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Abstract

Titel: Den naturliga doden - En systematisk litteraturstudie 1 hur professionella
inom socialt arbete moter doende éldre

Forfattare: Carl Biackersten

Nyckelord: Déende, dod, dldre

Nir det talas om &dldres doende beskrivs ofta en “naturlig d6d”, en dod som en
naturlig avslutning pa ett 14ngt liv. Forskning talar dock for att dldres sista tid i
livet snarare upplevs som dramatisk och omstortande &n naturlig, t.ex. vid flytt till
dldreboende.

Syftet med denna uppsats var att genom en systematisk litteraturstudie av
forskning om socialt arbete och ddende &dldre beskriva och diskutera social-
arbetares funktion och roll 1 dldres doende. Resultaten bygger pd analys av tolv
vetenskapliga artiklar publicerade under aren 2006 till 2014.

Socialarbetare tycks kunna fylla en rad viktiga funktioner. Det giller savil
praktiska som sociala och andliga/existentiella fragor. Socialarbetare kan dven ha
en viktig roll i samverkan med andra yrkesgrupper och i att géra nirstidende
delaktiga. A ena sidan uttrycks behov av att socialarbetare gor sig bekanta med
medicinska aspekter for att mer sdkert och sjdlvstindigt kunna mota och verka i1 de
dldres situation. A andra sidan betonas vikten av att socialarbetare slir vakt om
det psykosociala perspektivet. Vidare kan resultaten ségas peka pa en tendens att
dldres doende tystas ner och gdms i talet om naturlig dod. For att doendet ska bli
uppmarksammat och resurser och kunskap ska bli aktuella kridvs ofta en tydlig
diagnos och ett tydligt forlopp, ndgot som i méinga fall intréffar strax innan den
dldre dor.

Ett socialkonstruktionistiskt perspektiv kan oOka forstdelsen for hur vard-
personal, socialarbetare, nirstdende och den &ldre sjdlv, i sprak och handling,
beslutar om och skapar ett déende.
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1 Inledning

Den 13 maj 2015 slar ett flertal svenska dagstidningar upp foljande rubrik:
”Gamla dor snabbt pd dldreboenden [...] Att hamna pa ett dldreboende &r nistan
liktydigt med en dodsdom. Inom en manad har var femte dott. Orsaken dr att de
dldre ar betydligt sjukare och skorare i dag &n for bara nigra &r sedan nir de
kommer till ett boende, skriver Dagens Medicin” (Svenska dagbladet 2015).

Vi lever i en tid da vi blir allt dldre och allt fler dor av ”hog dlder” (Ternestedt
2010). Dagens samhilles hantering av fenomenet dod och déende kan delas upp 1
tva vigar, eller tvd processer. A ena sidan har doden blivit en allt mer klinisk,
privat och marginaliserad foreteelse och dmnet kan upplevas som tabubelagt. A
andra sidan har intresset for att tala och forska om doden vuxit, inte minst inom
samhillsvetenskapen och kanske framst inom sociologin. Ddden tystas alltsd ner
samtidigt som den péd andra héll fors upp pé agendan. Motreaktionen i att bryta
tabu och tala om doden har bland annat resulterat 1 utvecklingen av hospice och
palliativ vard. Hér har forskare och andra forgrundsgestalter forsokt ringa in vad
som kénnetecknar en god och vdrdig dod, nagot jag aterkommer till senare i
texten. Ett exempel pa det dr hur Socialstyrelsen beskriver god dod som ett
riktmérke for hur arbete med doende patienter ska se ut (Socialstyrelsen 2007).

Den hir uppsatsen kommer att fokusera pa hur socialt arbete moter dldres déende.

Problemformulering

Nér det talas om dldres sista tid och bortgang forekommer forvisso begreppen god
och virdig dod men dn mer utmirkande dr det dterkommande begreppet naturlig
dod”. Doden som foljd av ett langt liv som mot slutet kantas av sjukdom och ett
borttynande anses vara det “naturliga”. Men Anna Whitaker (2004; 2010) menar
att hennes forskning pekar pa en annan bild. Hon har forskat pé dldres sista tid och
bl.a. undersokt sidrskilda boenden for dldre. Sjukdom, forsdmring och dod
upplevdes séllan som naturliga delar av livet utan i regel snarare som dramatiska
omstortande hiandelser. Att flytta till ett dldreboende ansigs av ménga dldre som
en sddan omstortande hindelse trots att man hade natt forvdntad alder och
hilsostatus for en sadan fordndring. Det upplevdes av manga innebdra en stor

forlust av kontroll och de éldre talade om framtiden som négot forknippat med



déden. Aldreboendet upplevdes, inte som en plats dir man skulle leva utan en
plats dit man kom for att do. Allan Kellehear (2007) menar att den moderna
forestéllningen dr att dod forvisso forekommer pa dldreboende, men inte déendet.
Aldres ddende goms for omvirlden bide genom institutionalisering och genom
medias ointresse. Han skriver vidare att dven de déende ofta har problem med att
uttrycka sig och sina kénslor infor déden. Manga roster har tystats av demens,
andra av skam (Kellehear 2007).

Det finns, om 4n i begrinsad utstrackning, forskning pd socialarbetarens roll
och funktion 1 arbetet med ménniskor som definieras som mer eller mindre akut
doende. Det ror sig da ofta om socialt arbete inom hospice och palliativ vard (t.ex.
Bosma et al. 2010). Inom hélso- och sjukvédrden har kuratorns roll utvecklats de
senaste hundra aren (Lundin 2007). I dessa sammanhang dr en relativt vanligt
forekommande roll den som kurator i palliativa team. Socialarbetarens roll 1 dldres
dod och déende dr mer oklar och outredd. Margaret Reith och Malcolm Payne
(2009) argumenterar for att alla socialarbetare star infor mojligheten att 1 sitt
arbete mdta doden pa ett eller annat sitt. Det géller inte bara kuratorer pa sjukhus.
Det torde saledes ligga i allas intresse att socialarbetare i nigon man forbereder
sig pa detta, oavsett yrkesroll (Kwon, Kolomer & Alper 2014; Reith & Payne
2009). Ett stort filt inom socialt arbete ir dldreomsorgen. And4 tyder forskning pa
att talet om doden och doendet inte heller dér #r artikulerat (Osterlind et al. 2008).

I Socialstyrelsens God vard i livets slut — en kunskapsoversikt om vard och om-
sorg om dldre (2004) framgar det gang pa gang att det dels behdovs mer forskning
pa omradet och att det dels finns en hel del glapp och luckor att fylla nér det t.ex.
géller langsiktig vardplanering, information och stodsamtal. I detta sammanhang
nimns ofta sjukskoterskor som en resurs men jag, och manga med mig (t.ex.
Munn & Zimmerman 2006; Reith & Payne 2009) menar att d&ven socialarbetare
kan fylla flera viktiga funktioner. I ndmnda kunskapsoversikt (Socialstyrelsen
2004) och i Socialstyrelsens sammanstédllning av forskning som speglar vard i
livets slutskede (2007), ar det exempelvis sjukskoterskor och véardare som
beskrivs som den dldres ombud och som samordnare av den &ldres vird. Patienter
beskrivs uppleva behov av att, i livets slutskede, ha tillgédng till information och
till mojligheten att f& samtala om existentiella fragor. Dé det i dessa fall ofta ror

sig om patienter” dr det rimligt att det just dr varpersonal som uppmanas att



utveckla sin kompetens men dessa uppgifter kan ocksa ses som typiska for

socialarbetare (Kathy Black 2007; Munn & Zimmerman 2006).

Syfte
Syftet med denna uppsats ar att genom en systematisk litteraturstudie av forskning
om socialt arbete och doende dldre beskriva och diskutera socialarbetares funktion

och roll 1 dldres doende.

Frdgestdllningar
*  Vilken funktion och roll kan socialarbetare fylla hos &ldre som befinner
sig i livets slutskede?
*  Vilka behov har uppmirksammats i den forskning som granskas i denna
studie?
*  Vilka olika forestdllningar om dldres ddende finns i de granskade

forskningsresultaten och hur kan dessa sdgas paverka socialt arbete?

Avgransningar och begrepp

Denna uppsats har som syfte att undersoka ett omrade som &r forknippat med en
begrepps- och definitionsproblematik. Jag har med det i tanke aktivt undvikit att
gora allt for sndva avgriansningar 1 avseende pd vad och vilka uppsatsen beror.
Emellertid vill jag rikta fokus pa ett mer eller mindre specifikt omrade och jag vill
kortfattat forsoka ringa in vad jag syftar pa med dldre, doende och socialarbetare.

Aldre och alderdom ir flytande begrepp och jag gor ingen avgrinsning i faktisk
alder. Mitt anvindande av éldre hianger snarast ihop med funktion, en &lderdom
som i regel dr forknippad med mer eller mindre beroende och fysiska krdmpor.
Detta berors nagot mer utforligt under rubriken dlderism 1 kapitel 3: Teori.

Jag forsoker 1 uppsatsen ringa in vad jag menar med déende, ndgot som jag
terkommer till i niista kapitel. Aven detta begrepp #r svért att definiera och denna
svarighet hinger thop med uppsatsdmnets inbyggda problematik dar frigan om
nér ndgon dr ddende ér central. Den vidaste definitionen ar den att en ménniska &r
doende frén det att den fods. En snédvare r att doendet inleds i samband med en
obotlig diagnos. Anledningen till varfor jag vill skriva om doende snarare &n

doden ar att jag vill fokusera pa skeendet och processen innan sjilva dods-
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Ogonblicket.

Ytterligare en avgransning jag vill nimna ar att jag forsokt rikta fokus pa den
“naturliga doéden” dvs. den dod som inte framst dr forknippad med obotliga
sjukdomar och palliativ vard. Jag dterkommer till avgriansningar i kapitlet som
berdr metod.

Naér jag 1 denna uppsats beskriver dldres doende forekommer det ofta malande
och 1 viss méin vardagliga uttryck som ldangsam eller forfallande déd. Ett annat
vanligt forekommande uttryck ar skroplig som kan jimforas med svag eller
bracklig. Jag har forsokt att inte ldgga nagon vérdering i dessa beskrivningar och
istdllet haft som tanke att spegla hur dldres déende ofta beskrivs, dven 1 forskning.

I studierna som utgér denna uppsats empiri forekommer bendmningar som:
social workers, care managers, case managers, care planners m.m. Ibland finns
ingen direkt motsvarande definition pa svenska. Jag har valt att generellt anvdnda
mig av den breda bendmningen socialarbetare, dels for att jag inte har mgjlighet
att redogora for samtliga yrkeskategorier och dels for att jag inte har velat
begridnsa mitt fokus till en viss yrkesroll. Emellertid kommer jag vid vissa
tillfallen att bli mer specifik och tala om exempelvis kuratorer eller

bistandsbeddmare inom dldreomsorgen.



2 Tidigare forskning

I foljande avsnitt kommer jag att redovisa tidigare forskning om socialt arbete
med doende éldre. Kapitlet inleds med ett historiskt perspektiv pd samhéllets syn
pa dod och doende, foljt av en kort redovisning av utvecklandet av hospice och
palliativ vard. Darefter redogdr jag for forskning som pa olika sdtt beror det

aktuella dmnet.

Samhallet och doden

Hur vi ser pa och talar om doden skiljer sig mellan individer och kulturer. I dagens
samhille kan doden anses vara ett tabubelagt dmne samtidigt som den ar fullt
exponerad bade i massmedias rapporteringar av krig och katastrofer och i en allt
mer explicit uppvisning i populdrkulturella uttryck. Déden dr en marginaliserad
foreteelse och samtidigt beroér och angar den alla. Hur samhillet uppfattar och
uppmérksammar doden skiljer sig dven at over tid. Sociologen Tony Walter
(1994) beskriver tre olika forestillningar och forhallningssétt: den traditionella

déden, den moderna doden och den neomoderna déoden.

Den traditionella déden

Det Walter (1994) beskriver som den traditionella doden préglas av ett samhdlle
som har en gemensam kultur och vérdering kring doden. Doden &r hir en religios
foreteelse som sker i gemenskap med ménniskor runt omkring. Ménniskor delar
en tro om vad som hénder efter livet och i1 6vergangen mellan liv och dod ar prést
eller motsvarande religios ledare en auktoritet. Historiken Philippe Aries (1978)
beskriver hur doden i det traditionella medeltida samhillet var vintad och att tro

och ritualer var ett sétt att hantera den.

Den moderna doden

Den moderna doden préaglas av ett allt mer sekulariserat, industriellt samhille.
Doendet dr hiar en medicinsk och vetenskaplig foreteelse (Walter 1994). Under
1900-talet blir doden allt mer tabubelagd och forpassas frdn hemmet och
gemenskapen till sjukhuset (Aries 1978; Walter 1994). Doden och sjukdomar é&r

nagot som kan och ska bekdmpas och doden blir hdrmed en forlust. Nar religion



blir mindre viktig dr det nu ldkaren och vetenskapsmannen som trdder in 1 préstens
roll som auktoritet i déendet. Den enskilde hanterar sin egen dod i det privata,
genom tystnad och diskretion av kinslor. En god dod anses vara snabb och

omedveten (Walter 1994).

Den neomoderna doden

Det neomoderna forhdllningssittet gentemot doden péaverkas enligt Walter (1994)
av senmodernt och postmodernt tinkande. Det ror sig om den tid vi lever i nu, ett
postindustriellt samhélle som priglas av en okad globalisering och en o6kad
individualisering. Det ar ett allt mer fragmenterat samhélle med en rad olika
experter vilket innebdr att samhilleliga auktoriteter (tidigare prést; lakare) inte
langre ar sjilvklara. Individen anses vara sin egen auktoritet. Kellehear (2007)
kompletterar bilden av utvecklingen mot en allt mer medikaliserad syn pd doden.
Medicinsk utveckling gor att doendet blir forlangt. Ett led 1 detta dr att de som
tidigare ansetts vara “ddende” blir betydligt farre och istillet ser vi kategorin
“kroniskt sjuka” och motsvarande definitioner vidxa bland exempelvis dldre. Han
skriver vidare hur doden pa senare tid gatt mot att bli en privat angeldgenhet och
samtidigt blivit ndgot som mer och mer definieras och kontrolleras av samhéllet
(Kellehear 2007). Samtidigt som det privata hyllas &r grinsen mellan offentligt
och privat inte lidngre lika tydlig. De privata kénslorna inkorporeras i det
offentliga och detta paverkar hur doden och ddendet hanteras. Det neomoderna
doendet blir hér ett individuellt projekt som strdvar mot den goda doden dir
virden som autonomi, delaktighet och att kunna kontrollera sin situation ar
centrala (Walter 1994).

De olika bilderna av doden &r praglade av en historisk utveckling men de
beskrivs enligt Walter (1994) existera parallellt. Den moderna vetenskapliga synen
pa kroppen finns kvar idag, inte minst inom varden och pé sjukhus ddr manga dor
idag. Det finns dven manga inslag av religion och tradition i1 vért sekulariserade
samhélle. Han skriver vidare att de tre forhédllningsséitten dr forenklingar av en
komplex situation som paverkas av sambhiéllet, kulturer och individuella
preferenser. En enskild individ kan kédnna berdringspunkter i alla tre
forhéllningssitten samtidigt (Walter 1994). Denna komplexa bild ser vi dven i

utvecklingen av vard och omsorg. Den neomoderna versionen av en “god dod”



priaglas av ett hogt vdrdesittande av individualitet, delaktighet och autonomi.

Detta dterkommer i utvecklingen av hospice och palliativ vard.

Hospice och palliativ vard
Hospicerorelsen utvecklades 1 Storbritannien och USA under 1900-talets andra
hélft. Den kom som en reaktion pa den 6kade medikaliseringen av ddden och slog
vakt om ovan ndmnda virden; autonomi och delaktighet, inte minst nir det gillde
att involvera anhoriga i patientens sista tid. Palliativ vard, som har sitt ursprung i
hospicerdrelsen, borjade anvdandas som begrepp under 1980-talet och spred sig till
Sverige under 1990-talet. Nér en patient inte ldngre svarar pa botande, kurativ,
behandling kan palliativ vard bli aktuell (Ternestedt & Andershed 2013). I
palliativa vard strivas det efter ett helhetsperspektiv som inkluderar patientens
psykosociala situation och fokuserar pa att lindra smérta och frimja livskvalitet
(Socialstyrelsen 2013). Den palliativa varden riktades inledningsvis framst mot
cancerpatienter, men idag ska alla patienter som befinner sig i livets slutskede
erbjudas palliativ vard, oavsett diagnos (SOU 2001:6).

Viss kritik har riktats mot hospicevarden. Bl.a. har den beskyllts for att délja
kroppens forfall. Den “goda”, vérdiga och kanske till och med vackra” doden
lyfts fram som ett ideal och den forfallande kroppens svaga, “fula” dod ut i

periferin, trots att det dr sé de flesta ménniskor kommer att d6 (Whitaker 2010).

Den aldre och doden

Ternestedt (2010) skriver att trenden 1 samhéllet &r att vi vill flytta varden av den
doende patienten fran sjukhus till hemmet. Tanken om att f4 d6 hemma hénger
thop med idén om en virdig, god dod. Enligt undersokningar dr det mangas
spontana dnskan att fa d0 hemma. Nir man fradgat manniskor om hur dom vill do
ar svaret ofta att man Onskar att fa leva med intakt kognitiv formaga fram till
livets slut och nar doden vil intraffar, att det ska ske fort, helst i somnen. De flesta
(80%) kommer dock att d6 en “langsam dod” (ibid). Nér Ternestedt skriver om
doden 1 termer om virdig eller god dod ror det sig om ett skeende. Det dr alltsa
inte primart enbart dodsogonblicket utan omfattar dven tiden fore déden, sjédlva
dodsdgonblicket och tiden efterdt, t.ex. hantering av kroppen (Ternestedt 2010).

For att aterknyta till var ménniskor uppger att de vill d6 menar Ternestedt



(2010) att manga upplever att f4 d6 i hemmet som nagot positivt. I méanga fall
upplevs det 6ka kénslan av sjilvstdndighet och delaktighet. Det kan vidare anses
framja kdnslan av att identitet och virdighet bevaras. For andra kan motsvarande
scenario dock upplevas som ett hot mot identiteten. Att behdva ta emot
omfattande stddinsatser och en stor personalstyrka i1 det egna hemmet kan leda till
en upplevd minskad kontroll vilket i sin tur kan leda till ett upplevt forfrimligande
och en hotad identitet (Ternestedt 2010). Storst hot mot identitet och vérdighet har
Ternestedt och hennes forskarkollegor funnit i upplevelsen av att bo pé vard- och
omsorgsboende. Motsvarande resultat kan vi se 1 andra studier (jfr Socialstyrelsen
2004; Whitaker 2004).

I Whitakers (2004; 2010) forskning kan vi ldsa om dldres uppfattning om att
dldreboendet eller virdhemmet, upplevs som bade en institution och som ett hem.
Samtidigt som det dr en plats for lidande, forlust och dod dr det en plats for
omsorg, trost och trygghet, vilket i en social mening kan definieras som ett hem.
Whitakers forskning (2004; 2010) ger bilden av att dldreboendet snarare ses som
en plats dit man kommer fOr att do 4n en plats ddr man ska leva. Vidare pekar den
pa hur de éldres kroppar spelar en central roll. Kroppen éar starkt forknippad med

upplevelsen av identitet och 1 den manifesteras sjukdom och forfall.

Kroppen och déden

I forskning om vérdig/god dod har livsberittelsen lyfts fram som en viktig
komponent. Att f4 tala om sin historia och om sin framtid upplevs stirka
identiteten (Ternestedt 2010). Detta skriver &ven Whitaker (2010) om. Beréttelsen
kan ses som ett sitt att kompensera for sjukdomens skador. Whitaker skriver
vidare om kroppen som en viktig arena for kommunikation, konfirmation och
berdring. Den berittelse som de aldrade kropparna kommunicerade blev ibland
viktigare 4n den talade berittelsen. Har blev det extra angeldget att dessa
berittelser far en mottagare. Det blev sirskilt tydligt nir Whitaker beskriver att de
dldre kunde kénna att deras kroppar inte ldngre tillhorde dem sjélva utan tillhérde
personalen. Kroppens forfall blev ett objekt for yttre omsorg. Samtidigt blev detta
forfall en existentiell markor for identitetens upplosande och livets slut (ibid). I
motet med den doende tycks det sdledes vara viktigt att personen ses som en unik

individ och inte enbart ett objekt for omsorg. Vidare har Ternestedts forskning



visat att en vérdig dod i ménga fall innebér att fa mojlighet att kunna bevara sin
sjalvbild dnda till slutet, att fa vara den man upplever sig vara. Bevarande av
sociala relationer tycks ocksa 0ka kénslan av tillhorighet (Ternestedt 2010).

Aven personalens egen sjilvaktning och virdighet hotades i upplevelsen av att
inte kunna ge lamplig eller forviantad vard. Sjukdomar och dldrande ses som hot
mot den dldres identitet. Ternestedt och hennes kollegor har arbetat fram idén om
identitetsfrimjande vard. De pekar pa forskning som visar att manga personer som
snart ska do vérderar hogt att fa leva 1 sitt vardagssammanhang och att kunna
bevara “sig sjalv” sd linge som mojligt (ibid). Ternestedt skriver om vard-
planering med ovanstadende identitetsframjande som mal. Hon menar att motet
med patienten bor priglas av ett dppet forhallningssétt for att 6ka forstaelsen
mellan parterna. Fysiologiska, psykologiska, sociala och andliga/existentiella
behov bor beaktas, och samtalet striva mot ett helhetsperspektiv som inkluderar

bade kropp och sjél (Ternestedt 2010).

Hemtjinstens mote med dldre

For att vidare bredda bilden av tidigare forskning kring socialt arbete med &ldre
som befinner sig i livets slutskede kommer f6ljande stycken redogdra for tva
studier, en fran Sverige och en frén Japan, vilka berdr olika aspekter av hemtjénst,
hur behovsbedomningar tar sig uttryck, vilken roll socialt arbete spelar och var det

tycks finnas sociala behov som andra dn socialarbetare far axla.

Behovsbedomningsprocessen

Anna Olaison (2009) har studerat de processer som sker vid behovsbedomningen
ndr dldre ansoker om hemtjdnst och mer specifikt &dldres och eventuella
nirstdendes del i1 dessa processer. Den kvalitativa studien dr baserad pa inspelade
hembesokssamtal, intervjuer, deltagande observationer samt textmaterial i form av
skrivna utredningar och beslut. Empirin &r analyserad utifran diskursanalys.
Olaison (2009) fann att parterna (dldre, eventuella nédrstaende och handléggare)
tillsammans, 1 samtalet, konstruerade behov i ett slags forhandlingar dér de &ldres
beskrivningar av sina behov accepterades, avvisades eller omformulerades.
Studien beskriver hur ett intrdde i hemtjénst ar starkt forknippat med upplevelsen

av ett beroende och en skor alderdom. Samtidigt dr hemtjdnstens behovs-



bedomningar praglade av samtidens aktivitetsideal dir oberoende och sjilv-
bestimmande star 1 fokus och Olaison (2009) menar att diskursen om den aktiva
dldre paverkade behovsbeddmningsprocessen.

Studien tar dven upp frdgan om nidrstdendes roll och behov i
behovsbedomningsprocesser. Anhoriga beskrivs ha en komplex roll. A ena sidan,
ur ett svenskt vilfardsperspektiv, dr det den dldre som ska std i fokus och dar
inblandning av andra eventuellt kan hota autonomi och sjilvbestimmande. A
andra sidan finns en mer eller mindre outtalad forvintan att dldres anhoriga ska
bistd med stod. Olaison (2009) pekar pa att diskussionen om hur bistdnds-
bedomningen dven ska inkludera nirstaendes behov och funktion behdver lyftas
ytterligare.

Hembesdken resulterade senare i formella skrivna utredningar och det visade
sig att utredningarna tenderade att ignorera de interaktiva inslagen i
behovsbedomningen. Olaison menar vidare att behovsbeddmningsprocessen har
en institutionell struktur dér medicinska och omvérdnadsméssiga behov premieras
fore sociala behov, trots att behovsbeddomarnas kompetens huvudsakligen é&r

grundat 1 ett socialt perspektiv”’ (Olaison 2009:83).

Hemtjdnst och vardinsatser i livets slutskede

I en artikel frdn 2000 redogdr Nami Kobayashi for sin kvantitativa studie rorande
dldre, boende i Tokyo. Studien beskriver hur nyttjandet av vard och hemtjanst
forandras under de sista sex manaderna innan de dldre dog. I takt med att
sjukdomstillstdnd fordndras och de dldre blev sdmre 6kade samtliga insatser men
vardinsatserna 6kade markant mer dn hemtjénstinsatserna. Nér vardbehoven blir
storre ar det rimligt att tinka sig att vardpersonal behovdes 1 storre utstrackning
men studien pekar pé att sjukskoterskor fick ta ett storre ansvar for de édldres hela
situation, dven de mer sociala aspekterna. De sjukskdterskor som gjorde
hembesok forvdntades vaka Over de dldre och det lag pa dem att fa den é&ldres
familj att acceptera att deras narstaende snart skulle do, ndgot som beskrevs som
mycket svart, sarskilt i Japan dir dmnet i hog grad betraktades som tabu

(Kobayashi 2000).
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Advance care planning
Katharine Hobart (2002) beskriver hur utvecklingen 1 USA har gatt mot att social-
arbetare i storre utstrdckning involveras i klienters diskussioner kring déd och
doende. Detta hianger ihop med utveckling av Advance care planning, ACP, vilket
handlar om vérdplanering och beslut kring livets sista tid. En population som nar
en allt hogre &lder samtidigt som den medicinska utvecklingen gor det mojligt att
leva lédngre har 6kat behoven for en inblandning av socialt arbete, ofta i samband
med svara beslut i livets slutskede. I sin artikel beskriver Hobart (2002) hur
socialarbetare som jobbar med dldre bor gora sig fortrogna med psykosociala
aspekter kring dod och doende. Men denna kunskap bor dven kompletteras med
kunskaper om juridik, vardpolicys osv.

Artikeln bygger pa en etnografisk studie kring hur tolv patienter upplevde
information kring och verkstillande av direktiv som kunde inga i ACP.

Flera av patienterna upplevde att psykosociala aspekter inte uppmarksammades
i tillrackligt stor utstrdckning i den situation de befann sig i. Det kunde t.ex.
handla om att f4 mojligheten att i en trygg miljo kunna reflektera 6ver och
diskutera vad dessa beslut skulle komma att innebéra. Vissa ville ha hjdlp med att
inkludera anhoriga i dessa beslut. For socialarbetare fanns en viktig uppgift 1 att
forsoka overbrygga glappet mellan den mer tekniska aspekten av dessa beslut och
de kinslomaissiga aspekterna (ibid).

Hobart argumenterar varfor socialarbetare med sin unika kompetens &r mest
lampade att ge information om och végleda genom dessa beslut och att genom
utbildning och empowerment mojliggéra att deras klienter tar kontroll dver sin

situation innan Kkrisen sd att séga har intriffat (ibid).
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3 Teori och begrepp

Foljande kapitel beror teoretiska perspektiv pa doende samt aktuella begrepp som

alderism och autonomi.

Teorier om doendet

Nér dor en ménniska? Det finns en rad olika medicinska definitioner som avgor
nir kroppen ir dod. Ar det nir hjirtat slutat sld, nir lungorna inte lingre kan
syresdtta blodet eller dr det ndr det inte lingre kan avldsas nagon aktivitet fran
hjdrnan? Vad far respiratorer och andra livsuppehéllande system for inverkan pa
doden? De medicinska frdgorna far ibland svar och da finns det dven olika
kulturella och traditionella tolkningar pa ndr nagon anses vara dod. Om fragan nér
doden intréffar ar svar att svara pa sa ar det nog dnnu virre med frigan om néar
doendet borjar. Hur avgor vi ndr en person borjar do (Reith & Payne 2009)? Nér
sker t.ex. dvergangen fran “sjuk” till ddende”? En obotlig cancerdiagnos? Ar en
dodsdomd ménniska doende?

Andra som undersokt fragan om nir ndgon ar déende och vilken paverkan detta
far for bade individ och verksamhet dr Bernhard Glaser och Anselm Strauss
(1965; 1968). Efter att ha gjort omfattade observationer pé sjukhus kunde de ur ett
socialkonstruktionistiskt perspektiv beskriva att déendet dr beroende av definition
och forstaelse, en medvetenhetskontext. De skriver om fyra olika sétt att vara
medveten eller ha insikt om doéendet (Glaser & Strauss 1965). Den forsta
varianten, Closed awareness — stingd medvetenhetskontext ar nér professionella
och/eller anhoriga vet att en patienten dr doende medan patienten inte gor det
dnnu. Glaser och Stauss (1965) observerade att ldkare och sjukskoterskor ofta
undvek samtal om framtiden med patienter som @nnu inte fatt besked om vad som
vintade dem. Suspicion awareness — misstdnksamhet intréffar ndr patienten anar
att han eller hon ska dé men @nnu inte fatt detta bekréftat. Denna fas kan utvecklas
at tva hall. Antingen far patienten sin misstanke bekréftad, genom att snegla pa sin
journal eller réka hora vad personalen séger i korridoren, eller genom en direkt
fraga. Alternativt kan patienten inleda ett slags soka-bekriftelse-taktik som
personalen far mota, genom att bekréfta eller pa olika sétt forhindra patienten att

se hela bilden. Forfattarna beskriver hur denna fas i regel innebér stor psykologisk
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pafrestning for patienten, anhdriga och for personal (ibid). Under Mutal pretence
awareness — omsesidigt sken dr samtliga inblandande medvetna om situationen,
att patienten dr doende, men dmnet dr dnnu inte uppe for diskussion. Hér sker ett
delikat samspel. Om patienten inte initierar ett samtal om huruvida han eller hon
ar doende &r personal i regel lyhorda och spelar med. Har kan man fraga sig i
vilken kultur och kontext ett sddant samtal uppmuntras. Forfattarna (Glaser och
Strauss 1965) frédgar sig vilken amerikansk ldkare eller sjukskodterska av idag
(1965) som spontant skulle initiera ett sddant samtal. Under de tre forsta faserna
beskrivs patienten som forhindrad att forbereda sig infoér déden. Den fjéarde
varianten/fasen bendmns som Open awareness — ppen medvetenhetskontext. Har
ar doendet Oppet och artikulerat for alla inblandade. Men denna fas eller kontext
beskrivs inte som okomplicerad. Den kan vara fylld av spidnningar och motsétt-
ningar i varderingar och forvantningar pa en “passande dod”. Det kan t.ex. uppsta
spanningar ndr en patients prefererade “’sitt att do” inte stimmer Overens med
personalens.

En av forfattarnas poédnger dr att ddendet dr beroende av en gemensam
definition och Gverenskommelse som utarbetas i1 ett samspel mellan inblandade
parter. (Glaser & Strauss 1965).

I Time for Dying (Glaser & Strauss 1968) dtervinder forfattarna till sin tidigare
forskning och skapade hir en hypotes kring patienters forviantan pa hur deras
doende skulle se ut. De bendmner doendet som ett skeende som gick i en viss
bana, trajectory, eller doendeforlopp och dessa forlopp kan se olika ut. Det kan
t.ex. handla om att en patient kan forvénta sig en sdker dod vid en viss tidpunkt
eller s ser utvecklingen mer oviss ut. En individs déendefrlopp beror pa tid och
rum och kan forandras i sin karaktér. Ett doende kan gé fort eller langsamt eller
tidvis sta still for att sedan fa en drastisk fordndring. Nér ett forvantat
doendeforlopp éndrar sig kan konflikt och spdnningar uppstd mellan patient,
familj och personal, t.ex. nér en patient forvintas do relativt omgédende, pa ett
sjukhus intensivvardsavdelning, men doendet forlangs Over en oviss framtid
(Glaser & Strauss 1968).

Glaser och Strauss teorier (Glaser & Strauss 1965; 1968) har varit av betydelse
for hur vardpersonal kommunicerar och interagerar med ddende patienter. De har

dven belyst mekanismer och beteenden mellan patient, familj och personal nir en
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patient dr (blir definierad som) doende. Viss kritik har riktats mot bristen av
mikro-analys. Teorierna anses presentera breda, beskrivande teman och
hypotesernas rimlighet ifrdgasatts sdllan av forfattarna. Vidare har det riktats kritik
mot studiernas metod dir det saknas ingdende beskrivningar om hur empiri har

samlats in och analyserats (Copp 1998).

Alderism

I debatten om &ldre och dldres situation kan det vara lampligt att ta upp begreppet
dlderism, dvs diskriminering av person pa grund av dennes alder (Jonson 2009).
Begreppet anvinds ibland med en bredare definition som omfattar alla aldrar. Det
kan da t.ex. handla om hur yngre diskrimineras pd arbetsmarknaden eller inte
inkluderas pa andra arenor. Begreppet dr dock framforallt forknippat med aldre.
Andersson (2009) skriver om fyra olika &ldrar i livet. Den forsta dldern motsvarar
barndomen. Denna alder prédglas av ett beroende av andra. Barnet véxer upp och
lar sig att bli sjélvstdndigt. Den andra dldern handlar om att vara oberoende
sjalvforsorjande vuxna. Den tredje dldern omfattar tiden fran att en person slutar
att vara yrkesverksam. Den fjdrde dldern intraffar da en person gar fran en “aktiv”
och sjélvforverkligande alderdom in i en dlderdom priglad av skrdoplighet och
beroende. Uppdelningen mellan olika aldrar &r individuell och funktionell. Den
fjairde aldern &r den tid dd vi dr beroende av andra for att klara oss sjélva
(Andersson 2009).

Aven om begreppet alderism existerar och anvinds ir det inda inte s& vanligt
forekommande i debatten om &ldre och éldres situation. Hakan Jonson (2009)
skriver att missforhallanden i exempelvis dldreomsorgen séllan diskuteras utifrdn
alderism. Han menar att de &ldre i sin svaghet inte anses jimforbara med andra, i
yngre aldrar. Jonson ger oss en mdjlig forklaring 1 det att det finns svérigheter i att
upprétthdlla identitet och medborgarskap hos de éldre samtidigt som de i en
mening dr “ndstan doda” (Jonson 2009:195).

Jonson skriver vidare om den kritiserade disengagemangsteorin (Jonson 2009).
Némnda teori gér ut péd att samhillen skjuter dldre &t sidan, tar avstdnd fran de
dldre, som en forberedelse infor ddden. Aldre blir s& mindre viktiga och det blir
didrmed mindre problematiskt att hantera deras dod. I teorin ingéar idén om att detta

ar en dialektal process dar den dldre 1 sin tur distanserar sig fran samhéllet och
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accepterar sin irrelevans och dirmed dven i viss man accepterar sin dod. Aven om
detta numera dr en kritiserad teori kan den ses som ett forsok att forklara de
processer som sker inom oss nér vi méter skroplighet och dod. Distanseringen blir
ett sétt for oss att hantera var angest gentemot lidande och dod. Samtidigt, menar
Jonson (ibid), att hir finns en risk. Genom att distansera sig fran de néstan doda
riskerar de att avpersonifieras och deras personlighet och identitet hotas. Jonson

menar att vi maste Gva oss pa att ta de dldres perspektiv.

Autonomibegreppet

Ett av ledorden 1 talet om den goda, virdiga doden &r autonomi. En vanlig
definition pd en autonom person ar ndgon som har makt och medel att styra sitt
eget liv. Den autonoma personen kan fatta beslut utan att bli tvingad, och handla
efter dessa beslut. Ingen eller inget hindrar personen att fatta beslut. Lennart
Nordenfelt (2010) beskriver tva anvéndningar av autonomibegreppet. Det ena &r
nér det talas om ménniskans inre formdga att fatta beslut och hur det kan skapas
forutsittningar for detta. Det andra handlar om ménniskans majlighet att handla. 1
kontexten med &dldre som ndrmar sig livets slut kan autonomibegreppet bli
problematiskt. Som sett ovan, 1 beskrivningen av dlderism, finns & ena sidan
bilden av den aktiva &ldre, den autonoma individen, och a andra sidan den
beroende, mer eller mindre sjuka &dldre déar det blir allt svarare att tala om och

upprétthalla autonomin (Jonson 2009; Nordenfelt 2010).
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4 Metod

I detta kapitel kommer jag att redovisa och diskutera val av metod och till-
vigagangssitt for insamlande och analyserande av empiri.

Jag har valt att géra en kvalitativ systematisk litteraturdversikt inspirerad av
Mary Dixon-Woods et al. (2006) kritiskt tolkande syntes. Min intention var att
undersdka vad som finns forskat pA om socialarbetarens roll och funktion vid
dldres doende. I ett initialt skede av arbetet med denna uppsats uppfattade jag att
det fanns en brist pd kunskap om socialt arbete med doende dldre. Jag ville
fordjupa min forstaelse och forsoka sétta fingret pa vilken funktion socialarbetare
har och skulle kunna ha. Tidigt valde jag att inte gora intervjuer, varken med éldre
eller med socialarbetare, t.ex. handldggare inom dldreomsorgen eller enhetschefer
pa dldreboende. Jag bedomde att det fanns en risk att en sddan metod eventuellt

skulle ge ett skralt resultat.

Varfor litteraturdversikt?

Man kan, enligt Jarl Backman (2006) tala om en del indikationer som pekar pa att
det behovs en oversikt Over kunskapsldget. Tva av dessa dr att man saknar
oversikt dver ett omrdde och att ett forskningsfilt behdver kompletteras med nya
perspektiv. Jag har tidigare ndmnt Socialstyrelsens (2004; 2007; 2013) tre
sammanstillda 6versikter som delvis berér denna uppsats dmne. Dessa behandlar
vérd och omsorg om éldre i livets slut men jag saknar ett tydligare fokus pé socialt
arbete.

Litteraturdversikt ar ett medel for att skapa kunskap genom att sammanstélla,
analysera och tolka data som framkommit i tidigare forskning. En viktig podng ar
att den forskning som har gjorts ska komma framtida kunskapsbildning till gagn
(Friberg 2012). Friberg (2012) menar att det finns en risk att en litteraturoversikt
stannar vid en sammanfattande redogorelse av tidigare forskning. Genom att gora
en metasyntes, att analysera tidigare forskning med avsikten att skapa ny kunskap,

har denna metod ett hogre ansprak dn att enbart redovisa vad som tidigare sagts
(ibid).
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Kritiskt tolkande syntes

En systematisk litteraturdversikt vénder sig i regel antingen till kvalitativa eller
kvantitativa studier. Dixon-Woods et al. (2006) menar att denna indelning kan
vara allt for snév och begrdnsad vilket kan riskera att exkludera véirdefull kunskap.
Niar Dixon-Woods och hennes kollegor utarbetade denna metod handlade det
framfOrallt om att de stod framfor en uppsjo av forskning i en fraga. Tanken var
att de inte ville missa nagot viktigt perspektiv eller empiri och de anvinde sig
darfor av bade kvalitativ och kvantitativ data. Det finns fler perspektiv pa detta
som jag aterkommer till under avsnittet om granskning av artiklar. Kritisk
tolkande syntes &r saledes ldmplig ndr man stir infér en mangfald av olika typer
av forskning.

I denna metod ligger fokus pé att kritiskt tolka hela den text man har framfor
sig, t.ex. genom att fraga sig: hur konstrueras problemet? Vilka antaganden gor
texten? Vad paverkar foreslagna l0sningar?. Denna metod 4r inspirerad av
hermeneutiken dér forskningen ses som en upprepande process som sker mellan
texten och ldsaren/forskaren. Definitionen av fenomenet far hidr komma ur
analysen och ocksd pédverka fragestéillningarna. Forskningsfragan &r snarare en
“kompass dn ett ankare” (Dixon-Woods et al. 2006:3 — min dverséttning) som

faststélls forst mot slutet av dversiktsprocessen.

Tillvigagangssétt

Sokning efter litteratur

For att i inledningen av arbetet med denna uppsats tilldgna mig tidigare forskning
samt aktuella teorier och begrepp har jag sokt i Goteborgs universitetsbiblioteks
katalog och i1 de databaser som finns tillgdngliga genom biblioteket, t.ex. Social
service abstracts. Jag har vidare sokt efter litteratur med s6kmotorn Google
Scholar. Har har jag anvént sokord som: D6d, doden, death, dying, socialt arbete,

social work, end-of-life.

Sokning efter vetenskapliga artiklar till empiri
Nar jag har sokt efter vetenskapliga artiklar till min empiri sa har databasen Social
services abstracts varit mitt huvudsakliga verktyg. Jag har dven sokt efter artiklar

1 sokmotorn Google Scholar. I bilagan ar samtliga utvalda artiklar redovisade. Dér
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redovisar jag for vilka sokord som genererat vilka artiklar samt vilken databas
som anvénts vid sokning. S6korden har varit olika varianter pad Social work, case
manager, dying, death och end-of-life. Motsvarande ord pa svenska har ocksa
anvants.

Nar jag sokte fann jag en hel del forskningsartiklar fran vardomradet som ofta
berdrde vardpersonal och sjukskoterskor som arbetar med dldre och med patienter
1 livets slutskede. D4 jag har forsokt ringa in socialarbetarens roll i dessa processer
valde jag att enbart inkludera artiklar som bendmnde just socialt arbete. Jag har i
ett senare skede gatt tillbaka och dven sokt efter artiklar som inte innehdll orden
”social work*”, (t.ex. dying elder*) for att minska risken for att jag skulle missa
ndgon relevant forskning. Denna risk dr dock sjélvklart inte eliminerad. Jag
aterkommer till detta i metoddiskussionen langre ner.

En annan avgrinsning som jag gjorde var att exkludera artiklar som lade fokus
pa arbetet med obotligt sjuka, t.ex. cancer- eller HIV-patienter eller andra
sjukdomar. Detta for att jag framforallt ville se vad som fanns om den sa kallade
“naturliga doden”.

Nedan redovisar jag en lista med inklusionskriterier som jag anvidnde nir jag

sOkte efter artiklar.

Inklusionskriterier
Artikeln ska:
» finnas att ldsa i fulltext. T.ex. 1 Goteborgs universitetsbiblioteks databas
eller Google Scholar.
»  vara skriven pa svenska eller pd engelska.
*  vara publicerad tidigast 2006, detta for att begransa sokningen till aktuell
forskning.
»  vara granskad enligt peer-review.
* 1 huvudsak fokusera pé& socialarbetarens perspektiv, inte den

dldres/anhdrigas upplevelse.

Sokningar
Jag har gjort sokningar vid 8 tillfdllen. Efter de forsta sokningarna gick jag
igenom det material jag vid det tillfdllet hittat och fick da uppslag till nya sékord.
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Jag har dven vid senare sokningar tittat pa intressanta artiklar och undersokt vilka
referenser de haft och om de i sin tur blivit citerade ndgonstans och pa den vigen
hittat ytterligare artiklar.

En sokning gick till pd det viset att jag sokte pa utvalda ord t.ex: “social
work*” dying. Denna sdkning genererade ett visst antal traffar (se bild 1). Av
dessa valde jag ut artiklar som verkade relevanta, ldste deras abstract och gjorde
dérefter ndsta gallring. Efter att ha ldst resterande artiklar 1 sina helheter gjorde jag
en sista gallring. Bild 1. illustrerar denna process. Motsvarande process har
genomgatts for samtliga sokningar.

Av de tolv utvalda artiklarna som slutligen valts ut kommer étta frdn USA, tva
fran Sverige, en frdn Australien och en frdn Storbritannien. Tio av artiklarna ar
baserade pd kvalitativa metoder, en kvantitativ och en bade kvalitativ och

kvantitativ (se bilaga).

Sokord: “social work®" dying.
Databas: Social Services Abstracts

Antal artikeltréiffar:
129

117 exkluderade

| artiklar
Artiklar kvar att 1dsa
bstracts: 12
abstracts 5 exkluderade
______,_.—-—-""'__’J artiklar
Artiklar )
frin Avrtiklar kvar att ldsa
Andra 1 fulltext: 7
Sdkord: 4 exkluderade
9 / artiklar
Artiklar utvalda
for analys: 3
Toltalt antal

artiklar for analys: 12

Bild 1. Flodesschema éver sokning och gallring av artiklar.

Granskning
De artiklar jag valt ut efter ha list abstrakt ldste jag darefter i fulltext. Vid en

systematisk Oversikt bor det generellt stéllas hoga krav pé granskning av datan
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(artiklarnas) vetenskapliga standard. Dixon-Woods et al. (2006) vinder sig inte
emot detta per se men menar, aterigen, att de inte ville exkludera ett intressant
forskningsresultat enbart pd grund av att metoddiskussionen var lite diffus. Da
man 1 traditionella systematiska dversikter stdller hoga krav péa det vetenskapliga
genomforandet lagger den kritiskt tolkande syntetiseringen sitt fokus pé en kritisk
tolkning av problemformulering och epistemologi (Dixon-Woods et al. 2006). I
min granskning av artiklarna har jag forsokt gora pé liknande sitt och stillt fragor
om vilka antaganden forfattaren gor och inte gor. Vad &dr underforstatt i hur de
skriver om exempelvis ddden? Ar dessa antaganden realistiska och finns det en

intern konsistens mellan utsagor och antaganden (Backman 2006)?

Analys

I min analys har jag initialt noggrant gatt igenom studiernas resultat. Jag har
sammanfattat resultaten, identifierat nyckelfynd (Friberg 2012) och jamfort dem
med varandra. Den kritiskt tolkande syntesen tar dven in och forhaller sig till
studiernas foOrfattares tolkningar och framstéillningar av texten. Den kritiska
granskningen som beskrivs ovan dr siledes dven en viktig del 1 analysarbetet
(Dixon-Woods et al. 2006). Resultat och 1 studierna presenterade teman har stillts
mot varandra och jag har har forsokt hitta likheter och olikheter bland empirin. Ur
denna process har nya teman sakta kommit fram. Mina nya teman har tillsammans
med mitt teoretiska ramverk hjédlpt mig att tolka och forklara fenomen som
beskrivits 1 studierna (ibid). Nér ett tema har utkristalliserats har jag atervént till
texten med det nya temat framfor 6gonen. Jimforandet och den kritiska tolk-
ningen av empirins innehall och framstéillning (ibid) har varit en pagéende process
som genererat foljande teman: Motet med den dldre, Kroppen som arena for
definition och omsorg, Planering och forberedelse infor doden, Socialarbetares

yrkesroll samt Skilda forestdllningar om doendet.

Forforstaelse

Den kritiskt granskande syntesen dr som sagt inspirerad av hermeneutiken och en
viktig del i den kan ségas vara att i en forskningsprocess vara medveten om och
redovisa sin forforstaelse (Thomassen 2007). Under min verksamhetsforlagda

utbildning fick jag vara en del av det palliativa teamet pd Varbergs sjukhus. Jag
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har saledes fatt prova péa att arbeta som kurator i ett team som arbetar med déende
patienter. Nar jag infor arbetet med denna uppsats borjade rikta mitt intresse mot
dldres doende mérkte jag att det 1 forskningen fanns en diskrepans mellan ett slags
diagnosdominerad d6d som kan motas med exempelvis palliativ vard och en dod
som mer diffust domineras av idén att dldre sakta tynar bort i hog alder. Dessa
olika forhédllningssitt mot déden har jag under arbetets gang burit med mig och de
har till viss del legat som grund for uppsatsens syfte och fragestéllning. Jag har
bade under min utbildning och privat varit nira ddende ménniskor. Jag har sjalv
en forestdllning om att det dr att foredra att bryta det tabu som eventuellt ligger
over amnet ddden men jag dr medveten om att andra inte d4r av samma asikt. Min
forforstielse ar siledes priglad av mina erfarenheter och Overtygelser. Jag har
sjélv aldrig arbetat inom dldreomsorgen och det &r med en viss forsiktighet och en

medvetenhet om mina egna kunskapsluckor som jag ndrmar mig detta &mne.

Metoddiskussion

En litteraturdversikt tar mycket tid i ansprak och datans omfang begriansas av den
tid jag haft pa mig att samla in den. I fallet med denna uppsats var det dock
snarare ett problem med att det tycks finnas ett begrénsat antal studier som beror
dmnet. | vilket fall finns en risk att jag missat viktig information. S6kningarna
efter artiklar &r beroende av relevanta sokord. Dessa har arbetats fram under
sokningsprocessen. Vissa nya sokord har kommit fran de artiklar som jag hittat
tidigare 1 processen. Ett sddant kunskapsinsamlande ger vidare ett stort utrymme
for kreativa tolkningar och selektiva urval. Hir har jag forsokt att inte lata mina
intressen och min forforstdelse styra min tolkning av resultaten. Jag har forsokt
vara transparent 1 mitt tillvigagangssitt: val av sokord, artiklar och teorier.
Styrkan 1 denna metod, kritisk tolkande syntes, ligger emellertid inte 1 att till varje
pris forsoka vara dtergivbar utan snarare i anspraket att genom tolkning av teori
och empiri skapa ny kunskap och nya perspektiv (Dixon-Woods et al. 2006).
Nagot som kan vara vért att notera &r att flera av studierna har anvint sig av
liknande vetenskaplig metod. Atta av studierna anvinder sig delvis eller enbart av
fokusgruppsintervjuer for att samla in empiri. Fokusgruppsintervjuer beskrivs i
flera av studierna som en ldmplig metod for att samla in empiri ndr dmnet i fraga

anses vara av kénslig art. I grupp anses deltagarna inspirera varandra hjélpa
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varandra att formulera sig. Fragan vicks varfor denna metod &r sé vanlig bland de
aktuella studierna. Ar det den mest limpliga metoden eller #r det p4 grund av att
det dr en populdr metod nufortiden? Det skulle vara intressant att undersoka om
det rdder det ett slags konsensus om att fokusgruppsintervjuer ar sérskilt lamplig
vid “kénsliga &mnen”.

Det har 1 min process till viss del forekommit bade en begreppsforvirring och
en spréklig forvirring och denna forvirring tas dven upp i vissa artiklar. I en artikel
har forskarna undvikit begreppet palliativ vard d& de menat att ordet har for starka
konnotationer med hospicevarden. Andra har fort diskussioner om begreppet end-
of-life care (ungefar: vard vid livets slutskede). Dessa diskussioner har varit
intressanta da det bade handlar om en pagéende diskussion bland yrkeskérer;
vilken sorts vard och omsorg det egentligen dr tal om och en mer filosofisk
diskussion; nar ar livets slut? Nar dr en ménniska déende. Dessa fragor har direkt
anknytning till denna uppsats syfte. Vidare finns det skillnader i hur olika ldnder
definierar dessa begrepp och dven bendmningen pa socialarbetarens yrke och roll.
Tvéa av studierna dr genomforda i Sverige. De resterande kommer fran USA,
Storbritannien och Australien. Som ldnder har vi mycket gemensamt men en hel
del skiljer oss at, t.ex. hur vilfardssystem dr uppbyggda och hur socialarbetares

olika yrkesroller ser ut.

Etiska 6verviganden

Da jag sjélv inte samlat in empirin genom att moéta enskilda individer har jag inte
sjalv behovt gora ndgra forskningsetiska overvaganden. Istéllet har jag undersokt
de utvalda artiklarnas dito. Samtliga studier som involverat informanter eller
respondenter redovisar att de har fatt deltagarnas medgivande efter att dessa har
titt information om studien och om att deras medverkan &r anonym, frivillig samt
att de fir avbryta sitt deltagande om de skulle s& onska. De allra flesta artiklarna
redovisar dven att de blivit granskade och godkidnda av en nimnd, dock framgar
det inte 1 alla fall om ndmnden 1 frdga lagt sérskilt fokus péd etiska sporsmal.
Endast ett fital av artiklarna for en egen etikdiskussion. Det dr dock ingen artikel
som mer explicit tar upp fragor som berdér dmnets kénsliga art, hur de skulle
bemota eventuellt obehag eller erbjuda stod till informanter. Detta skulle kunna

anses anmdarkningsvart da det 1 flera artiklar framkommit att manga kénner sig
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obekvima med att tala om doden. 1 Livets sista boning skriver Anna Whitaker
(2004) om hur hon i sin forskningsprocess, framforallt under insamlande av
empiri, har forsokt ha ett slags etiskt gehor, en kénslighet och uppmérksamhet for
vad som i stunden &r mer eller mindre l&mpligt. En personlig reflektion dr att
amnet dod och doende ar speciellt i det avseendet att det & ena sidan kan kridvas en
kanslighet for individers preferenser och instidllning, huruvida det &r tabu osv,
samtidigt som det dr av en sddan art att tabut maste lyftas bort for att en
diskussion och utveckling ska komma till stdnd.

Forutom att sjdlv undersdoka och granska hur etiska fragor behandlas i de
utvalda artiklarna har jag, ndr jag arbetat med bearbetning och analys av
studiernas resultat, strdvat efter vara korrekt i min atergivning av information och

kallor.
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5 Resultat

De tolv artiklar som slutligen valts ut och analyserats synliggér en rad olika
aspekter av arbetet med déende dldre. En del av studierna behandlar attityder mot
och utférande av vardplanering for édldre. Andra fokuserar pa upplevelser av
dldreboende och av eventuell Gvergang till palliativ vard eller hospicevard. I
bearbetningen av empirin har foljande teman utkristalliserats: Mdtet med den
dldre, Kroppen som arena for definition och omsorg, Planering och férberedelse

infor doden, Socialarbetares yrkesroll samt Skilda forestdillningar om doendet.

Motet med den dldre

I studierna som jag tagit del av har olika aspekter av métet med den dldre kommit
fram. I flera fall har forfattarna betonat vikten av att socialarbetaren formar skapa
ett fortroende hos den dldre (t.ex. Baughman et al. 2014; Kwak et al. 2014). En
nyckel till detta tycks ligga i att forsoka vara en medkdnnande lyssnare
(Baughman et al. 2014). Nér vardagen fordndras drastiskt, t.ex. vid flytt till ett
dldreboende, bor det finnas plats och tid for den dldre och eventuell familj att
kdnna att de kan hantera denna fOrdndring (Foggatt & Payne 2006). Pa ett
dldreboende uppgav personalen att det fanns mojlighet att prata om déden men att
det var upp till de dldre att ta upp dmnet (Osterlind et al. 2011). Detta kan
jamforas med Glaser och Strauss (1965) teori om olika medvetenhetskontexter.
Personalen avvaktar den &ldres initiativ och invit till samtal och det kan finnas en
risk att parterna upprétthaller ett slags dmsesidigt sken om att doden inte dr att
vanta. Trots eventuellt obehag 1 att beroéra &mnet doden tyder en del av resultaten
pa att tydlighet i kommunikationen édnda ar att foredra, for alla parter (Waldrop &
Rinfrette 2009). Glaser och Strauss (1965;1968) skriver om hur en gemensam bild
av hur déende-forloppet utvecklar sig och en gemensam tolkning av vad som
vantar mojliggér en mindre pafrestande situation. Innan man nar en Gppen
medvetenhetskontext dir samtliga inblandade, inte minst socialarbetare, dr med-
vetna om vad som véntar dr det svart att forbereda sig for infor doden (Glaser &
Strauss 1965). En studie dar forskaren undersokte hur éldre pé ett vardhem
definierades som doende eller ej beskrev just hur en gemensam forstaelse av

situationen tyckes minska stress hos savil de dldre som nérstdende och personal
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(Bern-Klug 2006).

Under temat "mote” kan det dven vara aktuellt att jimfora med det, 1 tidigare
forskning ndmnda, identitetsfrimjande vdrdplanering (Ternestedt 2010). I sam-
talet med den &dldre framhalls att socialarbetaren bor ha ett Sppet forhéllningssatt
for att forsoka forstd och mota individen. Vidare betonas ett helhetsperspektiv dér
den dldres samtliga fysiologiska, psykologiska, sociala och andliga/existentiella
behov beaktas. Det handlar sdledes om att bade se till individen och hans/hennes
situation, sociala néitverk osv (ibid).

Socialarbetare tycks vidare ha en viktig informerande och undervisande
funktion 1 motet med dldre (Baughman et al. 2012; Baughman et al. 2014). Ibland
upplevde socialarbetare sig som guider eller lotsar genom kringliga juridiska och
organisatoriska sndr. For vissa handlade det om att vara den é&ldres sprikror
(Kramer 2013). Andra foredrog att se det som att de gav den dldre kunskap och
makt att paverka sin situation pa egen hand, att gora vilinformerade beslut, ett
slags empowerment (Baughman et al. 2014). Ett led i detta kunde vara att stirka
den dldre 1 att std upp for sin vilja, exempelvis gentemot sin familj, och att pa

olika sitt ge den dldre kunskap och mod att ta upp laddade fragor (Kramer 2013).

Kroppen som arena for definition och omsorg

Ett aterkommande tema i savél tidigare forskning och i de aktuella studierna &r
kroppen. I kroppen manifesteras skroplighet, sjukdom, och forfall. Héri ligger en
central aspekt i1 varfor doendet hos éldre tycks s& svart att precisera. De
samhilleliga mekanismerna tenderar vilja tysta ner de fysiska, skora sidorna av
alderdom och i dod (Jonson 2009; Whitaker 2004; 2010). Samtidigt som det
kroppsliga tystas ner dr det kroppen som 1 manga fall star i centrum f6r hur den
dldres situation definieras. Den fysiska kroppen é&r ett objekt for omsorg. Whitaker
(2004; 2010) menar, som beskrivet i tidigare forskning, att kroppen blir ett
kommunikations-medel. Nar minnet och talet sviker far kroppen béra den é&ldres
historia. Den dldres beréttelse om det forflutna och om det som ligger framfor blir
ett sitt att stirka identiteten. Att f4 kunna bevara sin sjdlvbild &nda in till slutet gér
i linje med det Ternestedt (2010) menar ingar i en virdig dod. Med kroppen foljer
saledes en dubbelhet och komplexitet: Kroppen ar verktyget med vilket

kommunikation och omsorg sker och som dr centralt for hur den &dldres situation
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definieras, ett verktyg som 1 talet om doende ofta ignoreras eller tystas ner.

Socialarbetarens plats i en medicinsk kontext

Definitionen av vem som ar doende tycks i mangt och mycket hinga ihop med en
medicinsk bedomning. Socialarbetare uttryckte 1 vissa studier (t.ex. Munn &
Adorno 2008) att de var beroende av medicinsk personal for att veta hur de ska ta
sig an en klient, vilka insatser som var aktuella, och att detta i vissa fall kunde
vélla en del osdkerhet. P4 ett dldreboende dér personalen jobbade i team beskrev
socialarbetarna att de inte tyckte att det var bekymmersamt att forlita sig pa
sjukskoterskornas indikationer. Sjukskoterskorna uttryckte daremot en frustration
over att socialarbetarna sjélva inte tog mer initiativ (Munn & Adorno 2008). Flera
socialarbetare uppgav att de kidnde sig obekvima med de fysiska aspekterna av
ddendet och upplevde sig ha dalig koll pa fragor om t.ex. smartlindring (Kramer
2013). Nér det gillde medicinska fragor sag de snarast det som sin uppgift att
uppmuntra de dldre att prata med sin likare (Baughman et al. 2012). A ena sidan
tycks det saledes finnas ett behov av att socialarbetare gor sig fortroliga med dessa
fragor (Kramer 2013). A andra sidan beskrivs socialarbetare besitta andra
kunskaper och perspektiv som dr viktiga och som inte far ga forlorade i ett
sjukvdrdande sammanhang. Exempelvis bor de psykosociala perspektiven belysas
(Bern-Klug 2006; Kramer 2013). En studie beskriver en episod dér ldkare och
vardpersonal gjorde en medicinsk beddomning medan socialarbetaren 1 teamet,
med sin kompetens och perspektiv, kunde ge annat ljus pa situationen som darmed
fick ett annat utfall. Socialarbetare kunde dven spela en viktig roll 1 att géra familj
och andra anhoriga delaktiga (Bern-Klug 2006). Vidare kunde kuratorer och mot-
svarande socialarbetare ge stod at andra medarbetare och ge dem verktyg for att
hantera eventuella konflikter som uppstod 1 arbetet (Kramer 2013; Kwak et al.
2012).

Socialarbetaren kan, t.ex. i rollen som kurator, ibland beskrivas som ”spindeln i
ndtet”. Det ma vara en utnétt bild men det tycks finnas ett stort behov av biéttre
samverkan och tydligare kommunikation mellan samtliga inblandade; sjukhus-
personal, personal pd dldreboende, dldre, eventuell familj osv (Baughman et al.

2012; Waldrop & Rinfrette 2009).
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Planering och forberedelse infor doden

Ett annat tema som &terkom bland studierna var forberedelser infor livets slut. Ett
flertal av artiklarna berorde konceptet advance care planning dvs. en mer
avancerad och detaljerad planering av vard och omsorg vid livets slut (t.ex.
Baughman et al. 2012; Baughman et al. 2014; Kwak, Ko & Kramer 2014). Andra
studier fokuserade pé sirskilda boenden, hospice och dldreboenden (t.ex. Bern-
Klug 2006; Munn & Adorno 2008; Osterlind et al. 2011). Aterigen aktualiseras
frdgan om nir detta livets slut” ar. I foljande stycke behandlas olika aspekter av
planering och forberedelse.

Flera av studierna (t.ex. Baughman et al. 2012; Osterlind et al. 2008) pekade pé
att det radde olika meningar om ndr man skulle borja planera infor doden. Vissa
socialarbetare menade att planering som rérde doendet blev aktuellt den allra sista
tiden innan nagon dor. Andra menade att doendet snarare var att betrakta som en
lang process och att planering och samtal sdlunda kan och bor ske under en
mycket lingre tidsperiod (Baughman et al. 2012; Osterlind et al. 2008). En studie
(Kwak et al. 2014) som understrok att det just rorde sig om en lingre, pagédende
process lyfte fram att socialarbetaren aktivt bor gora sig fortrolig med den éldres
perspektiv och leta efter sitt att dppna dorrar for samtal om livets slut.

Forberedelsen infor doden innebér dven en rad praktiska frdgor och uppgifter.
Det kan t.ex. handla om att planera begravning eller se till att ett testamente &r
uppréttat. Doden drabbar alla och alla har inte anhoriga som vill eller kan ta hand
om detta. Médnga ir ensamstdende och en del saknar ekonomiska medel. Vem tar
hand om och moéter dessa fragor? Hjélp med praktiska uppgifter kriver en
fortroendefull relation. Det handlar om att kdnna att mottagaren kan hantera
dmnet. En studie pekar vidare pa att hanterandet av praktiskt fradgor faktiskt kunde
vara en vig in till att fa tilltrdde till existentiella frigor (Kwak et al. 2014).

Socialarbetares yrkesroll

De aktuella studierna pekar pa fordelar med att socialarbetare arbetar i team och
att de har en viktig och tydlig roll och funktion, bl.a. med att bidra med
psykosociala perspektiv. Samtidigt aterkommer upplevelsen av att yrkesrollen ar
otydlig, bade gentemot andra yrkesfélt och andra socialarbetare. Pa ett &ldre-

boende tyckte personalen att kontakten med hospice oftast var nagot bra. Dir
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fanns resurser och kunskap. Samtidigt kunde rollerna upplevas dnnu mer diffusa
ndr hospice blev inblandat och det kunde ibland finnas en osékerhet i vem som
skulle gora vad (Munn & Adorno 2008). Denna ambivalens gentemot hospice
aterfanns i flera studier (Bern-Klug 2006).

Flera socialarbetare upplevde en ambivalens gentemot att arbeta 1 team. Det
upplevdes som ett lyckat koncept men teamarbete innebar samtidigt ofta en diffus
roll och arbetsbeskrivning. Deras roll och funktion definieras ofta av annan
personal (Kramer 2013; Munn & Adorno 2008). I en annan studie uttryckte
bistindsbedomare att det ibland var svért att kombinera olika roller. Flera
upplevde att det kunde uppsta konflikter mellan egna varderingar och arbetets
regleringar och riktlinjer och ibland upplevdes roller och riktlinjer otydliga
(Baughman et al. 2014).

Resultaten indikerar att personliga erfarenheter och preferenser hos
socialarbetaren 1 hog grad paverkar arbetet med den dldre och doden. De som var
obekvdma med fragor som beroér doden tenderade att undvika involvering (Munn
& Adorno 2008). Négot som beror detta med erfarenhet och kénslan av att vara
bekvdm med att samtala om och arbeta med doden é&r att flera intervjuade i1 de
olika studierna vittnar om att det fanns en brist i stod for personal. Vidare aterkom
uppfattningen om att det behovs mer resurser i utbildning och handldggning av
personal pa alla instanser (Baughman et al. 2014; Foggatt & Payne 2006;
Osterlind et al. 2011). Ménga beskrev en allt for hog arbetsbelastning som ett
hinder for att f& mojlighet att beréra fragor som upplevdes svara. Det fanns helt

enkelt inte tid till alla som behovde den (Munn & Adorno 2008).

Skilda forestdllningar om doendet

Bland de studier som jag har analyserat finns flera uttryck for hur vi forhéller oss
till, och bendmner déden och déendet. Dessa gér, 1 stora drag, att dela in i tva
kategorier. Den tysta déden och den synliga déden. Mark vil att den senare inte &r
”den hogljudda”. Jag vill alltsé inte sdga att det ror sig om ett motsatspar. Hur och
varfor kommer jag aterkomma till senare i texten. Denna uppdelning &r inte ndgot

som jag kommit pa. Den kénns igen i tidigare forskning (t.ex. Whitaker 2004).
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Den tysta doden och den synliga déden

En vanlig forestdllning av dldres dod dr forknippad med tanken om det tysta
doendet: Vi blir édldre, mer och mer brackliga och beroende av andra. Langsamt
tynar vi bort for att till sist somna in. Denna forestéllning dterkommer i tidigare
forskning (t.ex. Jonson 2009; Ternestedt 2010) och bland flera av de studier som
ligger till grund for denna uppsats (t.ex. O'Connor 2009; Osterlind et al. 2008;
Osterlind et al. 2011). Det handlar om ett doende som saknar ett mer eller mindre
tydligt forlopp eller en tydlig “orsak”, som t.ex. vid en obotlig cancersjukdom,
och som slutligen avslutas 1 ett dddsdgonblick. En studie beskriver detta skeende
som den naturliga vigen till déden (Osterlind et al. 2008). Det talas om en
naturlig avslutning pd ett langt liv. Det handlar i praktiken ofta om en rad olika
fysiska besvir dar det kan vara svart att stdlla diagnos, svért att forutse forloppet,
svart att forstd och det tycks dven vara svart att tala om. En annan studie
(O'Connor 2009) valde att bendmna diskursen om hur detta skeende framstills
(eller snarare undveks) for det skropliga doendet (decrepit death - min
oversittning), ett enligt forfattaren medvetet provocerande ordval. Podngen ar att
doden hos dldre som natt hog alder och blivit forsvagade, skdra och beroende
konsekvent tystas ner. Tystnaden stricker sig dven Over tid. Detta beskrivs av
Ternestedt (2010) som en ldngsam dod, en icke artikulerad, osynlig del av livet.
Det talas inte om “ddende” for att det framstér som att det enbart handlar om det
som naturligt kommer med “hdg alder” (Osterlind et al. 2008). Detta kiinner vi
igen fran Whitaker (2010). Den skropliga, ’fula” doden flyttas ut i periferin.

I flera av studierna kan vi se en annan bild av déden och ddendet. Osterlind et
al. (2008) beskriver detta som den medicinska vigen till doden. Det kan handla
om att den dldre far en diagnos pa en obotlig sjukdom eller att hilsan forsdmras
drastiskt. Diagnosen blir en véndpunkt eller en brytpunkt (Waldrop & Rinfrette
2009; Osterlind et al. 2008). I grund och botten handlar det hir om att nigon blir
definierad som ddende. Det kan alltsd handla om en tydlig diagnos, men det kan
ocksa rora sig om en social dverenskommelse, en gemensam forstaelse och insikt,
enligt Glaser och Strauss (1965) modell. Déendet ir, sett ur detta perspektiv, inte
ndgot som vi uppticker utan ndgot som vi beslutar oss for och i samspelet
konstruerar (Bern-Klug 2006; Glaser & Strauss 1965). Ett exempel pa detta &r nér

de anhoriga till slut gar med pa att inte fortsatta med livsuppehallande insatser da
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ett tillfrisknade inte lingre ar att rdkna med. Ett mer drastiskt exempel pa nir ett
doende konstrueras och definieras i interaktioner &r hidmtat frdn en studie nér en
sjukskoterska forsokte fa till stdnd ett samtal om vard i livets slutskede med en
patients dotter och dottern svarade ”Jag kommer inte att diskutera detta, ni dodar
min mamma” (Baugman et al. 2012: 733 min Gverséttning). Dottern ville inte
prata om mammans nédra forestaende dod. Samtalet skulle géra mamman till
ddende.

Nér doendet vél blir synligt och uppmérksammat far bade den &ldre och sjilva
forloppet mer fokus och utrymme. Detta bendmns 1 en studie (O'Connor 2009)
som diskursen om det ofortjinta doendet. Typexemplet dr ndgon (oftast yngre)
som drabbas av en obotlig sjukdom. Déden kommer ovéntat och avbryter ett
normalt liv. Detta sitt att tala om ddende forknippades inte med hur det talades
och skrevs om éldre och aldrande (O'Connor 2009).

Vigen mot doden och bemdtandet av densamma tycks saledes vara beroende
av hur det talas om doden och hur nagon definieras som déende. Gemensamt for
de tva olika végarna, eller forhallningssétten, &r att det ror sig om méanniskor som
nidrmar sig livets slut, men beroende pd hur de definieras kan situationen for
individen se helt olika ut. Olika forhéllningssétt far konsekvenser i samtliga led:
organisation och riktlinjer, budget, personal, kunskap, sorgestdd osv. Allt tycks
avhéngigt en definition och gemensam forstaelse. De som definierades in bland de
tydligt medicinskt doende tenderade att fi en flexiblare omsorg med fler och
langre insatser och det kunde oftare och tidigare bli tal om palliativ omsorg. I
dessa fall lades ocksa ett storre fokus pa den Zldres autonomi (Osterlind et al.
2008). Néar sjukdomsforloppet var otydligare och svarare att forutsdga eller nér
man inte kunde “komma 6verens” om att den dldre var doende, t.ex. ndr anhoriga
inte ville acceptera situationen, var det svarare att definiera den dldre som ddende.
Om den édldre inte ansdgs vara doende, utan mer i termer av; gammal eller
nedbruten av hog alder, fanns det i regel farre insatser att tillgd (Bern-Klug 2006;
Osterlind et al. 2008). Studierna pekar pé att ildres ddende generellt aktuali-
serades och artikulerades forst i ett senare skede, nir situationen blev mer eller
mindre akut, men att det ofta verkade finnas behov av exempelvis palliativ vard
och omsorg langt tidigare. Att det langsamma, forfallande ddendet, som i sa

manga fall ar situationen for de dldre, konsekvent tystas ner kan, i linje med
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Jonsons (2009) argumentation beskrivas i termer av alderism. Nar vi moter
skroplighet och dod tenderar vi att distansera oss fran det som ett sétt att hantera
var egen dngest Over lidande och dod. Det blir svért att betrakta den gamla
beroende ménniskan som autonom individ och som jamlik samhéllsmedborgare.
Det naturliga déendet hanteras som en icke-frdga och denna icke-fraga bemots
inte med de resurser och med det allvar som krévs. Att dldre inte dor pa “rétt satt”
kan ses som ett tydligt uttryck for alderism (Jonson 2009; O'Connor 2009;
Osterlind et al. 2008).

Det ror sig saledes om tvé olika forestillningar av doden men det handlar alltsé
inte om ett motsatspar. Den synliga, medicinska doden dr inte onaturlig och den
tystade, langsamma doden dr inte fortjdnt. O'Connor (2009) menar att denna
uppdelning skapar en skenbar dikotomi. Det ofortjanta doendet har en motkraft i
exempelvis palliativ vard medan det skropliga déendet tycks gommas 1 talet om
“naturlig” dod. Déden som en naturlig avslutning pé ett langt liv blir en d6d som
star bortom virdering och det blir dirmed problematiskt att jimfora de olika
diskurserna kring déendet.

Det tycks forefalla sé att det skora, langsamma doendet bade pa samhills- och
individniva, aktivt undviks eller tystar ner som ett sétt att skidrma oss fran
existentiell dngest. Samtidigt bor ett annat perspektiv belysas. Nagra av studierna
berdr hur olika kulturella och individuella virderingar paverkar preferenser kring
doden. I vissa kulturer och traditioner dr doden och dodendet tabu (Kwak et al.
2012; Kwak et al. 2014). Olika kulturella perspektiv uttrycktes hos de dldre eller
hos deras anhdriga. Vissa ville inte inleda en planering eller prata om doden for att
di riskera att gd mot egna Gvertygelser, gud eller ddet. Personliga kulturella
preferenser kunde dven hittas hos socialarbetare: ”Jag upplever att vi som nation
(USA) har ett problem med att vilja halla folk vid liv f6r evigt” (Baughman et al.
2012:728, min Oversittning). Ovanstdende perspektiv kan belysa att den
traditionella, moderna och postmoderna doden idag existerar parallellt med
varandra, bade i den samhélleliga kontexten och hos enskilda individer (Walter
1994). Socialarbetaren kan 1 sitt arbete mota helt olika perspektiv pd och
vérderingar kring doden och Baughman et al. (2014) menar att personal darfor bor

strdva efter lyhordhet i motet med den dldre.
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Att bryta upp pd olika sitt

Jag vill avsluta min resultatdel med att ge exempel pa tvd hdndelser som kan
behandlas pa olika sitt beroende pd hur de inblandade forhéller sig till och fore-
stéller sig den dldres doende. Det forsta exemplet handlar om nér dldre Gvergick
fran botande till lindrande vard, fran kurativ till palliativ behandling. Néagra av
studierna berdrde intrdde 1 hospicevard (t.ex. Bern-Klug 2006; Waldrop &
Rinfrette 2009). Att f& del av hospicevard betraktades av bade éldre och personal
som ett tydligt uppbrott. Det var en drastisk héndelse som klart och tydligt signal-
erade att doden var att vianta och att det inte fanns nagot bot. I dessa fall ar
doendet artikulerat och tydligt. Det finns i regel en diagnos som svart pa vitt talar
om att den dldre dr ddende. Nar hospicevard blev aktuellt fanns kunskap och
resurser att mota den enskildes situation.

Det andra exemplet #r nér den ildre ska flytta till ett dldreboende. Aven denna
flytt beskrevs som en drastisk och dramatiskt hindelse for den &ldre. Det
upplevdes ofta som en stor forlust att [dimna den vilkénda vardagen, hem, grannar
och vénner och forknippat med kédnslan av att pa olika sétt berdvas sin fysiska
forméga, sitt minne och upplevelsen av kontroll (Foggatt & Payne 2006). Bilden
av att en flytt till dldreboende ar en dramatiskt brytpunkt for den éldre och inte alls
upplevs som en naturlig fortsittning pd livet har papekats i tidigare forskning
(Whitaker 2004; 2010). Aldreboendet upplevs inte som en plats dit man kom for
att leva utan en plats dit man kom for att do.

Det kan kanske tyckas of6renligt att jimfora de tvd hindelserna; flytt till
hospice och flytt till dldreboende men mycket talar for att det &r en jamforbar
upplevelse, dtminstone for att belysa hur vi talar om doden pa olika sitt. Glaser
och Strauss (1965; 1968) socialkonstruktionistiska perspektiv kan eventuellt
fortydliga bilden. Fallet med hospice kan vi tala om en Oppen medvetenhets-
kontext. Déden dr hér uttalad. Den éldre, eventuella anhodriga och personal ér
medvetna om vad som véntar. I en studie (Waldrop & Rinfrette 2009) menade
forfattarna att lakarens roll hade stor betydelse i dessa fall. Om situationen var
tydligt kommunicerad till den dldre och eventuell familj och ddendeforloppet
forvintat (jfr Glaser & Strauss 1968) var det storre chans att de skulle vara mer
tillfreds och acceptera situationen.

Nér det géller flytt till dldreboende 4r situationen av olika skl inte lika tydlig
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och bemdéts dérfor inte heller pd samma sétt. Detta kan bero pa att den fysiska
definitionen séllan dr lika tydlig, &ven om det ofta handlar om en forsdmrad
fysiska hélsa. Det tycks @ven ha att gora med att forestéllningen och forvéntan av
dldreboende och den faktiska upplevelsen av detsamma inte verkar stimma over-
ens. I en australiensk studie (O'Connor 2009) papekas att diskursen om é&ldre,
alderdom och édldreboende domineras av bilden av den aktiva, sjilvstiandiga éldre.
Detta syntes bland annat i information om &ildreboende. Sillan, eller aldrig,
talades det om, eller visades det bilder av déden. Man talade inte heller om
boendena som en plats diar den dldre dr skor, svag och far omfattande stod och
omsorg. I stillet var det bilden av ett hem som portréitterades. Men de dldre
betraktade sillan dessa boenden som hem (Foggatt & Payne 2006). En flytt till
dldreboende kan, som tidigare nédmnts, upplevas som ett hot mot identitet och
vardighet och tycks vara starkt forknippad med doden (Ternestedt 2010; Whitaker
2004; 2010). Doendet pa édldreboende var ett implicit kommunicerat skeende
omgirdat av tystnad. Det var ett &mne som bade bistindsbeddmare inom é&ldre-
omsorgen och annan personal undvek. Detta beskrivs i en studie som ett “’vinta
och se”-hanterande (Osterlind et al. 2008). Det verkar dven finnas en uppfattning
om att dldre inte vill prata om doden. Bistdndsbeddmare beréttade i samma studie
att de utgick frén att de dldre undvek @mnet (ibid), en uppfattning som gér igen 1
flera studier (Osterlind et al. 2011). Hir kan det dras en parallell till den
distansering som Jonson (2009) skriver om; att det handlar om att distansera sig
frén existentiell angest. Samtalsdmnet doden undviks for att samtliga inblandade
ska slippa obehag. Denna tendens ser vi dven i studien som belyste diskurserna
kring &ldrande och é&ldreboenden (O'Connor 2009). Den skora, fula doden
(Whitaker 2010) undviks sa att vi ska slippa att kidnna obehag infor kroppens
forfall och 1 forlangningen: var egen forgénglighet (Jonson 2009).
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6 Diskussion

Innan jag borjar diskutera socialarbetarens funktion och yrkesroll vill jag drdja
kvar vid hur doendet talas om och bemdts. Forestillningen om “naturligt
déende”/naturlig d6d” har en inbyggd problematik. Det som bendmns som den
naturliga doden for en dldre ar att doden kommer som en avslutning pa ett langt
liv. Detta kan sdgas hinga ihop med bilden om den goda, vérdiga déden for den
dldre. Samtidigt ser vi att resurser och kunskap om den goda doden kanske framst
finns inom palliativ vard och hospicevard och for att hamna inom den krévs ett
tydligt, synligt doende, vilket sdllan ar fallet for manga dldre. Det krdvs en
diagnos eller en dramatiskt forsimrad hélsa och en Overenskommelse om att
personen i friga dr doende. Detta tydliga, synliga, medicinska déende stér i ett
slags ojimn jamforelse med den otydliga, langdragna, tystade, skora doden. Det dr
emellertid, enligt de studier som jag har tittat pa, sa att det dr den senare doden
som bendmns “naturlig”. Det tycks séledes vara pa det viset att det talas om den
naturliga déden i termer om god déd men for att f del av den ”goda doden” krévs
i regel det som Osterlind et al. (2008) beskriver som den medicinska vigen till
ddden, eller det som O'Connor (2009) kallar of6rtjant dod, alltsd en synlig dod.
Den skropliga doden tystas ner men bendmns som naturlig. Konsekvenserna av
dessa olika forestillningar och forhdllningssitt kan bli allvarliga. De medicinskt
definierade, synligt doende, fér i regel tillgang till mer resurser och insatser medan
de langsamt, "naturligt doende”, riskerar att f4 adekvat omsorg och vard forst i ett
sent skede, dir palliativ vard kunde varit aktuell langt tidigare.

Hér dristar jag mig att problematisera bilden av den autonoma och sjalv-
stindiga dldre (t.ex. Osterlind et al. 2011) och foljaktligen bilden av den autonoma
doden, nigot som dven Whitaker (2004) berdr i sin avhandling. Idealet om
autonomi dr en av de grundldggande tankarna kring den goda doden och det
palliativa arbetet. Men de gamla, skora, kanske inte kan bli oberoende? Autonomi
kan kanske inte vinnas genom att beroendet dvervinns? Vi lever i en tid da
utgdngspunkten att ett beroende skulle innebédra ett misslyckande tals att
ifragasittas (Whitaker 2004).

Fragan om beroende for mig in pa @mnet demens. Det dr en frdga som endast
marginellt forekommit i de aktuella studierna och det dr en fradga som jag valt att

inte fokusera pd i den hér uppsatsen. Den O0kade andelen éldre som lider av
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demens stéller nya krav pa dldreomsorgen. Héar behdvs kunskap och verktyg att
mota de dldre och deras behov. En annan fraga som inte heller fatt nagot utrymme
i denna uppsats #r den om att d hemma. Aven detta beror pa att frigan inte berdrs
1 de aktuella studierna.

Hur ska da socialt arbete forhalla sig till dldres doende och bilden av den

“naturliga doden”?

Socialarbetaren och déden
Trots att postmoderna, eller neomoderna (Walter 1994), perspektiv pa déden
nyanserar det moderna, strikt medicinska, perspektivet har det medicinska i méngt
och mycket tolkningsforetrdde i hur doden och inte minst déendet beskrivs och
definieras. De studier som ligger till grund for denna uppsats ger bilden av att
socialarbetare som arbetar med &dldre 4 ena sidan bor gor sig fortroliga med
medicinska frdgor om exempelvis smértlindring. Kroppen é&r central i arbetet med
den dldre och &r viktig bdde som objekt for omsorg och som bérare av individens
livsberittelse (Whitaker 2004; 2010). A andra sidan poingteras vikten av att
socialarbetare bor sla vakt om och fokusera pa det psykosociala perspektivet. Har
tycks finnas en ambivalens som aterkom i hur socialarbetare som arbetade i team
upplevde en diffus yrkesroll. Samtidigt pekade flera studier pd vikten av sam-
verkan och kommunikation och att teamarbete tycks vara ett lyckat koncept.
Artiklarna har gett en rad exempel pa behov hos de dldre. Det tycks bade rora
sig om praktiska frdgor och andra mer existentiella behov. Det har dven visat sig
att hanterandet av praktiska uppgifter och problem kan vara ett vig in till ett
samtal om doden. En flytt till dldreboende upplevdes av manga som ett drastiskt
skeende som bédde innebir praktiska och existentiella aspekter. Bern-Klug (2006)
menar 1 sin artikel att det kan finnas utlosande faktorer till att ndgon definieras
som ddende och att socialarbetare kan ldra sig att forutse dessa faktorer och pa sa
satt hitta tillfallen att tala om framtiden och bendmna doden. Emellertid tycks
dessa fragor 1 stor utstrackning undvikas och tystas ner. Som ndmnt tidigare kan
detta undvikande och denna tystnad hirledas till mekanismer i &lderism. Den
skora dlderdomen gdms undan och vi distanserar oss fran skroplighet och dod for
att undvika kontakt med var egen svaghet och livets dndlighet. Det kan dven

handla om ett slags missriktad takt och kéanslighet ddr samtal om dod undviks 1
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tron om att den dldre inte vill prata om doden eller att talet om dod skulle skapa ett
doende (jfr Glaser & Strauss 1965; 1968).

Ett annat aterkommande tema var behov pd de professionellas sida dér social-
arbetare uttryckte att det fanns brister 1 utbildning och kunskaper. Det tycks finnas
mycket kunskap och forskning inom hospicerorelsen och palliativ vard och detta
tas upp 1 vissa av artiklarna. Dessa kunskaper kan pa olika sétt implementeras i
utbildning och i arbetet med &ldre. Dock krdvs det i dessa fall en varsam
anpassning till de dldres situation da forloppen kan se mycket annorlunda ut och
stricka sig dver en lingre tid. Osterlind et al. (2008) beskriver i sin diskussion en
mellanvdg mellan den medicinska och den naturliga vigen till déden som just:
den palliativa vigen.

Det tycks dock vara sa att hur mycket kunskap och utbildning det dn finns
tillgang till sa &ar det de personliga erfarenheterna som styr hur vi forhéller oss till
doden. Hér finns inga enkla svar. Ett forsiktigt konstaterande &r att den tystnad
som tycks rdda om édldres doende, bade bland kollegor och gentemot de ildre,
atminstone inte goOr situationen béttre. Ett steg pd den palliativa vigen skulle
kunna vara att strdva mot ett helhetsperspektiv som stricker sig over lidngre tid, att
arbeta for battre samverkan och att vaga samtala och bryta tabun och samtidigt
visa respekt for den enskildes situation och dnskemél. En studie pekade péd vikten
av att vara en medkénnande lyssnare och pa sé sétt skapa fortroende hos den éldre
(Baugman et al. 2014). For att kunna klara av det bor socialarbetare sjélva vara

klara 6ver hur de forhaller sig till doden.
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7 Avslutning

Reflektion kring metod och resultat

Som jag ndmnt tidigare har denna uppsats en del begrinsningar, bland annat 1
empirins bristande omfing. En annan aspekt dr att en stor del av det sociala
arbetet med dldre 1 Sverige sker inom dldreomsorgen och 1 och med dvervikten
artiklar fran andra ldnder (2 fran Sverige och 8 av 12 fran USA) har det i vissa fall
varit svért att jimfora resultat med en svensk kontext. Jag har d&ven ndmnt att min
tidigare erfarenhet och kunskap om dldreomsorg dr begrinsad och det dr med en
viss forsiktighet jag har uttalat mig om socialarbetares roll och funktion i dessa
sammanhang. Min litteraturstudie har, i linje med Dixon-Woods et al. (2006)
kritiskt tolkande syntes, stravat efter att nd djupare, 1 en ansats att kritiskt tolka
studiers antagande och problemformulering och samtidigt nd framét och med en
metasyntes (Friberg 2012) skapa ny kunskap. Jag vill mena att resultaten bekréftar
den tidigare forskningen dir inte minst Anna Whitakers studier klingar klart och
tydligt. Vidare hoppas jag att den komplexa bilden kring dldres déende och

omvdérldens forestéillning och forstielse av detsamma klarnat nagot.

Slutsatser

Syftet med denna uppsats var att genom en systematisk litteraturstudie av
forskning beskriva och diskutera socialarbetares funktion och roll i dldres déende.
Efter att ha studerat och analyserat tolv vetenskapliga artiklar har féljande resultat
kommit fram.

Den forsta frdgan som jag stéllde var vilken funktion och roll socialarbetare
kan fylla hos idldre som befinner sig vid livets slut. Studierna pekar péd att
socialarbetare kan fylla en rad viktiga funktioner. Det géller savél praktiska som
sociala och andliga/existentiella fragor. Ett exempel ar vid flytt till dldreboende,
nagot som 1 manga fall visat sig inte alls vara en naturlig 6vergang i livet utan
snarare en dramatisk hdndelse som ar starkt forknippat med upplevelsen av att
hamna pé en plats dir man ska do. Hér tycks finnas behov av tid for eftertanke
och samtal och praktisk information och vigledning. Socialarbetare kan dven ha
en viktig roll i samverkan med andra yrkesgrupper och 1 att gora nirstaende

delaktiga.
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Fragan om socialarbetares funktion och roll ar starkt forknippad med
uppsatsens andra fragestillning: Vilka behov har uppmérksammats i den forskning
som granskas 1 denna studie? Resultaten visar att det finns behov av socialt stod
hos ildre. A ena sidan uttrycks behov av att socialarbetare gor sig bekanta med
medicinska aspekter for att mer sdkert och sjdlvstindigt kunna mota och verka i de
dldres situation. A andra sidan betonas vikten av att socialarbetare slar vakt om
det psykosociala perspektivet. Resultaten pekar dven pa att det finns behov av mer
kunskap om dod och doende inom socialt arbete. Studierna ger bilden av att det
finns relevant kunskap och kompetens inom palliativ omsorg och att detta skulle 1
ett tidigare skede kunna implementeras inom dldreomsorgen. Detta skulle
emellertid krdva en varsam anpassning till de dldres i manga fall komplexa
situation och déendeforlopp.

Min tredje fragestillning berorde vilka olika forestillningar om &ldres dodende
som finns i de granskade forskningsresultaten och hur dessa kan sidgas paverka
socialt arbete. De foOrestillningar som ges uttryck for kan delas upp 1 tva
kategorier; det synliga och det tysta déendet dér det framforallt &r det senare som
ar kopplat till dlderdom och ett generellt ’borttynande”. Studierna visar pa en
tendens att dldres ldngsamma skropliga doendet tystas ner och goms i talet om
naturlig dod. Resultaten pekar pa att socialarbetare ofta undvek att tala om doden,
varken med de dldre eller med kollegor. For att doendet ska bli uppmirksammat
och resurser och kunskap ska bli aktuella krdvs ofta en tydlig diagnos och ett
tydligt forlopp. Brytpunkten, som en diagnos eller motsvarande definition, tycks i
regel intrdffa sent, strax innan den é&ldre dor. Parallellt med den medicinska
diagnosen kan ett socialkonstruktionistiskt perspektiv oka forstaelsen for hur
vardpersonal, socialarbetare, narstaende och den dldre sjélv, 1 sprék och handling,
beslutar om och skapar ett doende. Den dldre, eller patienten, blir ddende nir den
definieras som doende och detta far konsekvenser for viard och omsorg, budget,

riktlinjer, sorgestdd osv.

Vidare forskning

Denna uppsats har genererat en rad fragor. Nigot som jag inte berdrt ndmnvért ar
aspekten demens. Har behdvs forskning kring vilken roll socialt arbete kan fylla i

omsorgen av dldre med demens. Det skulle dven vara intressant att vidare
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undersoka vér tids fokus pa autonomi och oberoende och hur detta far
konsekvenser 1 hur socialt arbete moéter dldre.

En annan fraga &r hur ett mer mangkulturellt samhélle paverkar synen pa och
samtalet om doden. Hur ser beredskapen ut att mota andliga och existentiella
behov? Det skulle d@ven vara intressant att undersoka hur enskilda individer
paverkas av olika forhdllningssitt gentemot doden. Exempelvis skulle det kunna
vara aktuellt att intervjua bistdindshandldggare inom &dldreomsorgen om hur de

hanterar dessa fragor i samband med flytt till &ldreboende.
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