgar
av den relativt stora andelen valfria alternativ angaende dodshjalp (delstudie I-111) var det ett
flertal deltagare som hade ett engagemang i fragan. Detta kan i sig vara ett resultat av var
rekryteringsstrategi som byggde pa aktiv frivillighet och kanske darfor i hogre grad lockade
personer som hade reflekterat dver sitt eget doende och déd genom att fundera kring
dodshjalp. Aven de personer som pratade engagerat om dodshjalp i den 6ppna intervjudelen,
varav en del hade dodshjalp som enda viktig punkt i livets slutskede i den delen av intervjun,
tycktes stimuleras till att dvervaga aven andra aspekter av livets slutskede an endast dnskemal
om dddshjalp nar de anvénde kortleken. Har kan det 6vervagas om detta speglar en tendens
hos kortleken till att ta dver vad som &r viktigt for individen genom sina fortryckta
pastaenden, jamfort med om anvandandet av kortleken kan bidra till att bredda synen hos
anvandare pa vad som ar viktigt. Vid ett flertal tillfallen har vi som intervjuare pamint
deltagarna om sadant de initialt angav var viktigt, nar de hade slutfort sin rangordning av
kortpastaenden men inte tagit med det som de namnt initialt. Detta gallde bade 6nskemal om
dddshjalp, men aven andra preferenser. Da inga andra studier med GoWish-korten beskriver
samma tillvagagangssatt, det vill saga att kombinera 6ppna samtal med att anvanda kortleken,
finns inga andra liknande studier att relatera detta fynd till. Karel och kollegor har dock
jamfort olika ansatser till ACP-samtal bland &ldre vuxna, dar individers varderingar och
preferenser synliggjordes i form av 6ppna frégor, vningar av patvingat val*® och
rangordning pa skala. I linje med strukturen vid intervjuerna i detta projekt, foreslar de att
Oppna fragor &r ett bra satt att initiera en konversation, men lyfter ocksa vikten av att anvanda
patvingat val for att prioritera mellan det som anses viktigt (Karel et al., 2007).

Denna avhandling har bidragit med ny kunskap kring motiveringar i sjalva rangordnandet av
kortpastaenden och resonemang i processen av att ta fram sina hogst rankade prioriteringar.

13 Engelska: forced choice
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Savitt jag har funnit, finns bara en annan studie med GoWish-korten som redovisar deltagares
resonemang kring sina valda kortpastaenden och da i mycket mindre omfattning an i
delstudierna i denna avhandling (Lee et al., 2018). Likheter i resonemang mellan vara studier
och den amerikanska kan ses till exempel i hur deltagarna resonerade kring att behalla
vardighet i livets slutskede. Skillnader daremot kan ses bland annat i att smérta resoneras om
bara som en fysisk upplevelse i den amerikanska studien, dar vara resultat visade olika
motiveringar till varfor det var viktigt att vara smartfri. Det finns flera studier fran USA som
redovisar sammanstallningar av rangordningarna av kortpastaenden pa gruppniva, liknande
det satt som redovisas i delstudie I i denna avhandling (Delgado-Guay et al., 2016;
Lankarani-Fard et al., 2010; Lee et al., 2018). Det finns tendenser till skillnader i resultat av
rangordningarna mellan vara och de amerikanska studierna, till exempel att pastaenden
kopplade till religion finns med bland de fem hogst rankade i alla de andra studierna, medan
de visades lagt rankade pa gruppniva i var sammanstallning i delstudie 1. VVara resultat om
den starka individuella variationen i resonemang kring kortpastaenden ger dock en
tveksamhet till vardet i att gora jamforelser av rangordningar pa gruppniva.

De valfria alternativen ar en annan aspekt av DoBra-kortleken/GoWish-korten som inte
tidigare har studerats och beskrivits i sddan detalj som i denna avhandlings delstudier. Fran
delstudie I och IV har vi lart oss att de valfria alternativen mycket séllan anvandes i
gruppsammanhang, men varfor det ar sa har var data inte kunnat visa. Andra studier dar
GoWish-korten har anvants i gruppsammanhang rapporterar inte heller om anvéndning av
valfria alternativ i dessa forum (Banner et al., 2019; Lee et al., 2018; Osman et al., 2018).
Anvandningen av valfria alternativ i delstudierna i denna avhandling har likheter med en
annan studie inom D6Bra-programmet dar DoBra-kortleken har anvants foér samtal om
varderingar och prioriteringar infor livets slutskede bland samer (Kroik, Eneslatt, Tishelman,
Stoor, & Liljegren Edin, Manuskript). | den studien formulerades valfria alternativ av éver
hélften av de 31 deltagarna, jamfort med ungefar en tredjedel av deltagarna vid bade T1 och
T2 (delstudie I11). Dessa resultat skiljer sig fran en amerikansk studie bland inneliggande
patienter med olika kroniska diagnoser dar det endast var 5 av 33 deltagare som formulerade
ett valfritt alternativ (Lankarani-Fard et al., 2010). Detta kan nog till viss del forklaras av
skillnader i upplégg, dar vi i de svenska studierna har gjort kortévningen i samband med
intervjuer och da kunnat paminna deltagarna om majligheten att anvéanda valfria alternativ
samt i forekommande fall pamint om sadant som de tidigare namnt som viktigt. | den
amerikanska studien gjorde patienterna kortévningen ensamma och forskarna samlade in data
i efterhand. Detta i sig stérker ytterligare vikten av samtalet i samband med att korten
anvands. | denna avhandlings delstudier (I-111), saval som studien i den samiska befolkningen
(Kroik et al., Manuskript) och den amerikanska studien med patienter (Lankarani-Fard et al.,
2010), anvandes de valfria alternativen for att formulera nagot som inte alls tackts in av
kortpastaendena. | de svenska studierna bland bade majoritetsbefolkning och samer har vi
kunnat visa att de valfria alternativen ocksa anvants for att omformulera eller gora ett
kortpastaende mer distinkt. | dessa svenska studier har vi rapporterat om att valfria alternativ
ibland formulerades, men sedermera inte kom med pa topp-10-rangordningen, vilket inte har
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redovisats i nagra andra studier med GoWish-korten. Delstudie 111 i denna avhandling visade
vidare att dven de valfria alternativen kunde foréndras éver tid, ibland med mindre justeringar
i formuleringar medan det i andra fall var helt annorlunda preferenser som uttrycktes av
samma individ vid de tva tillfallena, det har har inte heller tidigare beskrivits.

Delstudie IV gav kunskap om nya anvandningsomraden av DoBra-kortleken, till exempel for
att stimulera mer allméanna gruppdiskussioner om déende och dod, spraktraning och kulturellt
larande vid sa kallade sprakcaféer, eller for att diskutera olika uppfattningar om en allvarligt
sjuk familjemedlems vérderingar och prioriteringar infor livets slutskede inom familjen.
Anvandningen av kortleken kunde ocksa verka starkande for privata saval som professionella
relationer. | likhet med erfarenheter av att anvanda D6Bra-kortleken inom dldreomsorgen
(Johansson et al., 2021), kunde kortpastaenden sporra diskussion om autentiska
professionella erfarenheter. | delstudie IV sags dven att DoBra-kortleken kunde anvandas for
att diskutera etiska fragor inom personalgrupper, pa ett satt som beskrevs av deltagarna som
icke-konfrontativt.

Forslag pa nya kortpastaenden att lagga till kortleken har kommit fran deltagare i alla
delstudier. Ett kortpastaende om aktiv dodshjalp har varit sarskilt onskvart av de deltagare
som har haft ett engagemang i dessa fragor, men dven andra forslag om exempelvis juridiska
perspektiv kring arv eller olika begravningsformer har forekommit. Var hallning hittills har
varit att inte lagga till kortpastaenden, av flera skal. For det forsta ar det en fraga om
anvandarvanlighet, dar alltfor manga kort och alternativ kan bli uttréttande for anvandaren.
Detta har anvandandet av DoBra-kortleken bland boende inom édldreomsorg visat pa, dar
redan nuvarande antal kort i kortleken ibland har upplevts som fér omfattande (Johansson,
Tishelman, Eriksson, Cohen, & Goliath, Manuskript). Liknande erfarenheter lyfts ocksa i en
studie dar en kortlek med drag av D6Bra-kortleken har utokats med nio ytterligare
kortpastaenden (Moller et al., 2020). For det andra, handlar det ocksa om att underlatta
jamforelser med andra internationella studier dar GoWish-korten har anvants, jamforelser
som blir svarare att gora ju mer olika varandra kortlekarna blir. For det tredje, vad galler att
lagga till ett kortpastaende om aktiv dodshjalp motiveras vart stallningstagande till att inte
lagga till ett sddant av att det inte &r en laglig méjlighet i den svenska kontexten. | Belgien
pagar just nu ett arbete med att dversatta GoWish-korten till de tre officiella spraken, dar vi
inom D6Bra har konsulterats i processen. Eftersom aktiv dodshjélp ar lagligt i Belgien,
overvags dar att lagga till ett sadant kortpastaende, efter diskussioner med och forslag fran
olika samhalleliga organisationer (C. Dupont, personlig kommunikation, 28 januari 2021).

9.4 PROAKTIVA SAMTAL OM DOENDE, DOD OCH FRAMTIDA VARD |
LIVETS SLUTSKEDE

| vara resultat fann vi en 6ppenhet bland deltagarna till att prata om fragor kring doende, dod

och framtida vard i livets slutskede. Detta &r i linje med de studier fran olika delar av vérlden

som har funnit aldre personer i allménheten att vara positivt instéllda till ACP-samtal (Carney

et al., 2020; Dhingra et al., 2020; Musa, Seymour, Narayanasamy, Wada, & Conroy, 2015;

Saralegui et al., 2018; Zhang et al., 2015). En studie bland personer dver 95 ar i
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Storbritannien lyfter dock mer varierade attityder, med beskrivningar av att en del medvetet
undvek att planera infor livets slutskede och att vissa hellre pratade om planer for begravning
an ddéende (Fleming, Farquhar, Brayne, & Barclay, 2016). Andra studier framhaver att
personliga erfarenheter av svar sjukdom eller andras déende och dod tycks gora individer mer
6ppna for att prata om dessa fragor (Gallagher, Bolt, & Tamiya, 2020; Kavalieratos,

Ernecoff, Keim-Malpass, & Degenholtz, 2015), vilket &r nagot jag ocksa har reflekterat dver i
intervjuer framst med deltagarna i delstudie I-111. Deltagarna beskrev ofta nyliga erfarenheter
av egna eller andras upplevelser av svar sjukdom eller déende, som de kunde relatera sina
varderingar och prioriteringar till. Ibland verkade dessa erfarenheter ocksa ha varit ett skal for
dem att vilja delta i dessa proaktiva samtal infor livets slutskede.

| delstudie IV fann vi att deltagarna demonstrerade en sorts varsamhet om andra vad gallde
samtal om doende och dod, dar deltagarna beskrev olika forsiktighetsatgéarder som de
anvande nar de introducerade DoBra-kortleken for andra. Andra studier rapporterar ocksa om
att deltagarna sjalva uppgav sig vara villiga att prata om fragor kring livets slutskede, men att
de var tveksamma till att diskutera dessa fragor med familjemedlemmar (Ng, Chan, Ng,
Chiam, & Lim, 2013; Yap, Chen, Detering, & Fraser, 2018). Det verkar saledes som att
individer kan uppleva att de sjélva ar éppna infor att prata om déende och déd, men tror att
andra inte k&nner likadant. Walter (2017) for en kritisk diskussion om samtal kring déden dar
han ocksa ifragasatter om det faktiskt finns ett dvergripande tabu kring samtal om doden i
samhéllet, som det ibland pastas. Denna diskussion kan relateras till den Gppenhet som
deltagarna i delstudie I-111 har visat. Den kan ocksa relateras till vara fynd fran delstudie 1V
dar deltagarna beskrev motstand till anvandning och spridning av D6Bra-kortleken som de
upplevt fran andra, till exempel familjemedlemmar som inte ville att de skulle delta i
studiecirklar i &mnet eller personer i ledande positioner inom organisationer som inte tyckte
att kortleken skulle anvandas i verksamheten. Deltagarna talade dock inte om detta slags
motstand som uttryck for ett tabu. Liknande motstand rapporteras fran en amerikansk
fokusgruppsstudie med &ldre personer som visade att de &ldre var villiga och entusiastiska till
att diskutera ACP, men att de stétte pa motstand fran sina narstaende (Malcomson & Bisbee,
2009).

Det finns dven andra delar av vara resultat som féranleder en kritisk reflektion kring
Oppenheten till samtal om ddende och dod. Kritik mot kortleksnamnet D6Bra framfordes i
delstudie 1V, framst av hélso- och sjukvardspersonal som menade att ordleken i namnet
gjorde dem oroliga att uppfattas som oseriésa i sin profession. Aven i denna Kritik
framkommer en slags varsamhet om andra da deltagarna sallan berattade att de sjalva
upplevde namnet som problematiskt, utan snarare uttryckte oro for hur det skulle uppfattas av
andra, framforallt patienter. Liknande synpunkter har ocksa framkommit i projektet dar
DoBra-kortleken anvandes med personal inom dldreomsorgen (Johansson et al., 2021). |
delstudie I framkom ocksa viss kritik mot direktheten i vissa kortpastaenden, till exempel att
anvanda ordet ”d6” utan omskrivningar, vilket patalades som stotande av en deltagare.
Kanske kan denna kritik sammantaget tyda pa en viss ovana i den svenska kontexten att prata
oppet om fragor kring déende, dod och framtida vard i livets slutskede. Denna reflektion
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stdds av den svenska enkétstudien av Westerlund/Tishelman och kollegor som visade att en
brist pa tillganglighet till och information om livets slutskede och palliativ vard var tva
framtradande hinder till en 6kad medvetenhet och dppna samtal om dessa amnen (Westerlund
et al., 2018). En annu opublicerad enkatstudie som undersokte skillnader mellan Belgien,
Storbritannien och Sverige vad gallde hur enheter inom specialiserad palliativ vard engagerar
sig i aktiviteter med det omgivande samhéllet, visade en betydligt lagre grad av engagemang i
Sverige jamfort med de andra landerna (De Vleminck et al., Manuskript). | viss man kan
detta formodligen forklaras med olika mandat, men dven att specialiserad palliativ vard i
Sverige dr mindre beroende av volontarer och donationer fran allmanhet, vilka kan vara
starka motiverande faktorer for interaktionen med omgivande samhallet i andra lander.

Internationellt sett drivs i vissa lander stora nationella kampanjer med syfte att 6ka sa kallad
dodsmedvetenhet!4, till exempel Dying Matters Awareness Week (Storbritannien), National
Advance Care Planning Week (Australien) och To Absent Friends Festival (Skottland).
Prince-Paul och DiFranco (2017) diskuterar hur dessa slags initiativ kan framja att samtal om
dbende och ddd ses som ett naturligt inslag i vardagslivet och att initiativen skulle kunna leda
till att engagemang i ACP kan normaliseras och initieras i ett tidigare stadium. De foreslar
vidare nagra olika kontexter dar ACP skulle kunna synliggéras for att géra ACP till en del av
ett vardagligt sammanhang. Flera av dessa kontexter forekommer i delstudie 1V som
sammanhang dar D6Bra-kortleken har anvénts, till exempel i gymnasieskolor,
pensionarsforeningar, bokklubbar och aktiviteter pa bibliotek (sprakcaféer i delstudie 1V). Da
den svenska kontexten saknar stora nationella kampanjer kring dédsmedvetenhet kanske
grasrotsprojekt sdsom de proaktiva samtalen infor livets slutskede som har forts i detta
projekt och spridningen av DoBra-kortleken som har uppkommit, kan vara stt att 6ka
dodsmedvetenhet och beredskap for livets slutskede®® har. Beredskap for livets slutskede ar
ett koncept som har utvecklats for att bland annat kunna utvardera halsoframjande initiativ
inom vard i livets slutskede (Noonan, Horsfall, Leonard, & Rosenberg, 2016). Det beskrivs
som att innefatta kunskap och forméga som kan behovas for att fa tillgang till, forsta och ta
informerade beslut om olika vard- och stodinstatser vid livets slutskede. De proaktiva
samtalen infor livets slutskede som vi fort inom detta projekt samt spridningen och
anvandningen av DoBra-kortleken som beskrivs i delstudie 1V, kan tala for en ¢kad
beredskap for livets slutskede pa alla nivaer inom Abels Circles of Care: inre och yttre
natverk, serviceinstanser inklusive formella vardgivare samt aven till viss del pa
politisk/riktlinje-niva (Abel, 2018; Abel et al., 2013).

9.5 TROVARDIGHET OCH KVALITET

Tracy (2010) har etablerat atta vida kriterier for god kvalitativ forskning. Till skillnad fran
andra kvalitetsindikatorer som traditionellt sett har varit fokuserade pa endast metodologisk
stringens'®, beror dessa atta kriterier bade vilka medel som anvands inom forskningen saval

14 Engelska: Death awareness
15 Engelska: Death literacy
16 Engelska: rigor
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som huruvida uppsatta mal med forskningen nas. Kriterierna passar sarskilt val for att
diskutera just detta projekt, eftersom inspirationen fran aktionsforskning och deltagande
aktionsforskning har gjort att metod, procedur och resultat ibland har varit tatt sammanvavda.
Jag kommer hér att diskutera relevanta delar av mitt avhandlingsarbete utifran kriterierna.
Overlappande kriterier kommer i férekommande fall att sammanfogas i underrubrikerna.
Tracys (2010) sjunde kriterium som ror etik kommer inte att diskuteras har da etiska
Overvaganden har diskuterats i kapitel 7.

9.5.1 Kriterier 1 och 6: Forskningsamnets relevans och forskningens bidrag

Som jag tidigare berort finns det mycket forskning om ACP internationellt sett, men framst
fran den engelsksprakiga vérlden som ofta har andra férutsattningar an Sverige, i form av
lagstiftning och att ACP &r ett kant begrepp och till viss del implementerad praxis. P4 senare
ar har det borjat publiceras artiklar om hur ACP kan anvéandas och implementeras dven i
andra lander, som inte har de forutsattningar for ACP som finns framst i den engelsksprakiga
varlden (Bentur & Sternberg, 2017; Bergenholtz, Timm, & Missel, 2019; Gilissen et al.,
2019; Ho et al., 2020; Savareid, Pedersen, & Thoresen, 2020). Har ar publikationerna fran
detta avhandlingsarbete viktiga bidrag till att synliggora olika forutsattningar for ACP i olika
l&ander samt for att problematisera en “one-size-fits-all” typ av ansats till ACP.

| ett allmanmanskligt perspektiv ar doden nagot som angar oss alla, antingen genom vart eget
ddende eller andras. Den ansats vi har haft i SweACP har ocksa inneburit att vi genom vart
samarbete med en rad olika organisationer haft ambitionen att na ut brett bland allmanheten
och inte riktat in oss pa nagon sarskild diagnosgrupp. Detta starker forskningens relevans for
en bred grupp i samhéllet. Nagra saker talar for att forskningsamnet upplevdes som bade
relevant och intressant for de som valt att delta: att var rekryteringsstrategi till databasen for
delstudie I-111 byggde pa aktiv frivillighet men anda intresserade sa pass manga deltagare, att
nastan 20% av deltagarna tillkom efter att hort talas om studien fran de som redan deltagit,
samt att 91% av deltagarna valde att delta dven vid den uppféljande intervjun.

Nar det galler timing av projektet sa kan de svenska publikationer fran andra forskargrupper
som har publicerats pa senare ar i amnet (Alftberg et al., 2018; Hjelmfors et al., 2020; Moller
et al., 2020) tala for att dven andra har insett behovet av ACP-liknande initiativ dven i
Sverige. Att tva ytterligare ACP-relaterade projekt: ”Kronobergs-modellen” samt
”Forhandsplanering av vard” (Region Vasternorrland, 2019), har initierats de senaste aren
talar ytterligare for detta.

Nagot som ingen av oss kunde forutse i borjan av projektet, eller ens i borjan av 2020, var hur
en pandemi skulle komma att pAminna oss alla om var egen dodlighet och darmed kanske
ocksa lyfta vikten av att diskutera sina varderingar och prioriteringar infor livets slutskede i
forvag. Formodligen ar det manga som aldrig tidigare har reflekterat Gver exempelvis
respiratorvard, som har fatt anledning att fundera 6ver stallningstagande till sadan och annan
slags vard i och med covid-19-pandemin. Manga internationella publikationer framfor att
vikten av ACP har blivit &nnu tydligare i och med pandemin (Abel, Kellehear, Millington
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Sanders, Taubert, & Kingston, 2020; Cavalier, Maguire, & Kamal, 2020; Hopkins et al.,
2020; Straw et al., 2021). Paminnelsen som pandemin har givit oss om var egna dodlighet,
kan dock aven ha gjort att dessa amnen ar svarare att diskutera for somliga.

| det sjatte kriteriet diskuterar Tracy (2010) huruvida forskningen gor ett signifikant bidrag,
antingen teoretiskt, praktiskt, moraliskt eller metodologiskt. Har skulle jag framst vilja
diskutera avhandlingens bidrag till kunskap om att anvanda aktionsforskningsmetoder.

Som tidigare namnts lyfter Bradbury (2015) aktionsforskningens utgangspunkter om
jamlikhet mellan olika aktorer och vikten av att bedriva forskning tillsammans med snarare &n
om eller pa manniskor. Att inkludera personer som annars inte hade haft mojlighet att delta i
forskning framhé&vs som en fordel med deltagande metoder &ven av Asaba och Suarez-
Balcazar (2018). Janes (2016) problematiserar daremot i vilken man deltagande metoder
faktiskt leder till en utjdgmning av framst maktbalans och lika vérdering av kunskap. Hon for
fram att deltagande metoder ocksa kan riskera att ytterligare forstarka maktobalanser mellan
akademi och det dvriga samhéllet genom att exempelvis framhéva den akademiska
kunskapen som hogst rankad. | projektgruppen SweACP har vi stravat efter att ha en
nyfikenhet och respekt infor varandras kunskap och perspektiv. Genom att till exempel
presentera SweACP tillsammans i olika sammanhang, har vi stravat efter att beskriva arbetet
med och lardomar fran projektet ur fler perspektiv an endast det akademiska. I andra
avseenden hade vi kunnat arbeta battre for att forsoka jamna ut maktobalanser i gruppen
(Janes, 2016). Som projektgruppen har kommit att formas sa har det funnits en inbyggd
struktur dar forskarna har varit drivande i projektgruppens arbete, nagot som kanske hade
kunnat mildras genom att i alla faser av projektet arbeta for att gora representanterna mer
delaktiga i planering och genomforande av projektgruppens arbete.

Arbetsformerna inom projektgruppen har dock varierat under projekttidens gang. | de initiala
faserna jobbade hela projektgruppen aktivt tillsammans med 6verséttningen och
anpassningen av verktygen DoBra-kortleken och natverkskartan EcoMap. Aven under
rekryteringen av deltagare till databasen for delstudie I-111 var stora delar av projektgruppen
aktivt deltagande i att skapa och férmedla information om studien i sina respektive
organisationer. Projektgruppsmedlemmarna har ocksa varit aktiva parter i presentationer av
SweACP i olika forum inom och utanfor sina respektive organisationer. Dérefter har det foljt
en fas dar vi forskare har jobbat intensivt med delstudierna och haft regelbundna méten med
projektgruppen for att diskutera projektets och delstudiernas utveckling. Trots medvetna
forsok att géra motena interaktiva sa praglades denna fas till stor del av att vi som forskare
utforde forskningsarbetet och rapporterade till gruppen, som kom med givande och
konstruktiv aterkoppling men inte var aktiva partners i arbetet. Denna fas kom dessutom
relativt samtida med bortgangen av Olav Lindqvist, som var projektledare for SweACP.
Forutom att gemensamt sorja forlusten av Olav, behévde vi ocksa hitta nya roller som tog
hansyn till minskningen av ménskliga resurser i projektgruppen. Detta kan ha bidragit till att
forskargruppen tog en mer ledande roll i projektgruppen. I delstudie 1V var intentionen
initialt att jobba mer aktivt tillsammans i projektgruppen igen, bland annat hoppades jag att vi
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skulle arbeta tillsammans med dataanalys med hjalp av Ripple Effects Mapping. Pa grund av
restriktioner relaterade till covid-19-pandemin kunde dessa planer inte genomféras med
fysiska moten som planerat. Mer frekventa méten genomfordes online vid vilka
analysprocessen och prelimindra resultat diskuterades, men projektgruppen var inte aktiv i
analysen sasom initialt var planen.

Stallningstaganden kring hur involverade representanter i projektgrupper inom deltagande
aktionsforskning ar i sjalva forskningen har problematiserats dven av andra (James,
Blomberg, Liljekvist, & Kihlgren, 2015). James och kollegor beskriver fran sitt deltagande
aktionsforskningsprojekt att det inom gruppen blev tva grupper; forskarna och
”samhallsrepresentanterna”, dar de reflekterar Over huruvida det hade varit mojligt att ha med
”samhillsrepresentanterna’ i alla delar av forskningen. Liknande reflektioner kan goras frén
arbetet med SweACP. Projektgruppen tillfragades i en tidig fas om hur involverade de ville
vara i forskningsarbetet, dar diskussionen mynnade ut i att de ville vara diskussionspartners
snarare an operativt aktiva. Har bor det ocksa namnas att de flesta representanterna i SweACP
deltog ideellt i projektgruppen och att det inte fanns mojlighet att ekonomiskt ersatta dem for
den tid de lade pa moten eller om de hade blivit mer aktivt verksamma dven i alla delar av
forskningsarbetet. Frdgan om arbetsformer hade dock med fordel kunnat vara en pagaende
diskussion under projektets gang och i de olika faserna av arbetet med delstudierna snarare &n
en diskussion vid ett tillfalle. M6jligen hade utkomsten varit densamma, men
representanterna kanske hade upplevt en storre mojlighet att delta i olika, mindre segment av
forskningsarbetet utifran intresse och mojlighet vid olika skeden i projektet. Det faktum att
projektgruppen har arbetat tillsammans under nio ar, med endast mindre dndringar i dess
konstellation, talar dock for att representanterna har tyckt att det har varit givande att
medverka.

9.5.2 Kriterium 2: Stringens i forskningsprocessens alla komponenter

| detta kriterium foreslar Tracy (2010) att syna anvandningen av lampliga, kompletterande
och komplexa: teoretiska ramverk, urval, kontext, datainsamling- och dataanalysmetoder.

Det ar av vikt att kritiskt reflektera 6ver vart urval och vilka grupper vi har studerat. For
delstudie I-111 valde vi en rekryteringsstrategi i linje med vara syften som byggde pa aktiv
frivillighet och att deltagarna kontaktade oss med intresse for att deltaga. Det innebér att vi
formodligen inte har natt personer som inte hade ett intresse eller nyfikenhet for att prata om
doéende och dod. Denna icke-konfrontativa rekryteringsstrategi motiverades av att vi inte ville
upplevas som patrangande for de som inte vill prata om dessa fragor. | delstudie IV har
datainsamlingen byggt pa nagra kanda fall av anvandning och spridning av D6Bra-kortleken,
vilket ocksa var i linje med syftet att studera DéBra-kortlekens genomslagskraft, snarare an
utvardera dess anvandning. Vi kan darfor utifran vara resultat bara sdga nagot om hur
SweACP-interventionen och dess verktyg har fungerat och anvants bland dessa personer som
kan antas ha en viss 6ppenhet infor att prata om fragor relaterade till doden och aktivt valt att
samtala om detta. Vi har dock varit noggranna med att belysa skilda perspektiv bland
deltagarna i var resultatredovisning och analyserna har oftast inletts med att studera de
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perspektiv bland deltagarna som varit mest diametrala for att forsta bredden pa data. Nar vi i
delstudier 11 och 111 gjorde analyser pa undergrupper av urvalet har vi varnat om att valja
deltagare till dessa undergrupper baserat pa maximal variation i relevanta hanseenden.

En annan aspekt med rekryteringsstrategin till delstudie I-111 som bor lyftas &r att vi genom
den valda strategin och de samhéllsorganisationer vi samarbetat med mestadels har natt
individer som varit fodda i Sverige och valetablerade i det svenska samhéllet, med endast ett
fatal som var utrikesfodda. Trots att det i anpassningsfasen av DéBra-kortleken gjordes
flertalet medvetna val for att den svenska versionen av kortleken skulle vara relevant for alla
som bor i Sverige, har rekryteringsstrategin generellt sett inte natt personer som har invandrat
till Sverige eller andra marginaliserade grupper. Dessa perspektiv hade varit viktiga att ha
med i dessa studier och ar en begransning som bor tas med vid tolkningen av vara resultat.
Studier fran andra lander, som dock har andra samhéllsstrukturer och demografiska profiler,
lyfter vikten av att uppmarksamma varierade perspektiv kring ACP inom olika
minoritetsgrupper (De Souza, Gillett, Froggatt, & Walshe, 2020; Dhingra et al., 2020; Hong,
Yi, Johnson, & Adamek, 2018; Thompson et al., 2019). Genom att komplettera
projektgruppen med samarbetspartners fran organisationer som var mer etablerade bland
marginaliserade eller sarbara grupper hade vi kunnat fa en storre variation inom vart urval.
Det finns dock andra fynd som tyder pa att D6Bra-kortleken kan fungera bra att anvanda
bland personer med olika ursprung. Delstudie IV visade att DoBra-kortleken hade fungerat
bra som ett diskussionsunderlag vid sprakcaféer med nyanlanda invandrade. Inom
aldreomsorg har DoBra-kortleken anvants med personal fran 17 olika lander och sags av dem
som ett bra verktyg for att stimulera reflektion och diskussion, oavsett kulturell/religits
bakgrund (Johansson et al., 2021). Inom ramen for ett annat doktorandprojekt har kortleken
ocksa funnits fungera val att anvanda inom den samiska befolkningen (Kroik et al.,
Manuskript).

9.5.3 Kriterier 3 och 4: Ar forskningen uppriktig, autentisk och trovardig?

Har diskuterar Tracy (2010) forskningens uppriktighet!’, vilket kan styrkas genom
reflexivitet hos forskarna angaende forforstaelse, antaganden och vérderingar, samt
transparens angaende metodval och utmaningar under forskningsprocessen.

Forforstaelse och antaganden har ocksa synliggjorts, diskuterats och hanterats genom
regelbundna méten med mina handledare som representerar olika discipliner och synsatt.
Genom att &ven diskutera planering, genomférande, analysprocesser och preliminéra resultat
med projektgruppen har vi haft ytterligare moéjlighet att synliggdra antaganden genom att
diskutera dessa fragor gentemot representanternas erfarenheter och upplevelser. En viktig
faktor for min sjalvreflektion som forskare har varit den forskningsdagbok som jag har anvént
mig av sedan jag blev anstélld som forskningsassistent. Har har jag dokumenterat
reflektioner, idéer, lastips och fragor till mig sjélv, samt anteckningar fran

handledningsmoten och exempelvis stallningstaganden i de olika analysprocesserna. Nu i

7 Engelska: sincerity
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slutet av min tid som doktorand &r det véldigt intressant att bladdra tillbaka till bérjan av
dagboken och jamfdra de fragor jag stallde mig da och den uppfattning jag hade om ACP,
med hur jag funderar och resonerar nu. Hur min forforstaelse och dven olika antaganden har
forandrats under dessa ar blir véldigt tydligt for mig genom att titta i min forskningsdaghbok.
Jag har dven anvént dagboken sérskilt flitigt som ett redskap i analysprocesserna i
delstudierna, for att ha en dokumentation av de olika vagval som gjorts, vilket ocksa gjort att
jag kunnat vara transparent med dem i redovisningen i artiklarna.

Delstudie 1 ar ett tydligt exempel pa hur min forforstaelse och antaganden har fatt
omvarderas under analysprocessen och resultatredovisningen. Jag kdmpade lange for att
hamna rétt i analysen, framst pa grund av antaganden om att det skulle finnas gemensamma
monster i data. Till sist insag vi hur resonemangen préaglades av stora individuella skillnader
och andrade bana i analysen, nagot som vi ocksa redovisar i metodbeskrivningen som ett
kanske lite ovanligt exempel av att vara transparent med utmaningar under
forskningsprocessen. Vidare beskriver Tracy vikten av rika beskrivningar?® for att 6ka
trovardigheten inom kvalitativ forskning och menar att det kan inkludera ingaende
beskrivningar som uttrycker kontextspecifika fynd. I redovisningen av resultaten fér denna
delstudie valde vi att till slut visa resonemang fran fyra exempeldeltagare, vilket innebar
exempel pa rika beskrivningar som innehdll bade resonemang och kortval. Detta just for att
kunna visa ingaende, kontextualiserade exempel pa hur individuella deras resonemang forholl
sig till kortvalen.

Vidare framhéver Tracy (2010) vikten av att visa, snarare an beratta, i resultatredovisningen.
Med det menar hon att visa pa komplexiteten i data och lata lasaren komma till egna
slutsatser, snarare &n att berétta for l&saren vad de ska tdnka om det som presenteras. Detta
har jag forsokt astadkomma genom sprakbruk och struktur i resultatredovisning som
indikerar ndr jag skriver utifran deltagarnas perspektiv och nar det ar vi forskare som tolkar
vara fynd. Vidare har jag ocksa anvént citat fran deltagarna for att starka analytiska poanger
och visa relation till radata.

| delstudie 1V har vi utforskat den fortsatta anvandningen och spridningen av ett verktyg som
vi sjalva har varit engagerade i att anpassa till den svenska kontexten, anvanda och géra
tillganglig for allmanheten att fortsatta att anvanda. Vi har dock inte haft nagon ekonomisk
vinning av denna forsaljning. Detta kan andock foranleda fragestallningar sasom hur
objektiva vi i forskargruppen har kunnat forhalla oss. For att sakra trovardigheten av
forskningen i denna studie, har jag redan vid forsta samtalet da jag tillfragat eventuella
deltagare om att ingd i studien, varit transparent med min tillhérighet i D6Bra-programmet
som utvecklat kortleken. Samtidigt har jag understrukit att vi ar intresserade av att ta del av
alla slags erfarenheter av DoBra-kortleken, negativa savél som positiva. Detta har jag
upprepat infor intervjuer men ocksa under intervjusamtalen, bland annat genom att
uttryckligen stalla fragor om aspekter kring kortleken som fungerat mindre bra eller skulle
kunna goras béttre. | analysprocessen utgick jag aven héar ifran att forst titta pa bredden av

18 Engelska: thick descriptions
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perspektiv som deltagarna hade férmedlat, for att forsékra mig om att kunna rattmatigt
representera de olika aspekterna fran data i resultatredovisningen. Att diskutera preliminara
resultat med projektgruppen samt andra forskare, externa till forskargruppen, har ocksa varit
viktiga delar i ett kritiskt forhallningssatt. Har bor ocksa paminnas om utgangspunkten i
metoden Ripple Effects Mapping som anvénts i denna delstudie, nd&mligen att studera
ringarna pa vattnet”-effekter och samhallelig genomslagskraft. Detta innebar att vi har
fokuserat pa de som har anvant kortleken och darmed inte kan saga nagot om perspektiv hos
de som inte tycker att kortleken ar av intresse eller &r kritiska till den, perspektiv som skulle
ha varit viktiga att ha med om syftet hade varit att utvardera snarare &n studera
genomslagskraft.

9.5.4 Kriterium 5: Resonans - forskningens férmaga att beréra

Enligt Tracy (2010) kan resonans uppnas genom att presentera forskningen pa estetiskt
tilltalande satt, men dven genom att presentera resultat pa ett sadant satt att det finns
mojlighet for mottagaren av forskningen att dverfora resultaten till sin egen situation. Tracy
(2010) beskriver att forskningen bor presenteras som en gripande historia som berdr
mottagaren, nagot som kan upplevas som nagot motsagande till vad hon skriver i fjarde
kriteriet om att visa och inte beratta. Det beskrivs dock vidare dven andra satt att géra
forskningsrapporten estetiskt tilltalande, vilket har varit en viktig punkt nér jag har
kommunicerat mina forskningsresultat inte bara i vetenskapliga skriftliga sammanhang, men
aven i muntliga presentationer for olika slags publiker och i popularvetenskapliga texter. Jag
har prioriterat att kommunicera om projektet och dess resultat pa ett intressant och
lattillgangligt satt, till olika delar av allmanheten. Detta utifrdn grundantaganden inom
deltagande aktionsforskning saval som folkhalsovetenskapliga perspektiv pa palliativ vard.
Det vill séga, att bedriva forskning tillsammans med snarare &n om méanniskor, dér det ibland
har kommit viktiga synpunkter fran dem som forskningen beror nar jag har presenterat den,
som jag har tagit med mig vidare i forskningsprocessen. Denna slags kommunikation av
forskning till allmanheten har ocksa varit ett sétt att engagera samhallsgemenskaper kring
fragor om déende, dod och sorg.

9.5.5 Kriterium 8: Forskningens koherens

| det attonde kriteriet diskuteras koherens, det vill saga hur vl de olika delarna i forskningen
hénger samman. Tracy (2010) lyfter bland annat vikten av att forskare anvander relevanta
metoder baserat pa de ontologiska och epistemologiska utgangspunkter som de har. Detta
diskuteras &ven av Thorne (2016) som epistemologisk integritet. Tolkande beskrivning
(Thorne, 2016) &r en av de inspirationskallor vi har anvént oss av (delstudie I1) baserat pa
epistemologiska utgangspunkter. Thorne beskriver tolkande beskrivning som en teoridriven
ansats till att skapa kunskap som har klinisk relevans for omvardnad och andra tillampade
hélsovetenskaper med en sammanhéangande epistemologisk hallning. Hon beskriver vidare att
tolkande beskrivning ar en ansats for att ta besvara kliniskt relevanta fragor, vilket i detta
projekt istallet far ses som fragor som ar relevanta ute i samhéllet. Tolkande beskrivning har
ocksa utgangspunkt i att manskliga erfarenheter ar socialt konstruerade och bundna till sin
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kontext. Dessa har ocksa utgjort viktiga utgangspunkter i hela projektet och sarskilt i
delstudie Il dar resonemang om vad som ar viktigt var kopplade till anvédndningen av D6Bra-
kortleken.

Vidare beskriver Tracy (2010) ocksa vikten av att forskning ocksa stammer 6verens vad
galler projektets mal och hur forskningsresultat presenteras. Hon menar att om forskare
stravar efter att producera forskning som blir anvand av en viss malgrupp, bér det hanga ihop
med att formedla forskningen pa ett lattillgangligt sétt anpassat till den malgruppen.
Inspirerad av idéer inom halsoframjande palliativ vard (Kellehear, 1999) och forsknings-
programmets D6Bras dvergripande syfte att involvera aktorer i samhallet i fragor om livets
slutskede, &r det &ven min ambition att géra den har forskningen tillganglig for dem den
beror. Tidskrifternas stranga riktlinjer med hur de vill att artiklar ska skrivas, samt att de
skrivs pa engelska ar forstas ett hinder i detta. Darfor har jag valt att skriva denna avhandling
pa svenska, med ett sa vardagligt sprak som sammanhanget tillater, for att den ska vara sa
tillganglig som mojligt.

9.6 POTENTIELLA IMPLIKATIONER AV PROAKTIVA SAMTAL INFOR LIVETS
SLUSKEDE

| detta avsnitt diskuterar jag nagra potentiella implikationer av att genomfora proaktiva samtal

infor livets slutskede.

9.6.1 Relation mellan proaktiva samtal infor livets slutskede och
brytpunktssamtal
Som jag namnde i bakgrunden har fokus pa samtal om livets slutskede i den svenska
kontexten och inom halso- och sjukvarden framst handlat om brytpunktssamtal. Det kan
darfor vara pa sin plats att reflektera 6ver hur proaktiva samtal infor livets slutskede och
brytpunktssamtal kan forhalla sig till varandra. Utifran definitionen i det nationella
vardprogrammet fran 2016 framgar att brytpunktssamtal styrs utifran forsamring av
sjukdomstillstdnd och dven om det framhivs vikten av att ”ligga steget fore” sa uttrycks detta
anda som nar “’sjukdomen borjar ta éverhand” (Regionala cancercentrum i samverkan, 2016).
Har visar proaktiva samtal en mojlighet till att utgd ifran individens behov och 6nskemal av
samtal, snarare an att utga ifran ett sjukdomsforlopp. En intervjustudie med lakare inom
palliativ hemsjukvard framhévde vikten av att genomfora flera brytpunktssamtal som en
proaktiv process som borjar i ett tidigt stadium (Udo, Lévgren, Lundquist, & Axelsson,
2018). Jag tanker mig darfor att proaktiva samtal och brytpunktssamtal kan komplettera
varandra och att det ena inte ersatter det andra. Om en person som &r i livets slutskede redan i
ett tidigare skede har reflekterat 6ver vad som kommer att vara viktigt infor doden kan hen
vara battre rustad for att i ett senare skede ha brytpunktssamtal med vardpersonal (Sudore &
Fried, 2010). Flera studier har visat att tidiga interventioner som introducerar ACP pa ett
lattillgangligt satt genom exempelvis broschyrer, webbsidor eller gruppmaten, har kunnat 6ka
deltagarnas beredskap och villighet till att delta i ACP i ett senare skede (Carney et al., 2020;
Lum et al., 2020; Nouri et al., 2020). Om samtalen genomférs som en process snarare an som
ett enda samtal vid en brytpunkt, kan nog relevansen av termen brytpunktssamtal ifrgaséttas.
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| Kanada (Hospice Palliative Care Ontario, (n.d.)) skiljer de pa férhandsplanering av vard
(ACP) och samtal om vardens inriktning och mal*®(Skinner, 2018), vilket jag foreslar ar
relevant aven for den svenska kontexten. 1 sa fall skulle proaktiva samtal infor livets
slutskede kunna representera en tidig process av forhandsplanering av vard medan det som
idag kallas brytpunktssamtal skulle kunna vara en process av samtal om vardens inriktning
och mal. “Kronobergs-modellen” och ett projekt for samtal om vérdens inriktning med
patienter med hjartsvikt (Hjelmfors et al., 2018; Hjelmfors et al., 2020) ar exempel pa initiativ
som redan bedrivs inom ramen for samtal om vardens inriktning och mal i Sverige idag.

9.6.2 Relation till personcentrerad vard

Personcentrerad vard fokuserar bland annat pa att ta tillvara patientberattelser och att
professionella tillsammans med personer med sjukdom engagerar sig i processer av delat
beslutsfattande?® (Ekman et al., 2011). Studier har argumenterat for hur ACP-interventioner
kan starka personcentrering bade bland personer med allvarlig sjukdom och relaterat till
ACP-initiativ i tidigare stadier (Agarwal et al., 2019; van der Smissen et al., 2020). Denna
avhandling fokuserar kring samtal som tar plats utanfér halso- och sjukvarden, men dven
dessa samtal har potential att i ett senare skede stérka personcentrering av vard. Som jag
berdrt ovan, genom att individer i ett tidigt stadium har reflekterat 6ver vad som skulle vara
viktigt for dem i livets slutskede, kan de majligen vara battre forberedda pa att dela med sig
av det som inom personcentrerad vard kallas patientberattelser. Har kan ocksa verktygen vi
har testat vara behjalpliga i att fa precision i berattelserna. Darmed kan forutsattningarna
starkas for att vara en aktiv partner i beslutsfattande kring sin vard i ett senare stadium. En
litteraturdversikt dver verktyg for att 6ka delat beslutsfattande visade att olika ACP-
interventioner kan vara anvandbara (Austin, Mohottige, Sudore, Smith, & Hanson, 2015) och
en annan studie visade att brittiska lakare upplever ACP som ett hjalpmedel for delat
beslutsfattande med personer med demenssjukdom (Brazil, Carter, Galway, Watson, & van
der Steen, 2015).

Leplege och kollegor beskriver vidare personcentrerad vard som en modell dar fokus skiftas
fran patienter som passiva mottagare av medicinska behandlingar till att individer tar en aktiv
del i sin vard och beslutsfattande (Leplege et al., 2007). Som Ekman och kollegor framhéver
kan personcentrerad vard vara nagot professionella tycker ar viktigt, men &nda svart att i
praktiken uppratthalla (Ekman et al., 2011). I delstudie IV framkom hur deltagare aktiva i en
patientforening beskrev motstand fran vardpersonal nér de har velat diskutera sina
varderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede. Detta visar pa vikten av
forberedelse dven av professionella infor att ta emot reflektioner om dessa amnen fran
patienter. | en nyligen publicerad artikel framhaller Ekman och kollegor det som viktigt for
att kunna tillampa personcentrerad vard i praktiken att uppmuntra patienten att formulera sina
egna malsattningar med varden samt att vara 6ppen infor och lyssna till patienter som framfor
ovanliga énskemal kring vard och behandling (Ekman, Ebrahimi, & Olaya Contreras, 2021).

19 Engelska: Goals of care conversations
20 Engelska: shared decision-making
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10 FRAMTIDSPERSPEKTIV

10.1 FRAMTIDA PROAKTIVA SAMTAL INFOR LIVETS SLUTSKEDE

Med denna avhandling har jag velat bidra med kunskap om hur en strukturerad ansats till
proaktiva samtal om vérderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede har
utvecklats, testats och vidareutvecklats bortom forskningens kontext. Baserat pa den kunskap
vi har tagit fram vill jag framfora nagra lardomar som kan vara vérda att ta tillvara pa i den
fortsatta anvandningen och utvecklingen av proaktiva samtal infor livets slutskede, se Figur
10.

Ett tillagg som jag tror skulle vara vésentligt &r att forst etablera vad avsikten med samtalet
ar, for att tydliggora for alla inblandade vad som ar det forvéntade resultat av samtalet. Att
forst bestamma avsikten med samtalet kan ocksa ge klarhet i vilka som ska involveras i
samtalet, till exempel olika narstaende eller vardpersonal. Avsikten kan ocksa fortydliga om
det finns behov av nagon slags dokumentation av det som framkommer i samtalet.

Vad ar avsikten Medverkande?
med samtalet? Dokumentation?

v v

Mina varderingar,
2 Vad ar viktigt? pprioriteringar och icke-
onskvarda scenarion

v v

Vem kan hjélpa mig
—»  med det som &r

3 Vem ar viktig?

viktigt?
4 Hur goradet | , Informations-
viktiga kant? dverféring

\/

Figur 10. Forslag till upplégg for framtida proaktiva samtal infor livets slutskede

Baserat pa vara lardomar fran detta projekt, foreslar jag att nasta steg av samtalet kan
fokusera pa att, till exempel med hjalp av D6Bra-kortleken, komma fram till vad som skulle
vara viktigt for individen i livets slutskede. Utifran vara resultat i delstudie Il tycks det ocksa
vara viktigt for vissa personer att diskutera icke-6nskvarda scenarion, dar resultaten visade till
exempel att manga deltagare inte ville bli en borda for andra eller att inte forlora sin
sjalvstandighet. Att darefter prata om vem som ér viktig skulle darmed kunna fa ett tydligare
syfte genom att koppla det till vilka kontakter som kan hjélpa till med det som kanns viktigt
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for personen. Som diskuterats tidigare kan det har vara av vikt att rama in viktiga kontakter
inte bara som enskilda personer utan dven andra slags former av gemenskap, till exempel
grupper eller organisationer. Samtalet skulle sedan kunna avrundas med reflektion kring om
och hur det som framkommit ska dokumenteras och/eller kommuniceras vidare till nagon
annan. Vill individen behalla en dokumentation bara for egen del, eller finns det behov av att
kommunicera delar av det som framkommit till andra, exempelvis narstaende eller
vardpersonal?

Huruvida dessa féreslagna modifikationer till proaktiva samtal infor livets slutskede kan bidra
till att samtalen upplevs mer givande behover i sa fall systematiskt utvarderas.

10.2 FORTSATT FORSKNING

I denna avhandling har jag utforskat en strukturerad intervention for proaktiva samtal om
individuella varderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede. Att arbeta
med detta de senaste sex aren samt inte minst att sasmmanstalla allt i denna avhandling har
gett mig insikt i vad som finns beforskat redan, men dven genererat en nyfikenhet pa
ytterligare omraden for fortsatt forskning. Har ger jag forslag pa vad jag utifran min kunskap
och erfarenheter anser ar viktiga forskningsomraden att fortsatta med:

o Det finns fortsatt behov av fler studier av ACP med fokus pa tidiga, samtalsbaserade
interventioner utanfor halso- och sjukvardssystem och fran lander med varierade
forutsattningar for ACP. Mer fokus pa resonemangsprocesser och motiveringar av
preferenser skulle ge férdjupade insikter om hur vérderingar och preferenser infor
framtida vard i livets slutskede kan forstas.

e | den svenska kontexten dar fokus traditionellt sett har varit pa brytpunktssamtal,
finns behov av forskning om hur proaktiva samtal infor livets slutskede och
brytpunktssamtal kan komplettera varandra. Det behdvs systematisk kunskap om hur
dessa tva ansatser kan kombineras och éverbryggas for att underlatta for personer
med allvarlig sjukdom, deras nérstdende och vardpersonal i livets slutskede.

e Digitala verktyg kommer med all sannolikhet att bli alltmer efterfragade framover.
Studier, forslagsvis med deltagande aktionsforskningsmetoder, om hur D6Bra-
kortleken kan utvecklas till att bli ett lattillgangligt, relevant och anvéndarvanligt
verktyg &ven digitalt skulle vara viktiga. Har skulle det vara viktigt att inkludera
personer med olika forutsattningar vad géller exempelvis kognitiv status,
sprakformaga och digital kompetens.

e Baserat pa bristen av mangfald i vart urval skulle det vara relevant med fler studier
om proaktiva samtal infor livets slutskede bland personer ur olika minoriteter eller
andra marginaliserade grupper.

e Da delstudie IV visade begransad anvandning av DoBra-kortleken med patienter &r
vidare studier kring om och hur den kan anvandas i proaktiva samtal infor livets
slutskede inom olika vard- och omsorgskontext sarskilt viktiga.
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11 SLUTSATS

En 6vergripande slutsats for denna avhandling ar att samtal om doende, déd och framtida
vard i livets slutskede kan, for de som vill, underlattas och stimuleras genom att anvanda
DoBra-kortleken.

Specifika slutsatser ar foljande:

Pastaendena i D6Bra-kortleken fungerar val for att stimulera reflektion och samtal om
vad som kan vara viktigt i livets slutskede, men att endast se en rangordning av
kortpastaenden &r inte tillracklig for att fa en omfattande forstaelse for en individs
varderingar och prioriteringar infor framtida vard i livets slutskede. Rangordningen av
Do6Bra-kortlekens pastaenden bor darfor nar mojligt kombineras med samtal om
individens motiveringar och resonemang kring sina kortval.

Att anvanda nétverkskartan EcoMap for att kartldgga sociala natverk kan vara positivt
for att synliggdra stottande kontakter runt en individ. Bruket av EcoMap boér dock ha
ett tydligt syfte for individen den galler, forslagsvis genom att forst identifiera vilka
behov en individ har och déarefter synliggora vilka kontakter som kan stétta individen
utifran de identifierade behoven.

Resonemang kring vérderingar och prioriteringar infor livets slutskede praglas av stor
individuell variation. Vi har dven visat pa forandring i resonemang pa individniva
over tid. Férhandsplanering av vard bor darfor ses som en proaktiv process av
upprepade samtal som utgar ifran individens behov, snarare an sjukdomsforlopp.
Detta for att oka individer och deras narstaendes beredskap infor livets slutskede.

DoBra-kortlekens fortsatta spridning och anvandning utanfoér forskningsprogrammet
kan ha positiv paverkan pa olika former av vard och stdd i livets slutskede. Detta bade
utifran att anvandningen stodjer personlig och professionell utveckling hos formella
vardgivare, men aven starker rollen av informella vardgivare. Genom att spridningen
och anvéandningen av D6Bra-kortleken inom olika samhallsgemenskaper har medfort
att fragor om doende och dod har kommit upp pa agendan i nya kontext, har
kapaciteten for att hantera dessa fragor i fler sammanhang starkts, dven utanfor den
formella hélso- och sjukvarden.
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12 EPILOG

Det kom for nagra ar sedan ett brev till oss i forskningsprogrammet D6Bra, dar en
privatperson beskrev sina erfarenheter av att anvanda DoBra-kortleken med sin déende far.
Trots manaders arbete med denna doktorsavhandling och ar av arbete med D6Bra-kortleken,
ar jag anda inte saker pa att jag har lyckats fa till den tydlighet som finns beskrivet sa
karnfullt i detta brev, varfor jag véljer att avsluta min avhandling med det.

“Min far var doende, vi visste alla att cancern var av aggressiv typ och att den
var spridd i hela kroppen samtidigt som hjartat sviktade. Far hade bestamt sig,
han ville inte leva langre och hade slutat att ata nagra dagar innan. Veckan
innan han slutat ata ville han ha hjalp att avsluta konton, sakra mors

forsorjning, ge bort bilen och ringa de narmaste for att ta farval.

Jag hade DOoBra—korten pa skrivbordet sedan tidigare och annat arbete med

palliativa fragor och tankte att kanske, kanske vagar jag ta fram dem.

Det kandes jobbigt att tanka tanken att han inte lever sa lange till men jag

visste att korten skulle kunna vara till hjalp for oss alla den sista tiden.

Jag lade ner dem i ryggsacken pa vag hem fran jobbet och tog fram dem en kvall
senare nar far bestamt sig for att se om han orkade ga till koksbordet. Han fick

hjalp att ga och all energi gick at till den korta promenaden.

Nar han hamtat sig berattade jag om korten och fragade om han var intresserad av
att se dem. Han var sa utmattad att han inte ens orkade saga ja, men nickade, tog
emot dem och bladdrade mycket raskt igenom hela leken och utan att tveka lade han

de korten han tyckte var viktiga for honom i en hog framfor sig.

Det hela gick pa mindre éan en minut. Vi pratade en kort stund om vad han menade
med korten men han orkade inte sa mycket och ville tillbaka till sangen. Det var

sista gangen han var uppe och gick.

Nar ASIH'-skoterskan kom pa kvallen tog vi fram korten och pratade om dem
tillsammans med far och skoterskan hade bra fragor som klargjorde delar som inte
vi tankt pa. Vi fick hjalp att prata om det som var absolut viktigast och behdvde

inte fraga om ovasentligheter den korta tid vi insag var kvar.

Det har ar korten han valde ut.

2L Avancerad sjukvard i hemmet
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Att inte bli Attyare

kopplad till fifran

medicinska

smarta
apparater

Efter nagon dag blev far akut samre och blev rekommenderad av ASIH- lakaren att
aka till sjukhuset. Det blev manga langa timmar i vantan pa rontgen och provsvar.
Misstanken om lungemboli avfardades men han blev inlagd. Det var mer kaotiskt an
vanligt pa sjukhuset och platsbristen var hog. Han hamnade darfor pa en
karlkirurgisk avdelning som inte alls var beredda pa att ta emot doende
manniskor. Vi ndrstaende hanvisades till besokstiden mellan 15 och 19 och saval
jag och min bror protesterade och havdade att far ville ha oss nara. Ingen

tvekade om att han var dodssjuk.

Den natten nar vi inte fick vara nara var doende far kunde varken jag eller min
bror sova. Morgonen darpa ringde vi och bad att fa ta hem honom om det inte fanns
alternativ plats pa nagon palliativ avdelning och fick tag i en lakare som

forstod laget och lat oss vara dar utanfor besokstiden.

Korten “Att vara fri fran smdrta” och ” Att ha mina narmaste omkring mig”
hjalpte oss mycket i det samtalet. Nar far meddelade oss om att han inte ville
hem igen utan ville till en palliativ enhet fick vi okad forstaelse for det nar

vi tittade pa kortet ” Att inte vara en borda for mina nara” .

Dagen efter fick far komma till ASIH s palliativa avdelning. Da var han sa
medtagen att han inte langre orkade tala men kunde svara ja och nej. Eftersom den
forsta sjukskoterskan som var hemma fran ASIH hade fragat angaende kortet ” Att
inte bli kopplad till medicinska apparater” sa visste vi att far tyckte det var
okej att fa en morfinpump, sa det fick han snabbt for att fa tillracklig
smartlindring. Kortet ” Att ha fortroende for min lakare” gjorde att lékaren

lade extra tid pa att forklara och samtala med bade oss och far.

Tva dygn fick vi pa den palliativa enheten. Far behovde mycket smartlindring och
pa slutet aven en hel del lugnande. Min bror och jag var dar hela tiden och fick
in en sang att sova i pa rummet sa vi var dar tillsammans nar han drog sitt sista

andetag.

Korten hjalpte oss att fokusera pa det som var viktigast for far och gjorde sa
att vissa svara beslut var lattare att fatta och att fars val av att vilja do pa

en palliativ avdelning var lattare att forsta.”
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13 FINANSIERING

Detta projekt har haft finansiering fran foljande instanser:

Forskningsradet for halsa, arbetsliv och valfard (Forte)

Forskarskolan i Vardvetenskap vid Karolinska Institutet (FiV)

Vardalstiftelsen

Centrum for personcentrerad vard - GPCC

Strategiskt forskningsomrade vard vid Karolinska Institutet och Umea universitet
(SFO-V)

Demensfonden

Stiftelsen Ulrika Cronés fond

Kamratforbundet Sahlgrensringen

Forskningsfinansidrerna har inte haft nagon paverkan pa projektets utformning eller
utveckling.
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14 TACK

Det &r bara mitt namn som star pa omslaget till den har boken, men att skriva en
doktorsavhandling &r verkligen ingen “one-woman show . Mitt 6dmjukaste och varmaste
tack gar till alla er som pa olika séatt har stottat mig under dessa dr! Stort tack till...

...Karolinska Institutet, for mojligheten och formanen att fa doktorera. Tack aven till
Forskarskolan i vardvetenskap och 6vriga forskningsfinansiarer — utan den ekonomiska
finansieringen hade inte detta doktorandprojekt blivit av. Tack ocksa till min ”andra”
arbetsgivare Lulea tekniska universitet for att jag fatt behalla mitt kontor och inte minst
socialt umgange i fikarummet (sedermera Zoom/Teams) under min tjanstledighet.

...deltagarna i studierna som s generdst har gett av er tid och gett mig fortroendet att fa ta
del av era berattelser. Det har varit en absolut ynnest att fa traffa er och jag minns vara samtal
med mycket varme. Utan er hade det inte heller blivit ndgon avhandling. Mitt varmaste tack!

...projektgruppen SweACP. Jag ir 6dmjuk infor all den tid och energi ni har lagt pa att
engagera er i detta projekt. Det hade inte blivit detsamma utan er. Tack for alla kloka
diskussioner vi har haft och glada hejarop dver framsteg i projektet. Jag saknar redan vara
trevliga moten pa RCC pa Sodermalm!

...min huvudhandledare Carol Tishelman, for att du har stottat mig genom hela denna
process. Jag har hela tiden kant ditt stéd och nér det har behévts, dven ditt beskydd. Tack for
ditt otroliga engagemang, intelligenta feedback och utvecklande kritik. Aven om kritiken
ibland har varit tuff att ta emot, s har jag alltid vetat att du haft mitt bésta framfor 6gonen.
Jag har aldrig tidigare traffat ndgon som stallt hogre krav pa mig, vilket har utvecklat mig
mycket! Jag har uppskattat din flexibilitet och forstaelse for att det forsta livet” som
ensamstadende mamma ocksa maste flyta. Tack for din varma omtanke och generositet, i det
stora och det lilla. Du har varit en fantastisk forebild i hur en kan vara bade framgangsrik
forskare och en schysst och bjussig manniska samtidigt.

...min huvudhandledare Olav Lindqvist som tragiskt nog dog hastigt av odiagnostiserad
hjartakomma i mars 2018. Tack for att du var en san fantastisk handledare och manniska. Jag
angrar att jag aldrig tydligt uttryckte hur mycket jag tyckte om och respekterade dig, fastan
jag tvivlar pa att du hade tagit emot sadana superlativer anda. Jag hoppas att du vet. Tack for
att du var en forebild i att vara en reflekterande, tystlaten norrlanning i forskningsvarlden och
Stockholmsbruset. Jag dnskar sa att jag kunde stélla dig din eviga sportfraga nu nar
avhandlingen &r klar: ”Hur kidnns det?”

...min bihandledare Gert Helgesson. Du fick i och med Olavs dod ta ett mycket storre ansvar
som handledare an vad som initialt var éverenskommet. Jag ar bade tacksam och imponerad
Over hur du tagit dig an det utan att jag kunnat skdnja minsta negativitet eller stress, och &ven
hur du och Carol har format helt andra handledarroller sedan var kvartett blev en trio. Tack
for alla ganger du hjalpt mig att skifta perspektiv, samt rad om allt fran en Ipren mot psykisk
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smarta till coachning mot sjalvstandighet som doktorand. Jag &r valdigt glad att du tackade ja
till handledarskap under vart forsta samtal nagonsin varen 2016.

...Thank you dr Elizabeth S. Menkin for great collaboration and co-authorship on the first
sub-study of this thesis, and valuable feedback on subsequent manuscripts. Thanks to Coda
Alliance for granting the D6Bra research program permission to adapt the GoWish cards.

...mina kira kollegor i forskningsprogrammet D6Bra och Avdelningen for Innovativ vard vid
Karolinska Institutet. Tack for att ni alla &r sa trevliga kompisar att skratta med och sa
engagerade kollegor att diskutera forskning med. Stort tack till Therese Johansson som tog
Over stafettpinnen med att resa land och rike runt for intervjuer nér jag var foraldraledig.
Sarskilt tack till Sara Runesdotter for all hjalp med analysen i delstudie 3 och att du talmodigt
svarat pa mina manga fragor. Tack for alla ganger ni i kollegiet kommit med konstruktiv
kritik pa mina manus och for alla ganger jag har fatt ny kunskap och nya perspektiv genom
att lasa era. Tack for otaliga zoom-luncher och roliga resor langvéga eller kortvaga till
konferenser och internat, jag har manga varma minnen i mitt hjartal

...Lina Lindgvist for utmarkt hjalp med transkribering av intervjuer.

...de som jag har delat denna bergodalbaneresa som de kallar forskarutbildning med. Jag tror
att det har gett oss ett sarskilt band att ga igenom doktorandresan tillsammans. Mina narmaste
— D06Bra juniors — vad hade detta varit utan er? Tack for att vi har delat gladje, frustration,
pepp och sorg tillsammans. Vara juniorméten har alltid varit en valkommen ventil i stressen.
Ni har varit sa viktiga pa denna resa! Tack ocksa till mina fantastiska doktorandkollegor vid
Forskarskolan i Vardvetenskap. Fran forsta dagen pa Yasuragi da ni tog hand om en
forvirrad, nybliven morsa som lamnat sin tvamanaders baby hemma i Lulea, till
disputationsstress — ni har varit en trygg hamn att vila i varesig pa Facebook eller de arliga
doktorand- och handledardagarna. Tack till Sandra Doveson for otaliga sorgsna och
idoliserande samtal om var gemensamma handledare Olav. Till mina doktorandkollegor vid
Lulea tekniska universitet, tack for att jag har fatt vara en del av er gemenskap och
seminarieverksamhet som utbdling”.

...min kdra mentor Péivi Juuso. Tack for allt stdd och pepp. Tack for att du tagit emot min
frustration, satt den i perspektiv och gett boktips i de rétta stunderna.

...mina kollegor vid Lulea tekniska universitet for allt ifran flytthjalp, terapeutiska samtal,
“vérldsmastarsamtal”, till vialbehdvligt pahejande nér det behovts som mest. Tack for att ni
delat min gladje nér artiklar har publicerats och stéttat mig i sorg. It takes a village to raise a
med.dr och tank vad bra ni styrde upp det har ocksa! Sarskilt tack till Birgitta och Gunilla for
pepp, tips och tabellfix pa sluttampen!

...alla ni som har pAmint mig om att det finns ett liv utanfor jobbet och forskningen ocksa!
Tack Christin for alla valbehovliga distanspromenader via telefon som du dragit ut mig pa.
Tack Najba for alla middagar, 6vernattningar och framforallt talamod med alla instéllda
planer nér jag behovt jobba langre &n tdnkt. Tack Mamma-ganget for playdates,
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l6rdagsgympa, mammapatrull, mammahéng och den standigt pagaende chatten om
foraldraskapet. Tack till mina tre Sahlgrenssystrar Arvid, Hanna och Madde for ert
ovarderliga stod via chatt fran Vastra Gotaland, Varmland och Skane — tack for att ni alltid
har trott pa mig! Tack Carro for systerskapet den forsta skakiga tiden pa Malmudden och all
pepp sedan dess. Tack till de utflyttade Pajalaborna i Lulea for kravlost hang och varldsfragor
pa chatt. Tack Johan och Julia for pepp, stéttning och utmarkt gudforaldraskap. Tack alla
andra vanner som pa olika satt har st6ttat mig under min doktorandtid!

...sldkten och familjen. Sldkten ar bést! Till Jorgen och Kjell som visade vagen och tog sig an
mig som praktikant vid Umea Universitet och Pasteurinstitutet i Paris under hdgstadiet och
gymnasiet. Via nagra omvégar hittade jag tillbaka till forskningen igen, om &n inte pipettering
pa lab! Tack resten av slakten for stod och pepp! Tack till Daniel for att du stttade mig i
beslutet att hoppa pa en doktorandtjanst i Stockholm under graviditeten och for att vi
tillsammans har fatt logistiken med arbetsresor att flyta sedan dess, som karnfamilj och som
stjarnfamilj. Tack for alla ganger du tagit med Charlie till Kallax for att mota upp mig vid
hemkomst, det har varit nagot att se fram emot alla ensamma natter i Stockholm. Tack till
Annika med familj for flytthjalp x flera, hantverkarhjélp, korrekturlasning, umgange och stdd
med att fa vardagen att flyta. Tack Ola med familj for alla 6vernattningar, umgénge och
bakning med slutkérd doktorand/faster och alla skjutsningar in till Flempan som extra krydda
i er redan nagot krangliga morgonlogistik. Tack till mamma och pappa, for allt! Tack for
barnpassning under arbetsresor eller medan jag jobbade pa 6vervaningen, for praktisk hjalp,
matlador, mentalt stod, paminnelser om vikten av att vila och ta pauser, for alla otaliga
videosamtal nar jag kant mig ensam med Charlie - for ALLT ni gjort for mig! Jag &r evigt
tacksam! Nu pappa ér jag firdig med det dir med att “arbeta sa lang tid med nagot sa litet”.

...Anders och Elva. Hur lyckligt lottad var inte den har doktoranden, som fick in en glass-
alskande Excel-nord i mitt liv infor det sista lasaret? Jag ar inte saker pa att du alltid varit bra
for mitt skrivande, men du &r alltid bra for mig! Tack fina Elva for att jag far vara en
bonusvuxen i ditt liv och for att jag har fatt annu en person att lagga omtanke och omsorg pa.

...Charlie. Mammas &lskade, édlskade gos. Du ar ALLT. Du vet inget annat &n att ha en
mamma som &r doktorand, eftersom du foddes tva dagar efter att jag blev det. De forsta aren
har det betytt att jag har kunnat anpassa mina arbetstider efter dig och vi har fatt manga fina
bonusstunder i vardagen, men de senaste manaderna har du markt av att mamma har jobbat
mycket med “den dir boken”. Nu ar den antligen klar och vi far mer tid tillsammans igen,
som jag langtat sa mycket efter! Jag hoppas att jag genom detta kan inspirera dig till att folja
dina drdmmar och vaga gora sadant som kanns lite laskigt och svart — oavsett om du blir
sjukskoterska, konstnar, rormokare eller nagot helt annat. Jag alskar dig mest i hela vérlden!

Slutligen, tack till alla kvinnor som gatt fore, ni som gar bredvid och ni som kommer efter.

It was the best of times, it was the worst of times, it was the age of wisdom, it was the age of foolishness, it was
the epoch of belief, it was the epoch of incredulity, it was the season of Light, it was the season of Darkness, it
was the spring of hope, it was the winter of despair, we had everything before us, we had nothing before us, we
were all going direct to Heaven, we were all going direct the other way” Charles Dickens, A Tale of Two Cities.
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16 BILAGOR

16.1 BILAGA 1

Oversikt 6ver pastaenden i D6Bra-kortleken och GoWish-korten

Pastaenden DOBra-kortleken

Pastaenden GoWish-korten

Att vara fri fran smarta

Att inte ha svart att andas

Att fa vara ren och snygg*

Att inte kdnna oro eller angest

Att kdanna mansklig berdring

Att mina narmaste ar forberedda pa min dod*
Att d6 hemma

Att ta avsked av personer som dr viktiga for mig
Att minnas det jag gjort/astadkommit i livet

Att reda ut oavslutade saker med andra*

Att bli behandlad pa det sétt jag cnskar
Att behalla min vérdighet

Att behalla min humor

Att omges av goda vanner

Att ha ndgon som lyssnar pa mig

Att inte vara en borda for mina néra*
Att kunna hjalpa andra

Att kunna prata om sant som gor mig orolig eller radd
Att ha mina ndrmaste omkring mig*
Att jag fatt leva mitt liv fullt ut*

Att ha en lakare som kanner mig val*

Att inte d6 ensam

Att vara klar och redig

Att kunna be

Att ha kontakt med en foretradare for min religion*
Att kunna samtala om vad doden innebdr

Att finna frid med min Gud*

Att ha ordning pa min ekonomi

Att veta hur jag kommer att forandras kroppsligt
Att undvika konflikter genom att se till att mina
nérmaste vet vad jag vill*

Att ha ndgon som vet om mina varderingar och
prioriteringar och kan féra min talan

Att ha fortroende for min lakare

Att vardas av personal som jag trivs med*

Att min begravning ar planerad

Att inte bli kopplad till medicinska apparater
Valfritt alternativ

Att det finns nagon som talar mitt sprak

Att veta hur min kropp kommer att omhéndertas efter
ddden

To be free of pain

Not being short of breath

To be kept clean

To be free of anxiety

To have a human touch

To have my family prepared for my death
To die at home

To say goodbye to important people in my life

To remember personal accomplishments
To take care of unfinished business with
family and friends

To be treated the way | want

To maintain my dignity

To keep my sense of humor

To have close friends near

To have someone who will listen to me
Not being a burden to my family

To be able to help others

To be able to talk about what scares me
To have my family with me

To feel that my life is complete

To have a doctor who knows me as a whole
person

Not dying alone

To be mentally aware

To pray

To meet with clergy or a chaplain

To be able to talk about what death means
To be at peace with God

To have my financial affairs in order

To know how my body will change

To prevent arguments by making sure my
family knows what | want

To have an advocate who knows my values
and priorities

To trust my doctor

To have a nurse | feel comfortable with
To have my funeral arrangements made
Not being connected to machines

Wild card

(Nytt kort)

(Nytt kort)

*Kulturellt anpassat pastaende
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16.2 BILAGA 2

Annonstext vid rekrytering till intervjuer for delstudie I-111

Ar Du intresserad av att delta i ett forskningsprojekt?

Vi behdver Din hjalp i arbetet med att utveckla ett stod for att i forvag kunna fundera pa och
beratta om sina varderingar och énskemal infor eventuell framtida vard i livets slutskede.

Vi i Demensforbundet och forskare vid Karolinska Institutet och Umed universitet samarbetar
I forskningsprojektet Swe-ACP.

Skulle Du vara intresserad av att delta i denna vetenskapliga studie? Deltagande innebér att
Du, om Du vill tillsammans med en anhdrig eller véan, samtalar med nagon av projektets
forskare, pa en plats som Du sjalv bestammer.

Dina svar kommer att behandlas sa att inga obehdriga kan ta del av dem. Ingen enskild
person kommer att kunna kannas igen i resultatredovisningen, vilken bl.a. kommer att ske i
skriftlig form i vetenskapliga sammanhang. Ditt deltagande i studien &r frivilligt och Du kan
nar som helst under studiens gang och utan narmare forklaring avbryta Ditt deltagande.

Vill Du veta mer?

Kontakta: Malin Henriksson, leg. sjukskoterska och forskningsassistent pa 070-208 25 76
eller via e-post: malin.henriksson@ki.se

Ansvariga for projektet

Carol Tishelman, leg. sjukskot., professor. Olav Lindqvist, leg. sjukskét., med.dr.

Medical Management Centre (MMC), Institutionen fér omvardnad

Institutionen for larande, informatik, Umea Universitet, 901 87 Umea.
management och etik (LIME), Tel: 070-512 9449

Karolinska Institutet, 171 77 Stockholm. E-post: olav.lindgvist@umu.se

Tel: 08-52 48 3744 eller 070-516 3744
E-post: carol.tishelman@ki.se
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16.3 BILAGA 3

Intervjuguide for forsta intervjun till databasen for delstudie I-111
Intervjuguide: Forsta intervjun

e Hur kommer det sig att du &r intresserad av att deltaga i denna studie?
e Deltagarna kommer att bli ombedda att berétta om:
o Sinaegna funderingar om det som skulle vara viktigt for dem nar livet ndrmar
sig sitt slut, med foljdfragor relaterade till vad de beréttar.
o Vem som ar viktig for dem, och huruvida de har diskuterat/informerat nagon
om sina 6nskemal infor svar sjukdom eller livets slut.

e Strukturerad intervjun — med foljdfragor baserade pa svaren — utifran:
o Ifyllandet av natverkskartan (Eco-map) — Vem é&r viktig?
o Prioriteringar och varderingar i livets slut genom att anvénda kortleken
(GoWish cards) — Vad ar viktigt?

e Avslutning och Feedback med fragor som:

o Ar det nagot annat som du tanker pa kring framtida vard som vi inte har
diskuterat?

o Hur tycker du det har varit att samtala om detta? Hur tycker du det har varit att
anvénda natverkskartan? Kortleken?

o Nagot annat du funderar pa?

o Skulle du vara intresserade av att traffa oss igen om cirka 6 manader for en
uppfoljningsintervju?

o Uppmaning att de hor av sig om nagra funderingar uppstar, nagot de vill
diskutera, beratta, osv.

o Kontaktinformation till intervjuaren lamnas pa nytt.
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16.4 BILAGA 4

Fragor om demografi, besvarade av deltagarna vid forsta intervjun

Demografiska fragor

Avsluta intervjun med dessa fragor!

Kon:
Alder:
Bostadsort:

Vilket land ar du fédd i?
O Sverige
O annat land, vilket...

Boendesituation, bor med...
o maka/make/partner/sambo
O annan vuxen

0 minderariga barn

0 Ensamboende

O Annat

Hogsta slutforda utbildning

o Grundskola, folkskola, realskola
O Gymnasium

O Universitet, hogskola

O Annan

Huvudsaklig sysselsattning
O arbetar heltid

O arbetar deltid

O arbetslos

o studerar

O pensionar

o sjukskriven

O annan, vilken...

Vad arbetar/har du arbetat med?

Sjalvskattat halsotillstand: Hur upplever du din héilsa idag?
O Bra

o Varken bra eller dalig

o Dalig
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16.5 BILAGA 5

Intervjuguide for uppfoljande intervjun till databasen for delstudie I-111

Uppfo6ljningsintervju efter cirka 6-12 manader

Telefonkontakt tas for att tillfraga om intresse av och majlighet till uppfoljningsintervju, och
om sa foreligger, for att boka tid for intervjun.

Vi dr intresserade av hur du/ni nu i efterhand tycker att det var att féra samtalet om
varderingar och prioriteringar, inklusive anvandning av natverkskartan och kortlek— med
foljdfragor baserade pa svaren.

e Foljande omraden ar av sarskilt intresse — med foljdfragor baserade pa svaren:

o

o O O O

Har du/ni funderat kring dessa fragor efter samtalet?

Har du andrat dig/tanker du annorlunda kring dessa fragor nu?

Har du/ni samtalat med nagon/nagra andra om dessa fragor sedan dess?
Vad har hant med kortleken/natverkskartan?

Har ni berattat for nagon om medverkan i studien?

e Gor natverkskarta och kortlek pa nytt

o

Visa upp tidigare resultat av kortlek/karta efterat, om deltagaren sa dnskar

e Avslutning och Feedback med fragor som:

o

@)
@)

Ar det ndgot annat som du tanker pa kring framtida vard som vi inte har
diskuterat?

Hur tycker du det har varit att samtala om detta?

Nagot annat du fundera pa?

Sjalvskattat hélsotillstand: Hur upplever du din hélsa idag? Bra/varken bra
eller daligt/daligt.

Uppmaning att de hor av sig om nagra funderingar uppstar, nagot de vill
diskutera, beratta, osv.

Kontaktinformation till intervjuaren lamnas pa nytt.
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16.6 BILAGA 6

Intervjuguide for intervjuer till delstudie 1V

Intervjuguide for studie om anvandningen av DOBra-kortleken

Syftet med intervjun ar att i mojligaste man fa deltagaren att initialt beratta
sammanhangande historier om hur de har brukat kortleken, utan att bli avbruten, utifran
nedanstaende punkter:

Berdtta om Dina erfarenheter av kortleken, t.ex. om och hur Du har anvént den.
Beratta om ett tillfalle da Du tycker att det har fungerat val att anvanda DoBra-
kortleken.

Beratta om ett tillfalle da det har fungerat mindre bra att anvanda DoBra-kortleken.

Om deltagaren inte har berattat om detta i sin historia, kan foljdfragor for att tacka in
foljande omraden stallas:

Vad tror Du gjorde att det fungerade bra/mindre bra?

Hur kom Du forst i kontakt med D6Bra-kortleken?

Vad har anvandningen av DoBra-kortleken haft for betydelse for Dig som person?
Har Du anvéant DoBra-kortleken tillsammans med andra?

Har Du nagra forbattringsforslag kring anvandandet av D6Bra-kortleken?

Intervjun avslutas med dessa fragor:
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Planerar Du att anvanda D6Bra-kortleken pa nagot annat satt eller i andra
sammanhang framover?

Baserat pa Dina erfarenheter, ar det nagot annat Du skulle vilja beratta for oss om
DoBra-kortleken?



