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Abstract

The overall aim of this study was to gain knowledge about the institutionalized death
in contemporary Sweden and the experiences of death expressed both by care
recipients and health professionals. The theoretical framework used in this study is
based on the stress-appraisal-coping model developed by Richard Lazarus and Susan
Folkman, Kenneth Pargaments theory of religious coping, and complemented by Lisa

Sands concept of life links.

Data collection was made through an ethnographic fieldwork at a hospice in Sweden
where participant observations as well as formal and informal interviews were done.
The interviews were analysed using a narrative method focusing on life stories and

pathograpies, its narrative and its dramaturgical structure.

The main finding of this study shows that ones impending death is characterized by a
component of reappraisal of life and that meaning-based coping is helpful in this
process. Time, and the lack of it, was seen as the main threat to life and the
respondents found the thought of separation, especially from family, to be extremely
painful. The results show prominent patterns in how the respondents presents
themselves and their life stories, revealing that they find it vital to maintain a positive
picture of themselves and of life. All of the respondents faced existential challenges
evoked by the closeness of death and many respondents found spirituality to be helpful

in coping with these feelings.

This study also highlights a lack of education and knowledge about existential and

spiritual challenges among healthcare professionals.

Keywords: ethnography, spirituality, palliative care, coping, death, narrative analysis,

pathography, existentialism, religiosity, dying
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1. Inledning

Trots médnniskans standiga forsok att hilla doden pa avstand mots vi alla sé
smaningom av det faktum att livet, som vi vet det, ndrmar sig sitt slut. Att stillas infor
den egna forestaende doden innebir inte bara ett hot mot livet utan &ven mot det en
héller kdr och de vérderingar en héller fast vid. Existentiella fragor stdlls pé sin spets 1
dodens nirhet (Strang 2013) och religiosa behov aktualiseras ofta i en vardkontext
(Nordin & Scholin 2011). Trots detta dr forskning relaterat till upplevelsen av att st
infor den egna doden och hur den hanteras, bdde av patient och vardpersonal, forbisett
och den palliativa forskningen har dominerats av en biomedicinsk ansats ddr doendets
fysiska och psykosociala aspekter har varit i fokus. Den kvalitativa doden ar
forsummad och studier baserade pé faltforskning, intervjuer och deltagande
observation &r starkt underrepresenterade inom vérdforskning. Samtidigt kan vi
konstatera att individens existentiella och andliga vilméende i1 hog grad paverkar bade

livskvalitet och fysisk hilsa i livets slutskede.

Samtida Sverige priglas av sekuldra virden dar doden anses vara en privat
angeldgenhet och dar plats for dod ofta dr en stdngd sjukvardskontext. Det dr sdllan vi
far mojlighet att samtala om inneborden av att leva med doden som realitet, hur
individen hanterar den stress och dodsangest som uppstar eller hur den hittar ork och
lust att leva i livets slutskede. WHO (2019) och Socialstyrelsen (2006) konstaterar att
andlig och existentiell vard ar grundkomponenter vid vard i livets slutskede och i linje
med detta erbjuder hospice en plats for dod diar doden ses som ett naturligt inslag och
dér existentiella, andliga och religiosa symtom ska uppmarksammas i lika stor
utstrdckning som de fysiska. Samtidigt kan vi konstatera att patienters andliga och
existentiella behov skapar osékerhet bland vardpersonal och att den andliga virden

hamnar i skymundan trots att den star angiven i de riktlinjer personalen har att folja.

Foreliggande studie tar avstamp i den konstaterade forskningsluckan och syftar till att
bidra med kunskap om hur déden hanteras i en vardkontext samt erfarenheter och

upplevelser frin patienter och personal i hanteringen av doden.



2. Syfte och fragestiallning

Studiens dvergripande syfte &r att undersdka hur doden hanteras i en vardkontext i
dagens Sverige samt erfarenheter och upplevelser frén patienter och personal i
hanteringen av doden. For att svara pa syftet har en etnografisk faltstudie utforts pa ett
hospice dér bade sjukvardskontext samt patient- och personalperspektiv studerats.
Syftet har brutits ner till fyra fragestéllningar:

1. Vad héller méanniskor fast vid nir de stér infor sin forestdende dod?

2. Hur hanterar patienterna den egna doéden?

3. Hur och om uttrycks religidsa, andliga och existentiella fragor vid livets

slutskede?

4. Hur bemdts, forstds och hanteras dessa uttryck av virdpersonal?

3. Bakgrund

I detta kapitel presenteras viktiga begrepp samt en bakgrund till féltet och den

institutionella ddoden.

3.1 Religiositet, andlighet och existentiella fragor

Inom omvéardnadsforskningen dr begreppen religiositet, andlighet och “existentiella

fragor” titt sammanlidnkade och méinga studier visar att begreppen &r abstrakta och



svardefinierade. I en studie (Torskenees, Kalfoss & Sateren 2015) gjord bland
omvardnadspersonal och sjuka vuxna studeras betydelsen av begreppen andlighet,
religiositet och personlig tro och fann begreppen vara sammankopplade. Andlighet
inkluderade religiositet och personlig tro innefattade personliga virderingar. Andlighet
uttrycktes som viktigt for en person att uppleva helhet i livet, religion sas ge
existentiell mening och den personlig tron paverkades av kultur och personens syn pé
livet. SOU 2001:6 konstaterar liknande att det existentiella och det andliga ligger nira
varandra och &r svéra att skilja &t, men att de handlar om de stora livsfragorna och
vicker tankar om livets mening, guds existens och liv efter déden. Aven frigor och
funderingar om misslyckande, framgang och forsummelser faller in under denna
kategori. Strang (2007) beskriver det som att andlighet innefattar mening, energi,
relationer och religidsa dimensioner och inom existentiella fragor ryms livsfrdgor som

byggs upp runt livsvillkoren frihet, ensamhet, mening och déden.

Enligt Koenig (2008) finns det olika ansatser och forsok till att forsta och definiera
begreppen religiositet och andlighet. Fréan ett traditionellt-historiskt perspektiv ar
andligheten inbéddat i den religiosa kontexten och de som ansags andliga var de
personer som dedikerat och hingett sina liv till religionen. Den moderna uppfattningen
av andlighet dr ett brett och dvergripande koncept vilket inkluderar religion och ar
applicerbart pa bade de med och utan religids bakgrund eller inblandning. Detta skapar
en ny kategori av individer vilka ser sig som “spirituella men inte religidsa”. Den
moderna tautologiska forstdelsen av andlighet liknar den moderna, men stracker sig
langre och inkluderar dven god mental hdlsa och ménskliga vérderingar i sin
definition. Detta koncept inkluderar, forutom indikationer pé traditionell religiositet
och sdkandet efter mening, dven positiva psykologiska tillstaind. Den fjidrde och dven
den senaste versionen av andlighet, den moderna kliniska forstdelsen, innehéller
forutom religiositet och positiva indikatorer pd mental hilsa dven det sekuléra. I denna
forstaelse ir alla andliga, inklusive ateister och agnostiker. Aven Kenneth Pargament
(1999), amerikansk religionspsykolog, diskuterar hur begreppen religiositet och
andlighet har utvecklats och forandrats och menar att religion har gatt fran en bred

konstruktion som inkluderar bade institution och individ, det goda och det daliga, till



en sndv konstruktion som ror den institutionella sidan av livet, som ofta begrénsar och
hdmmar méansklig potential. Andligheten & andra sidan skiljer sig fran religionen som
ett individuellt uttryck som talar till véra storsta kapaciteter. Pargament sjélv definierar
religion som “a search for significans in ways related to the sacred” (Pargament 1997,
32) och spiritualitet som “a search for the sacred” (Pargament 1999, 12). Spiritualitet,

enligt honom, dr den mest centrala delen av religion.

Existentiella fragor kan ségas vara de frdgor som cirkulerar kring ménniskans varande
och dess grundlidggande forutsittningar. Irvin D. Yalom (1980), ldkare och
psykoterapeut, identifierar fyra dterkommande och grundldggande tillstdnd vilka alltid
utmanar ménniskans existens; doden, ensamheten, meningslosheten och friheten. Trots
att utmaningarna hor samma med det ménskliga livet forsoker manniskan oftast att
undvika dessa eller halla dem i schack genom att utveckla strategier for att hantera de
tankar och funderingar som vécks. Den primira existentiella utmaningen inom
palliativ vard dr den fran doden, dven om dodens realitet dven aktualiserar fragor om
ensamhet, meningsldshet och frihet. Frén ett obotligt tillstdnd foljer en 6kad sarbarhet

vilket gor den existentiella krisen vanligt forekommande inom palliativ vard.

3.2 Doden

I visterldndsk kontext kan begreppet dod sigas cirkulera kring de tre olika
forhallningssitten traditionell, modern och postmodern dod, vilka myntades av den
brittiske sociologen Tony Walters (1994). Walters beskriver hur méinniskans relation
till ddende och dod dr personligt och socialt bestdmt och i takt med att samhéllsformer
och livssituationer dndras, fordndras dven uppfattningen av doden. En persons
grundldggande hallning till doden formodas gd att aterfora till ndgot av de tre
forhallningssitten. Den traditionella déden karaktériseras av doden som en religios
hindelse. Ménniskan har ingen makt 6ver den och doden var ett naturligt inslag i
vardagen. Den var accepterad som en viktig hindelse vilken avgjorde sjdlens ode i

livet efter detta. Kyrkan, representerad av en prést, var auktoritet pd ddden. Denna



epok f0ljs av den moderna déden som tar avstamp i1 1800-talets medicinska framsteg
och mojligheterna att paverka bade sjukdomar och déende. Naturvetenskapens
frammarsch bidrog till ett ifrdgasittande av religionen och en sekularisering av
samhillet inleddes. Under 1900-talet borjade det bli mojligt att bota sjukdomar och
skjuta fram doden, samtidigt som platsen for vard flyttades fran hemmen till sjukhusen
vilket medforde att ddden gomdes undan frén vardagslivet. Makten och auktoriteten
over medicinska beslut, och sdledes ver doden, dverfordes frén kyrkan till den
medicinska professionen. Ett medikaliserande av doden inleddes. Dérefter foljer det
forhédllningssatt vilket dr priglat av tiden vi lever i idag, den postmoderna déden, dér
doden 1 hog utstrackning ar forvisad till institutioner. Ddendet har blivit forldngt och
ny medicinsk vetenskapen har mojliggjort att leva langre med livshotande sjukdomar.
Viktiga vérden i det postmoderna samhallet &r autonomi, personlig tillvéxt och
delaktighet, vilka aterspeglas i dagens sjukvard. Idealen kring autonomi,
individualisering och oberoende har bidragit till att auktoriteten dver doden flyttats till
individen, till sjélvet. I det postmoderna samhéllet &r det viktigt for individen att vara

delaktig 1, och ha kontroll 4ven dver doden.

3.2.1 Den goda doden

Den goda déden ér ett teoretiskt begrepp vilket 1 allmdnhet innefattar bdde déende,
dod och den forsta tiden efter doden, dér i vissa fall omhéndertagandet av kroppen och
samtalet med nérstdende inrdknas. Den goda ddden kan ses som en dominerande
diskurs inom hospice och palliativ vard och som en kvalitetsmérkning for god vérd
(Kéallstrom 2009). I det samtida, pluralistiska, samhéllet finns en stor variation av
forestéillningar kring vad som utgor ett gott liv och en god ddd, vilka lever sida vid
sida och det finns flera olika sitt att do pa, ofta relaterade till livsdskadning och
samhillets rddande normer. Det finns ingen enhetlig beskrivning av vad som anses
utgdra en god dod da begreppet till viss del samvarierar med kultur, religion, normer,
sjukvérd och individ men vissa kriterier dr vanligt &terkommande i diskussionen och

kan ses som etablerade for den goda doden (Karlsson & Milberg 2013). Centralt for



den goda ddden ér att slippa lidande och smarta i1 storsta mojliga utstrackning dér
lidandet innefattar bade fysiska, psykiska, sociala och existentiella dimensioner.
Utover detta ér en virdig dod, medbestimmande och bevarande av sociala relationer

viktiga aspekter.

3.3 Palliativ vard

Overgangen till palliativ vérd i livets slutskede sker nir det huvudsakliga malet med
vérden Overgér fran att vara livsforlingande till att vara lindrande (Socialstyrelsens
termbank 2019). Palliativ vdrd kan ges parallellt med livsforldngande vard, men dven
som enda virdform 1 livets slutskede. I bdda fallen dr syftet att forbéttra patient och
narstaendes livskvalitet. Palliativ vard ar 1 forsta hand en vardfilosofi, inte en
vérdform, med ambitionen att erbjuda lindrande vard med minimala inslag av
utredningar, kurativa och livsuppehéllande insatser och dir doden ses som naturlig.
Palliativ vird definieras enligt Vérldshalsoorganisationen (WHO) som ““an approach
that improves the quality of life of patients and their families facing the problem
associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering
by means of early identification and impeccable assessment and treatment of pain and
other problems, physical, psychosocial and spiritual” (WHO 2019). Socialstyrelsens
definition av palliativ vard gar i linje med WHOs och formuleras som: “Hilso- och
sjukvérd i syfte att lindra lidande och frdmja livskvaliteten for patienter med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada. Palliativ vard innebir ocksa ett beaktande av
fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov samt ett organiserat stdd till
nérstaende” (Socialstyrelsen 2013, 16). Palliativ vard foresprakas bade nationellt och
internationellt och dess vikt understryks av att den dven framfors som en ménsklig
rittighet, vilket Brennan (2007) argumenterar for med tyngd i lagar och forordningar.
Den palliativa varden bygger pa ett forhdllningssétt kéinnetecknat av helhetssyn pa
minniskan genom att stodja denna att leva med storsta mojliga vardighet och
vélbefinnande. Den syftar till att lindra och forebygga alla typer av lidande,

inkluderande fysiska, psykiska, sociala och existentiella dimensioner. Den palliativa
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vérdens vdrdegrund kan sammanfattas i fyra ledord: nérhet, helhet, kunskap och
empati. Syftet med varden dr framforallt att hjdlpa patienter att uppné bésta mdjliga
livskvalitet genom att lindra symtom och ge existentiellt stdd 1 livets slutskede. Vikt
laggs vid personalens kunskap for att kunna mdta patienternas fysiska och existentiella
utsatthet (Aditzler et al. 2016). All palliativ vard vilar pa de fyra hornstenarna:
Symtomlindring, Samarbete/teamarbete, Kommunikation och relation och Stod till
ndrstdende. Inom palliativa vérd skiljs det mellan allmén palliativ-och specialiserad
palliativ vard dér den specialiserade vérden é&r till for den som befinner sig i livets
slutskede med komplext palliativt vardbehov, inkluderande psykosociala och
existentiella problem sdsom &ngest, fragor kring déden, andliga problem,
relationsproblem och ensamhet (Utvecklingsgruppen for Hospice 1 Goteborg 2014).
Den specialiserade varden ska utforas av ett multiprofessionellt team med sarskilda
kunskaper och kompetenser inom palliativ vard (Vastra Gotalandsregionen & Region

Halland 2014).

3.3.1 Hospice

Hospicevérd dr specialiserad palliativ vard och malgruppen dr svart och obotligt sjuka
patienter och deras nirstdende. Det engelska ordet hospice, fran latinets hospitium,
betyder ursprungligen “hérbéarge for resande, ett hus for vila och skydd for pilgrimer,
resande eller frimlingar eller for fattiga och sjuka”, en mer aktuell beskrivning idag ar
’sjukhus for doende” (Qvarnstrom 1998, 129). Den moderna hospicerorelsens borjan
brukar tillskrivas Oppnandet av St. Christopher’s Hospice i England i slutet av 1960-
talet (Saunders & Kastenbaum 1997, 5). Det betonades att hospice var en filosofi, inte
en byggnad. Hospicefilosofin utvecklades som ett komplement till, eller protest mot,
samtidens attityder gentemot vard och vdardandet av doende. Bot och ldkande skulle
ersittas med helande/lindrande vard och utifran en helhetssyn skulle patientens
fysiska, psykiska, sociala, andliga och existentiella behov beaktas. Utifran
helhetssynen formulerades flertalet grundprinciper genom vilka hospicefilosofin

uttrycktes (Kéllstrom 2009, 21). Synen pa dod som en normal process och ett naturligt

11



slut i ménniskans livscykel samt ambitionen att frémja livskvalitén och vardagen, trots
dddens nidrhet, var grundprinciper. Centralt fanns dven instéllningen att den déende
personen skulle vara delaktig i och bestimma 6ver den egna varden samt att
vardmiljon skulle vara s& hemlik och trivsam som mojligt. Inom hospicetraditionen ar
tanken att alla som kommer dr géster, och séledes kallas alla boende pd hospice for
”gdst” och inte patient. Detta hérleder frin latinets hospitum vilket d&ven betyder gist.
Dagens hospicefilosofi grundar sig i en djup humanistisk manniskosyn och filosofin
kom att utgora en grund for WHO:s definition av palliativ vird (Ternestedt et al. 2017,
27).

3.4 Personcentrerad vard

Begreppet personcentrerad vdrd har bade nationellt och internationellt vuxit fram som
en beskrivning av god omvardnad och de flesta vérdinstanser strivar idag efter att
arbeta personcentrarat. I beskrivningar av personcentrerad vard betonas att fokus 1
forsta hand ska vara pd den virdsokandes resurser och vad det innebir att vara
ménniska i behov av vérd, till skillnad fran att fokusera pé ohilsotillstandet eller
funktionsvariationen. Virdformen strivar efter att synliggdra hela personen och ska
prioritera de andliga, existentiella och sociala behoven i lika stor utstrackning som de
fysiska. Den personcentrerade varden innebdr ett partnerskap mellan
patient/nérstdende och professionella inom vérd, omsorg och rehabilitering. I
personcentrerad vard ska virdsokande sdttas i centrum och inkluderas i vardbeslut och
vérdprocesser, ndgot som visat ha métbart gynnsamma effekter pa bade personal och
patient (Vardhandboken 2019; Edvardsson 2010, 35). Kommunikation om prognos
och vardens utformning ska i forsta hand ske med patienten, vilket inte alltid &r
normen ur ett globalt perspektiv. I Sverige anses det dock centralt for att varden ska fa

en palliativ inriktning.
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3.4.16S:n

For att synliggora hospicefilosofin och helhetstéinket 1 bdde dokumentation och
omvardnad av doende patienter har det i Sverige utvecklats en praktisk och teoretisk
modell for personcentrerad vard. Denna modell fokuserar kring det som kallas de 6
S:n och anvénds idag pa flera olika platser i landet, frimst inom palliativ vard, men
dven inom vard och omsorg av dldre (Edvardsson 2010; Regionala cancercentrum I
samverkan, 2016). De 6 S:n vilar pd en humanistisk grund och &r béde en
konkretisering och utveckling av begreppet god dod samt hospicefilosofin och den
palliativa vardens mél. Modellen utgér frn foljande begrepp: Sjdlvbild,
Sjdlvbestimmande, Sociala relationer, Symtomlindring, Sammanhang och Strategier.
’Sjdlvbild” dr den centrala utgdngspunkten fran vilken de andra S:n &r relaterade till.
”Sammanhang” och ”Strategier” fokuserar pé livets existentiella dimensioner dir
kénslan av sammanhang kopplas samman med personens tillit till sig sjdlv, ndra
relationer och livsaskddning samtidigt som S:et berdr den existentiella ensamhet
ménga stélls infor i motet med den egna doden. Strategier” fokuserar frimst pa
patientens mote med sin dod, dess forhéllningssatt till den sista tiden och hur den kan
skapa meningsfulla strategier i det svara (Ternstedt 2017). De 6 S:n ska ge en
avspegling av vem personen ér och dens vardbehov samtidigt som de enskilda S:n
aterverkar pa hur personen uppfattar sig sjdlv. S:n och dess inbordes relationer syftar
till att avspegla personens fysiska och psykiska, savil som sociala, andliga eller
existentiella behov. Behoven péverkar varandra stindigt och de 6 S:n kan forklaras
som olika dimensioner av en helhet. Praktiskt ska de 6 S:n som teoretisk modell
framja patienters mojlighet till sjdlvbestimmande och delaktighet i varden till att

kunna leva ett sd bra liv som mdgjligt trots nérheten till doden.

3.5 Andlig vard

Helhetsvard, att bry sig om hela personen, inklusive dens existentiella och spirituella

behov har varit inkluderat och verklighet inom omvardnadsdisciplinen sen den
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grundades. Florence Nightingale (1820-1910) var en av det moderna
sjukskoterskeyrkets grundare och betonad patientens andliga och fysiska dimensioner i
hélsofrdmjandet (Norberg 2018, 3). Andlig vard i en omvardnadskontext innefattar
vanligtvis religion, allmén andlighet och ibland existentiella fragor s& som de
definierats av Yalom (1980). I vérden talas det om det sjukvérdsprofessionella
“andliga perspektivet”, vilket syftar till att skapa omsorg om minniskans andliga
vélbefinnande. Det finns flertalet andliga omvérdnadsteorier vilka amnar hjélpa att
uppticka patientens andliga behov. Betoning ligger pd vikten av att uppmérksamma
dessa behov for att frimja patientens allminna vilbefinnande. Aven International
Council of Nursing (2012) poédngterar att sjukskdterskor ska bedriva vard med respekt
till patientens andliga behov. Néra den andliga varden ligger begreppet sjdlavard.
Sjdlavard ér ett forhallningssétt inom det religidosa omradet som handlar om vérd av
sjdlen, vilket ligger ndra vard- och omsorgsperspektiv. Férutom att inkludera sjélen
erbjuder sjdlavérd tolkningar utifrén religiositet. Religionspsykologen Ove Wikstrom
definierar sjdlavdrd som ”den andliga omsorg som formellt eller informellt utdvas
utifrn en religios tro” (Geels &Wikstrom 2017, 296). Sjilavarden ska mana om
individens vélbefinnande, bade utifrdn allmént hélsotillstdnd men ocksa en specifik
religids, sjélslig stabilitet och trygghet och har ofta olika funktion och betydelse for
individer vid olika skeenden i en vardkontext (Nordin & Schoélin 2011, 23). Inom

vérden ska det finnas representanter fran de olika trossamfunden.

I samtliga styrdokument och riktlinjer for palliativ vard betonas en helhetssyn pa
individen, vilket inkluderar de andliga, religidsa och existentiella aspekterna. I Doden
angdr oss alla: virdig vard vid livets slut: slutbetinkande (SOU 2001:6, 34)
konstateras att kunskapen om hur andlig vérd ska praktiseras inom vardsektorn &r
mycket begrénsad, att de andliga och existentiella behoven dr forsummade och att
personalen i allménhet undviker frigor och samtal kring dessa behov, trots att WHO
betonar dem som en integrerad och viktig del av den palliativa varden. Aven
Socialstyrelsen (2006) lyfter vikten av personalens kunskap och forstéelse for
lidandets olika dimensioner for att kunna hjdlpa patienten att leva s smartfritt som

mdjligt fram till sin dod. 2013 tog Socialstyrelsen fram ett nationellt kunskapsstod
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med rekommendationer och végledning for god palliativ vard i vilken det existentiella
betonas: ”Alla patienter i livets slutskede bor fa mojlighet att samtala om existentiella
fragor. Vard- och omsorgspersonalen maste vaga prioritera existentiella aspekter,

likval som medicinska”.

4. Tidigare forskning

Forskning rérande palliativ vard har till storsta del fokuserat pa déende och
symtomlindring i vid bemérkelse, det vill sidga de fysiska och psykosociala aspekterna
av doendet, men inte pa de existentiella utmaningarna (Sand, Olsson & Strang 2009).
Den mesta forskningen inriktar sig samtidigt pa cancersjuka och hur de vardas och i
mindre utstrackning pa éldre personers doende eller den sista tiden i livet efter en ldng
sjukdom (Ternstedt 2017, 47). En forskningsgenomgang ger stdd i detta och visar ett
stort uppslag av forskning relaterat till att hantera sjukdom 1 allménhet och cancer i
synnerhet. Fa studier utgar frin ett ddende perspektiv, hur den déende personen
resonerar kring sin situation eller hur existentiella och religidsa fragor hanteras av den
sjuka eller av vardpersonal for den delen. Foreliggande studie relaterar till bade
religionsvetenskapliga och vardvetenskapliga forskningsomraden vilket blir tydligt

genom den bredd av tidigare forskning vilken relaterar till den egna.

I svensk kontext har vi Fereshteh Ahmadi, professor i sociologi, som har studerat
coping, religiositet och kultur i en sjukdomskontext. I Culture, Religion and
Spirituality in Coping: The Example of Cancer Patients in Sweden (2006), baserad pa
forskning bland svenska cancersjuka, &mnar hon att identifiera religiost och andligt
orienterade copingmetoder. Ahmadis forskning dr av betydelse for foreliggande studie
dé den diskuterar den roll religioés och andlig coping har bland icke-religidsa i en
sekuldr kontext. I samtida Sverige &r religion, 1 1ag utstrdckning, integrerat i
méinniskors sociala liv och Ahmadi diskuterar hur detta paverkar val av copingmetoder
i riktning mot andlighet snarare dn religiositet. Studien pekar pd att individen &r viktig

och att ménga tar hjélp av sig sjélva for att 16sa problem relaterade till sjukdomen. Fa
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deltagare var aktivt religiosa, att tinka pé andliga angeldgenheter eller andlig koppling
rickte. Flera tog emot hjdlp frdn andra killor, diribland gudar och dvernaturliga
krafter, men snarare i syfte att stirka sig sjélva for att orka &n att viinta pa mirakel.
Aven Lundmark (2017) har studerat religiés coping i svensk kontext med fokus p
copingprocesser hos cancersjuka kristna. I sin avhandling tittar han pa det 6msesidiga
beroendet mellan religiositet och livssituation och hur det fordndras av sjukdom. Det
teoretiska ramverket utgar bland annat fran Pargaments religionspsykologiska teorier.
Studien visar att de flesta religiosa uttryck fungerar som bibehéllande copingmetod
och vissa av dem dven som rekonstruerande metod. I vissa fall dr de religiosa
uttryckens funktion att tillskriva kontroll, antingen till gud eller till individen. De
rekonstruerande copingmetoderna innebar, till viss grad, fordndring i deltagarnas
uttryck av religiositet. Bdde Ahmadi och Lundmarks studier fokuserar pa hur
cancersjuka, i ett icke palliativt stadie, anvénder sig av religios coping. Ett palliativt
skede vicker ofta mer omfattande och akuta existentiella fragestéllningar varfor
ovannidmnda studier ger en hdnvisning kring hur sjukdom, men kanske inte dod,
hanteras med hjélp av religion och andlighet. Forskning kring coping, i kontexten att
handla om den egna, forestdende doden eller hur det r att stdllas infor den egna doden

ar ett vixande falt men &n dr forskningen begriansad.

Inga-Lill Kéllstrom Karlssons (2009) doktorsavhandling fokuserar pa erfarenheter fran
ddende patienter och sjukskdterskor verksamma inom hospicevard. Ett av studiens
syfte var att inskaffa kunskap om hur déende patienter och vardpersonal upplever liv
och dod. Det framkommer att personalen finner arbetet bdde meningsfullt och
emotionellt slitsamt samtidigt som dagliga mdten med doende patienter och anhoriga
gav upphov till egna existentiella fragestdllningar och insikt att ddden berdrde dven
dem. Samtidigt bidrog det till att de véxte och utvecklades i bade yrkesroll och
profession. Kéllstrom fyller en lucka i forskningen dé den palliativa vardpersonalens
upplevelser inte studerats i vidare utstrackning och ger sdledes en fingervisning kring
hur vardpersonalen upplever sitt jobb. Intervjuer med patienter visar att dodens
verklighet fick livet att ta vindning dir nya virderingar forvirvades vilka var viktiga

att bibehélla eller skydda. De nya virderingarna triggade i sig ett trygghetsbehov.
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I en licentiatavhandling fran 2011 studerar sjukskoterskan Louise Olsson hoppets roll
och hur hopp fordndras dver tid hos cancerpatienter i ett palliativt skede samt vilka
strategier de anvinde for att hantera dessa fordndringar. Vad studien visar &r att hoppet
fordndras dver tid och beskrevs som en process med en inre kérna av hopp, som
varierade i styrka men inte pdverkades i alltfor stor utstrickning av omstidndigheter.
Hoppet skildras som en anpassningsprocess. Strategier som upprétthaller liv beskrivs
vara att uppréatthélla sin egen mening, samtala om liv och dod, att skaffa medresenérer
och att byta fokus. Strategier som forberedde déden var att ta ansvar for framtiden och
mojligheten att leva vidare efter doden. Studien konstaterar att det ar viktigt for
vérdpersonal inom palliativ vérd att kdnna till vilka strategier som finns for att
upprétthélla hopp och hur de kan stodja patienten i dessa. Salander, Bergenheim och
Henriksson (1996) studerar hur patienter med maligna hjédrntumorer skapar en ny
kénsla av verklighet nédr de konfronteras med sin diagnos. De flesta patienter var
inforstddda med den fara en hjarntumor utsatte dem for men de anvidnde éven olika
kognitiva mandvrar for att skapa skydd och hopp vilka kunde hérledas frén olika
kallor sdsom kroppen, relationer och bearbetning av information. De betonar kroppens
betydelse for att hoja hoppet. Forfattarna drar slutsatsen att denna process ér ett uttryck
for hur patienten sammanfor verklighet och hopp och didrigenom skapar sin egen

llusion.

Framtrddande namn, bade nationellt och internationellt, inom existentiell forskning
inom palliativ vard dr Lisa Sand, socionom och med Dr, Susan Strang och Peter
Strang, professor i palliativ vard. Sammantaget dr deras forskning den som stér
foreliggande studie ndrmst. Adelbratt och Strang (2000) utgar fran tesen att en
forestdende dod aktualiserar bade dodséngest som existentiella fragor och undersoker i
vilken utstridckning den sjuke och dess anhdriga upplever dodséngest och hur detta
uttrycks, en utgangspunkt vilken ar av direkt intresse for den egna studien. Resultaten
visar flertalet emotionella reaktioner vilka kan kopplas till dodsangest, s& som chock,
allmén oro, fortvivlan, ilska och ledsenhet. Den medvetna nivén fokuserade pa

nuvarande symptom och behandlingar och den underliggande angesten handlade om
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den ovissa framtiden. Manga patienter uttryckte tankar relaterade till rddsla 6ver
forlorad autonomi, vilket blev en synonym for déendet. Alla patienter hade ténkt
tankar kring den egna existensens upphorande och vissa uttryckte oro kring detta. Ett
fatal hoppades pé liv efter doden och for dem verkade denna tanke lindra
dodsangesten. Att skiljas fran nira familj var den stdrsta oron och rot till existentiell
angest. For att hantera dodens nédrhet anvindes en mingd olika strategier, diribland
omskrivningar, ironi och distraktion for att hilla dodshotet borta. Att tinka positivt var
en genomgaende och effektiv strategi. Det forekom dven distansering fran tanken pé
déden genom undertryckande, fornekande, minimering, forhandlande och emotionell
isolering. Samtidigt genererade dodens nirhet ny lust och virden i livet, en
omvérdering av relationen med sig sjdlv och andra och forsok att leva hér och nu.
Familj, framforallt barn, gav ny mening och ork att fortsitta kimpa. Studien
konstaterar att minga patienter var tacksamma over mojligheten att {4 tala om fragor
kring doden men att flera upplevde personalen radd att prata om dod och déende. 1
direkt anknytning till Adelbratt och Strang (2000) foljer Strang och Strang (2001)
vilka syftar till att utforska i vilken utstrackning hjarntumorspatienter och deras narmst
anhdriga dr kapabla att hantera, forsta och skapa mening i sin nuvarande situation. De
undersoker huruvida spiritualitet kan vara till hjdlp och om koncepten kan kopplas till
Antonovskys “’kdnsla av sammanhang” (KASAM) i vilket begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet #r centrala termer. Aven om den teoretiska ramen skiljer sig frin
foreliggande studie foll sig resultaten i stor enlighet. Studien konstaterar att
begriplighet i stor utstrdckning konstruerades utifrén patientens egna tankar och
teorier, trots en oséker livssituation. Information om sjukdomen understroks och
ménga forsok att intellektualisera, omdefiniera och forminska situationens allvar
gjordes. Vissa frdgor om sjukdomens oréttvisa fanns men ingen ansag sjukdomen vara
straff frin gud eller hogre makt. Hanterbarhet uppniddes genom aktiva
informationssokande strategier, socialt stod och coping inkluderande positiva
omtolkningar av situationen. Ett framtrddande karaktéristiker hos de med
framgangsrik coping var starka inneboende resurser och att de uttryckte fortroende i
sig sjdlva och den egna styrkan. Olika coping- och forsvarsmekanismer som framkom

1 syfte att 6ka begripligheten var rationalisering, forhandlande, kontroll, distansering,

18



humor och undertryckande. Meningsfullhet var centralt for upplevelsen av livskvalitet
och uppstod genom néra relationer och hopp, men &ven jobb, musik, hobbys.
Framforallt gav néra relationer till barn och barnbarn mening till livet samt var av stor
emotionell vikt. Acceptansen av nuvarande livssituation karaktéiriserades av
komponenten att omvérdera livet. En mer positiv livsinstéllning, ett omhéndertagande
om livet och en starkare personlighet var framtrddande strategier. En avgérande faktor
i copingprocessen var huruvida personen hade “kdmpaglod” som motiverade den att
fortsétta. Endast ett fital av de intervjuade var troende varfor tron pa gud ersatts av tro
till vetenskapen, den egna kraften, positivt tinkande och nirhet till naturen. Aven om
traditionell religion var av liten betydelse for de flesta hade de fortfarande nagon form
av spirituell eller existentiell erfarenhet vilken hjélpte dem att skapa mening. Den
erfarenheten kunde besta av tro till 6det, godheten, naturen, en makt bortom sig sjélv

och ett liv efter doden.

Overgripande syfte i Lisa Sands avhandling Existential Challenges and Coping in
Palliative Cancer Care: Experiences of Patients and Family Members (2008) var att
erhdlla kunskap om existentiell kris hos patienter med obotlig cancer, anhdriga samt
hur denna kris hanteras. Avhandlingen diskuterar upplevelser av existentiell ensamhet,
hjélploshet och maktloshet, familjemedlemmarnas upplevelser och strategier samt hur
patient och anhoriga skapar anvidndbara copingstrategier for att halla doden pa
avstdnd. Den avslutande fragestillningen presenteras ndrmre under Sand, Ohlsson,
Strang (2009) (se nedan). Péverkan fran den fysiska kroppen var framtradande i
forskningens alla delstudier och resultaten speglar tydligt att ménniskans existens 1
slutdnden har sin bas i kroppen. Bade patienter och familjemedlemmar upplevde att
patientens kropp var en detektor for liv och dod och kroppen fungerade bdde som en
killa till trost sdvdl som ett larm. Alla indikationer pa en vélfungerande kropp var
bevis for liv, patienterna holl kvar vid de funktioner som var intakta och/eller
fungerade. Sands avhandling belyser den djupa och oundvikliga paverkan av dédshot i
ett palliativt sammanhang. Primért paverkar det patienten, men dven
familjemedlemmar. Sand, Ohlsson och Strang (2009) presenterar i sin artikel Coping

Strategies in the Presence of One's Own Impending Death from Cancer hur doende
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patienter och deras anhoriga skapar anvandbara copingstrategier for att halla doden pa
avstdnd och denna forskning dr den som stdr foreliggande studie ndrmst. Syftet i deras
studie var att skaffa kunskap i hur icke-religiosa, svenskfodda, utvecklar
copingstrategier i narvaro av den egna forestdende doden. Ytterligare syftar studien till
att fa forstdelse 1 hur strategierna tjdnar sitt syfte och hjélper patienten att hantera
angest orsakat av vetskapen om dodens nirhet. Det teoretiska ramverket grundar sig i
existentiell filosofi och coping, med huvudsaklig fokus pé det meningsskapande.
Ahmadi (2006) visar hur en religids copingansats kan anvindas dven bland
ickereligiosa, vilket Sand, Ohlsson & Strangs studie skulle berikas av for att finga upp
ytterligare dimensioner av uttryck. Studien uppmirksammar att det sétt patienter copar
for att tygla doden kan symboliseras vid en kognitiv och emotionell pendel, som rér
sig mellan de tvd extremerna liv och dod. Patienterna strévar efter att hitta faktorer
vilka kan hjélpa dem hélla doden pa ett diskret avstand och bevara ldnkarna till livet.
Dessa lankar kallar forfattarna for livsldnkar och de utmarkande livslankarna var;
gemenskap, delaktighet, hopp och fortséttning. Linkarna fungerade som en skéld mot
skadliga kénslor sprungna ur den forestdende doden. Strategierna &mnade inte forneka
ddden utan att gora den hanterbar. Upplevelser av sjukdomen som hot forminskades
genom omskrivningar sdsom; den, det, prickar och bubblor. Aven férminskande ord
som liten, mindre och en bit var fungerande strategier. Gemenskap var en viktig
strategi for att hélla tillbaka doden och forekom bade pé interindividuell niva men
ocksa i relation till djur, natur och upplevelsen av nagot storre, en transcendent kratft.
Relationer blev allt viktigare, framfor allt med néra, familj och vdnner. Tanken pé att
f4 mota avlidna anhoriga efter doden var ytterligare ett sétt gemenskap kom till
uttryck. En allvarlig sjukdom framkallade kédnslor av bade separationsangest och
upplevelsen av ett mer begriansat liv vilket genererade kénslor av isolation och
beroende hos patienterna. Dessa upplevelser vigdes upp av stunder som indikerade
delaktighet; att fortfarande kunna delta i aktiviteter och att rdknas med fyllde en viktig
funktion samtidigt som delade kiinslor med andra var viktigt. Aven mdjligheten att
kunna uppritthalla forpliktelser och fardigheter beskrevs som betydelsefullt. Hopp ér
en viktig copingstrategi och i denna kontext ror sig hoppet kring att slippa besvérande

symptom, stanna hemma s lange som mojligt och att f slippa kénna sig ensam.
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Patienterna vérderade kdnslan av fortséttning hogt, att vara del i en livskedja som
rotade sig i det forflutna och fortsatte in 1 framtiden. Denna upplevelse ledde till en
medvetenhet om nuet som resultat av det forflutna. Barn och barnbarn var centralt 1

behovet av fortséttning och kénslan av att livet fortsitter genom dem gav trygghet.

Ingen av ovanndmnda studier kombinerar religidsa och “icke-religiosa”
copingstrategier vilket den egna studien tagit fasta pa och &mnar bidra med. Samtidigt
syftar foreliggande studie dven att undersdka hur vardpersonal bemoter och hanterar
ddden och dess uttryck. Det finns flera studier vilka poédngterar bade vikten av samt
bristen pa utbildning och kunskap hos véardpersonal i bemdtande och hantering av
existentiella och andliga fragor. Balboni et al. (2014) konstaterar att amerikanska
sjukskdterskor och ldkare ofta onskar att utféra andlig vérd inom vérd i livets
slutskede men att de stdter pa svarigheter bade i utférande och utformning, framst rotat
1 tidsbrist och otillrdcklig utbildning. Studien understryker vikten av kunskap om
andlig vérd for yrkesgrupperna, bade for att avlasta préster och pastorer, men ocksa for
att integrera andlig vard i1 véard i livets slutskede i enlighet med vardens nationella
kvalitetsnormer. Studien avsldjar att omvardnadspersonalen bade behdver och dnskar
fordjupad kunskap i &mnet vilket pekar mot att mer utbildning behovs i andlig vérd
inom vard i livets slutskede. Liknande har i svensk kontext Henoch et al. (2015)
konstaterat att existentiella och andliga fragar ar av stor vikt for allvarligt sjuka men
att vardpersonal sillan tar upp dessa frdgor med patienter, ofta pa grund av bristande
kunskap och utbildning inom omradet. Henoch et al. betonar vikten i att som
yrkesverksam vara ordentligt forberedd och uppmirksam pé nér patienter behover
denna typ av stéd och kommunikation. Baserat pa tidigare forskning kring virdens
utbildningsbehov inom existentiella fragor foreslar de ett utbildningsprogram dér

deltagarna trinas i att kommunicera existentiella frigor med svart sjuka patienter.

Strang, Strang och Ternstedt (2001) diskuterar patientens behov av existentiellt stod i
relation till personalens bristande kunskap. De konstaterar att personalen séllan
reflekterar kring existentiella fragor och darfor inte har en klar bild av vad det &r. Flera

anser att de existentiella samtalen inte ingér i yrkesrollen och har en bild av att de till
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storsta del ror sig om religiosa fragor som exempelvis bon, nattvard eller behovet att
mdta en prist. Parallellt med detta konstateras att bade patienter och anhdriga ar
missndjda med sjukvardens existentiella stod och att de dnskar kunna féra dessa
samtal med personalen i storre utstrackning. Personalen har generellt en vinlig och
oppen instdllning till existentiella frdgor och att samtala kring dessa men upplever
svérigheter att hantera dem 1 praktiken pa grund av tidsbrist, kunskapsbrist och radsla.
Studien avsldjar att personalen bade behdver och 6nskar mer utbildning i syfte att
fordjupa kunskap inom dmnet. Vidare undersdker samma forfattare i Spiritual Needs
as Defined by Swedish Nursing Staff (2002) hur svensk vardpersonal definierar och
karaktdriserar spirituella behov, inkluderande bade religiosa och andliga fragor. I
studien lyfter de begreppen andlighet, religiositet och existentialism och visar pa en
existerande osdkerhet och okunskap hos vardpersonal kring begreppens definition och
innehall. Det framkommer att majoriteten sjukskdterskor har begransad teoretisk
kunskap om begreppens definition och innehall samt att de har vissa svarigheter att
skilja mellan andlig och psykosocial omvardnad. Studien konstaterar att det finns en
vilja frén personalen att uppmirksamma patienters andliga och existentiella behov
men att de upplever svarigheter i att definiera vad som skulle inkluderas i sddan vard.
En slutsats forfattarna drar ar att for att kunna utfora holistisk vard, vilken inkluderar
de andliga dimensionerna, maste personalen vaga anvénda och utveckla sin egen
kompetens och formagor for att ge stdd till patienter som befinner sig i existentiell

kris.

5. Material och metod

Detta kapitel inleds med att presentera material och urval for att sedan overga till att
diskuteras metodval och tillvdgagangsitt. Darefter presenteras val av analysmetod for

att avslutningsvis behandla etiska dverviganden.
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5.1 Material och urval

Det insamlade materialet bestdr av sju stycken inspelade och transkriberade intervjuer
med patienter samt féltanteckningar fran tva manaders deltagande observation. For att
komma néra filtet gjordes en kartldggning av hospiceverksamheter i nairomradet och
darefter valdes ett ut dar de uttalat arbetade helhetsinriktat, vilket var av relevans for
studien. Mailkontakt etablerades med verksamhetschefen dér syfte och metod
presenterades och motiverades. Efter att projektet forankrats hos omradeschefen fick
det godkdnnande att starta. Informationsbrev och samtyckesblanketter mailades ut 1
forskott. Filtarbetet inleddes med en inldsningsfas dér forskningsoverblick gjordes
samt inldsning av styrdokument, historik och palliativ vard. Att ldsa sig in pa faltet &r
av stor vikt for att f4 en bakgrundskdnnedom till fenomenet men ocksa insikt i hur
dmnet behandlats och vad forestdende studie kan ge som inte tidigare behandlats
(Kaijser & Ohlander 2011, 44). Studier av relevanta dokument berikar ofta den
deltagande observationen (Skott et al. 2013, 39). Féltarbetet genomfordes under tva
manader, 2-3 halvdagarspass i veckan, med avbrott for julledighet. Under deltagande
observationer fordes féltanteckningar vilka renskrevs sa fort tillfdlle gavs. Samtlig
vérdpersonal tillfrigades och informerades om deltagande i studien. De patienter som
tillfrigades var de patienter personalen bedémde ”lampliga”, dvs. de som var
kommunikativa och hade ork att ta emot besok. Blanketter for samtycke fanns
tillgéngligt for alla och dér formellt avtal inte hanns med géillde muntligt samtycke.
Under féltarbetets gdng uppstod vissa svarigheter med samtycke fran patienter till
intervjuer och dirfor skedde inget urval bland deltagare utan de som tackade ja blev
intervjuade. P& grund av verksamhetens natur foll det sig att patienter godkénde
medverkan men avled innan intervjuerna hann genomforas. Uppsatsens
materialinsamling dr baserad pé etnografiska metoder vilka ger god grund till att forsta
och beskriva enskilda handlingar och berittelser i sitt sammanhang (Skott et al. 2013,
11). Material och urval fokuserar pa bade patient, vardare och organisation for att ge

sa god information som mdjligt och for att spegla olika perspektiv.
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5.2 Etnografi

Val av metod till foreliggande studie &r etnografiskt féltarbete vilket innefattar
deltagande observation, intervjuer och narrativ metod. Etnografi inriktar sig pa
beskrivning och tolkning av kulturella beteenden och innebar framforallt att forskaren
genom filtarbete observerar och ger detaljerade beskrivningar av méinniskor,
beteenden och kulturer i dess naturliga milj6. Det dr en beskrivande, tolkande och
intersubjektiv metod med syfte att formedla kunskap mellan olika meningsvérldar.
Etnografins praktik handlar till stor del om fdltarbete och deltagande observation
vilket innebar att forsitta sig 1 kontakt med méanniskor pa en viss plats och forsoka
forsta vad som stér pé spel just ddr och nu (Skott et al. 2013, 13). Etnografi och
deltagande observation &r idag ett etablerat forhéllningssatt inom vérdforskning
(Henricson 2017, 190; Leslie et al. 2014; Morse 2016) och ldmpar sig vél for att forsta
strukturer, médnniskors erfarenheter och forutsittningar vilka i sin tur paverkar hur
relationer och kommunikation formas i vdrden. Uppsatsen avser striva efter ett bade
emiskt perspektiv vilket speglar hur deltagarna sjélva uppfattar och ger mening at det
som sker, samt ett etiskt perspektiv dér kontexten tolkas, beskrivs och analyseras
genom en thick description” (Geertz 1973). Thick description (tdta beskrivningar)

syftar till berdttande, detaljrika, analyserande och tolkande beskrivningar.

5.2.1 Faltarbete

Féltarbete &r ett samlande begrepp for undersdkningar vars framsta kinnetecken &r att
de utfors 1 sociala och fysiska miljoer dér en verksamhet viken forskaren intresserar
sig for dger rum. Begreppet féltarbete innebdr att arbeta néra och 1 fysisk mening
uppsoka det forskaren vill studera. Inom etnografin handlar faltarbete om att l4ra sig
tillrdckligt om ménniskors sociala och kulturella sammanhang for att kunna se
“bortom orden”. Till de vanligaste faltarbetsmetoderna hor observationer och
intervjuer, vilka dven &r i fokus 1 foreliggande studie. Observation och intervju kan ses

som etnografins metoder medan féltarbete snarare dr en strategi. (Skott et al. 2013, 22)
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Den typ av filtarbete etnologen utfor kan erbjuda kunskap kring hur enskilda
minniskor eller sociala grupper upplever sin verklighet (Kaijser, Ohlander 2011, 38).
Oavsett forskarens fokus i féltarbetet relateras manniskans handlingar till samhalleliga
strukturer, levnadsvillkor och maktrelationer varfoér en metodologisk utmaning under
ett faltarbete &r att beskriva och analysera hur strukturella forhdllanden samspelar med

minniskors vardagsliv (Kaijser, Ohlander 2011, 41).

Kaijser och Ohlander (2011) beskriver hur filtarbetet kan delas in fyra faser:
orientering, att ta sig in, vardag i fdlt och att ldmna filtet. De tva forsta faserna
handlar om att forbereda sig, orientera sig och att etablera kontakt med omrédet eller
sammanhanget som ska studeras. Orienteringsfasen var i foreliggande studie en
tidskrdvande fas dir bade filt och studiens relevans samt praktiska och teoretiska
overvdganden behovde dvervigas och preciseras. Vardag i falt beskrivs som en fas dér
delaktighet 1 det sammanhang som studeras, och utrymme for renskrivning av
anteckningar, minnas och bearbeta hindelser och intryck r centrala aktiviteter i denna
fas vilket stimde dverens med hur den egna studien forlopte. Vardag i falt visade sig
mer tidskrdvande, dn vad som ursprungligen planerats for, vilket paverkade
féltarbetets sista fas; att [dmna féltet. Som utgéngspunkt kan forskaren ha att nér
tillrackligt med material finns for att besvara de fragor som uppfyller kunskapsmalet
da ar faltarbetet klart ur ett vetenskapligt perspektiv och grundldggande ér att
forskaren ska vara pa filtet tillrackligt lange for att kunna prova sina iakttagelser och
se om det gar att spara nagra monster. I och med svarigheter att utféra intervjuer och
den tidskrdavande aktiviteten att bli delaktig togs beslutet att forldnga faltarbetet

ytterligare négra veckor i syfte att bittre kunna identifiera monster och strukturer.

5.2.2 Deltagande observation
Den etnografiska studiens huvudsakliga metod ar deltagande observation dér

etnografen deltar i och observerar ménniskors dagliga liv och syftar till att tranga sa

djupt som mgjligt in i det sociokulturella filt den undersoker. Vid deltagande

25



observation forsoker forskaren sd obemérkt som mdjligt att inga i deltagarnas
sammanhang sé att det kan fortgd som vanligt (Eriksen 2000, 26). Metoden syftar till
att fanga upp vad deltagarna bade sidger och gor for att kunna mala upp en komplex
bild och forstdelse av en situation vilket kan ge unika forutsittningar for att forstd
komplicerade sociala samband i en specifik kontext (Skott et al. 2013, 38). Vid
deltagande observation tolkar, beskriver och analyserar etnografen héndelserna eller
erfarenheterna mot bakgrund av kontexten och metoden innebir, beroende pa
situation, bade nérhet och distans. Férutom att ge viktig information kring vad som
pagar i samhallslivet, hur ménniskor beter sig 1 olika ssammanhang och de reaktioner
det vécker sa kan observatoren fa syn pd det som aktdrerna sjélva inte &r medvetna
om, exempelvis invanda beteenden sasom rutiner, kroppssprak och minspel

(Arvastson & Ehn 2009, 24).

Skrivande &r inbyggt i etnografibegreppet och iakttagelser frdn observationen maste
oversittas till nedskriven text. Under féltarbetets gang fordes 16pande féltanteckningar
och hindelser, spontana samtal och modten antecknades direkt pd plats, eller snarast
mdjligt 1 anslutning till hindelsen. S& snart som mojligt skrevs anteckningar ner till
mer sammanhéngande texter. Vid omvandlingen av filtanteckningar till sammanhéllen
text ar det viktigt att fa med s& mycket detaljer som mdjligt; kroppssprék, tystnader

samt de egna kénslorna vid observationen (Skott et al. 2013, 55).

5.2.3 Intervjuer

Sa gott som alltid inbegrips 1 faltarbete intervjuer frén vilka materialet utgoér en
vésentlig och etablerad killkategori. Intervjuer ger mojlighet och tillfélle att ga in pa
djupet och att reflektera och ofta utvecklas intervjuerna till langa och dppenhjirtade
samtal dir médnniskor far mojlighet att berétta om sina liv utifran deras upplevda
verklighet. Individperspektivet gor det mojligt att dstadkomma ett erfarenhetsnéra,
nyansrikt och méngfacetterat material vilket ger goda mdjligheter for tolkning och

analys (Kaijser & Ohlander 2011, 85).
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I foreliggande studie utfordes narrativa intervjuer vilket dr en etablerad metod inom
omvardnadsforskning (Edvardsson 2010, 42). Samtliga intervjuer utfordes inne i
patientens ldgenhet och alla spelades in. Narrativa- eller etnografiska intervjuer ar mer
eller mindre ostrukturerade och den intervjuades beréttelse dr i total fokus. Narrativa
intervjuer anvinds ofta vid livsberéttelser dér den intervjuade styr intervjun medan
intervjuarens roll &r att skapa en inbjudande, 6ppen atmosfar och enbart stélla fragor
nér det behdvs for att frimja beréttandet (Stausberg & Engler 2011, 312). En
livsberittelse dr essensen av vad som hént en person och kan berora allt mellan fodelse
och dod, samt de forestéllningar som finns om tid fore fodelse och efter dod
(Edvardsson 2010, 40). Genom berittelsen delar ménniskor med sig av olika
sammanhang frén bade sitt personliga och kollektiva forflutna (Atkinsson 1998, 40).
For att fa berittelser att analysera behdver intervjuerna rora sig utover frdgor som
redan antar ett befintligt antal svar och som frdgar om begreppsliga och kategoriska
svar. (Ammerman 2013, 14) Genom att konsekvent formulera frdgor som beror
handling, hdndelser och beslut {61l deltagarna létt in 1 att berétta historier istéillet for att
tillhandahalla formella svar. Den intervjuade uppmuntrades och tilléts att utbreda sig,
utan avbrott, sd lange denna kunde eller ville pa det givna dmnet vilket kan leda till
mer fri association av tankar och dirmed djupare svar. Vid denna typ av
intervjuapproach &r det lampligt att ha specifika fragor redo som stélls endast vid
behov (Atkins 1998, 31). I egenskap av foreliggande studies religionsvetenskapliga
ansats valdes intervjuguiden att utformas utan direkta fragor kopplade till religion och
tro. Trots franvaro av riktade frdgor ror sig manga samtal i den religidsa sfaren. Flera
respondenter ledde sjdlvmant samtalen mot religiositet vilket kan vara ett resultat av
deras medvetenhet om studiens syfte och intervjuarens religionsvetenskapliga
bakgrund. Det &r mojligt att den egna paverkan styrde samtalen i en viss riktning dven
om upplevelsen var att samtalen, utifran respondenternas behov och lust, landade i det

andliga och religiosa.
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5.2.4 Reflexivitet

Det etnografiska arbetet bygger pa medvetenhet om sammanhang och stéller krav pé
forskarens forméga till engagemang, hur vél den kan beskriva minniskors liv och en
medvetenhet om den egna forforstaelsen. For att undvika att den egna logiken,
oreflekterat, blir modell for hur vi tolkar, forsta och beskriver andra forutsitts ett
medvetet reflekterande 6ver tolkningar och forforstaelse under studien gang (Skott et
al. 2013, 46). For att adressera den inneboende subjektiviteten méste forskaren arbeta
reflexivt. Att arbeta reflexivt innebér att for sig sjélv och andra tydliggora
framvixande sociala relationer och vilken betydelse det kan ha for det fortsatta arbetet.
Detta kridver medvetenhet om hur resultat priglas av tolkningar utifran den egna
tankemodellen. Reflexivitet utgor basen for noggrannhet och trovirdighet inom
etnografisk forskning. For att uppna trovérdighet méste de paverkansprocesser som
kan forekomma synliggoras. En stindigt pagédende analys och reflexivitet ar viktiga

faktorer 1 den etnografiska forskningsprocessen (Morse 2016).

5.3 Narrativ analys

I den narrativa forskningen ér det frimst berdttelsen och beréttandet som studeras.
Berittandet fyller en viktig funktion for ménniskan d& den som aktivitet hjdlper oss att
organisera véra erfarenheter och upplevelser till meningsfulla episoder vilka tar fasta
pa kulturella resonemang och representationer (Fraser 2004, 180). Sattet vi berdttar pa
ar format av alla de retoriska forvéntningar internaliserade hos berdttaren. Fran familj,
vénner, populdrkultur och andra sjukdomsberéttelser har beréttaren lirt sig narrativens
formella struktur, konventionella metaforer och bildsprék samt regler kring vad som dr
lampligt att berétta (Frank 1995, 3). Berittelsens sprakliga struktur, dess mojlighet att
spegla och formedla ménniskors erfarenheter har studerats inom flertalet falt. I
etnografisk forskning kan varje berittelse ses som en helhet vilken i sin tur dr del av
ett storre sammanhang. Pa sa vis kan beréttelserna analyseras bdde som text och som

social process. Forskaren behover vara inforstddd bade i1 kontext och diskurs for

28



berdttandet (Skott et al. 2013, 70). I en vardmiljo uppstar olika slags beréttelser, ofta
djupa subjektiva skildringar, varfor foreliggande studie valde en narrativ ansats for
analys av deltagarnas sjukdoms- och livsberittelser. Sjukdomsberittelser ar vanligt
forekommande i vardkontexter och dess huvudsakliga funktion &r att géra svar
erfarenhet begriplig, rekonstruera livsberéttelsen och att omvandla sjukdom och
lidande fran subjektivt och individuellt till ett allmént och kollektivt fenomen (Skott et
al. 2013, 73). Att genom etnografisk metod ta fasta pa sjukdomsberéttelserna kan de
fdngas upp och tolkas i sitt ssmmanhang. I den palliativa varden kan detta ge en
mdjlighet att lyssna pa och stirka patientens rost genom att den personliga
erfarenheten lyfts samtidigt som den specifika virdmiljons inverkan pé berittelsen
uppenbaras. Autopatografi dr bade en genre och en term vilken anvénds for att
beskriva personliga sjukdomsberittelser vilka framstéller beréttaren som avvikande
eller patologisk (Smith & Watson 2010, 261). Férutom livsberittelser har foreliggande
studie tagit fasta pd personliga patografier, dess narrativ och dess dramaturgiska

struktur.

Intervjuerna har analyserats med utgdngspunkt i Frasers (2004) metodologiska ansats
till analys av personliga berittelser. Fraser beskriver analysens mojliga faser och ger
konkreta tips pa utforande och fragor att stilla till bade sig sjdlv och materialet. Hon
podngterar vardet i att viinda sig inat och reflektera dver vilka kénslor intervjuerna
véckte, bdde under utférande, nér de lyssnas pd samt transkriberas. Fraser lyfter vikten
av att utldsa gemensamma teman for varje berittelse, om det gér att identifiera en
huvudpoéng, vilka ord som anvinds, hur de uttrycks samt vilken mening det gar att
tillskriva dem. Foreliggande studies analys tar avstamp i1 Frasers metod, bade i hennes
konkreta tips kring utférande och reflektion men dven i utlisningen av gemensamma

teman, hur de avslojas och hur de framstills.

29



5.4 Etiska reflektioner

Deltagande observation ér ett tillvigagangssitt som innebér att forskaren blir djupt
personligt involverad i metoden vilket kan vécka kdnslor av olika karaktir. Att inte
fullt ut forsta innebdrden 1 en situation eller att kéinna sig belastande och pafrestande
med sina fragor dr exempel pa sadana. En deltagande observation kan vara forenat
med omgivningens mer eller mindre uttalade krav pé lojalitet eller funderingar dver
vems sida en stdr pa. Det dr viktigt att komma ihag att &ven de som ingér i studien
befinner sig i en sarbar situation. Av etiska sjél bor deltagande observation bedrivas
oppet och med ménniskors tilldtelse och medvetna val att medverka (Skott et al., 44).
Idag utgor kravet pa informerat samtycke en hornsten i forskningsetiken. Kravet
aterfinns 1 saval internationella riktlinjer som i svensk lag (SFS 2003:460). Informerat
samtycke innebdr att undersokningsdeltagarna fér ta del av det allménna syftet med
undersokningen och om vilka risker och fordelar som kan vara férenade med
deltagande i forskningsprojektet. Det innebdr ocksa att deltagandet &r frivilligt och att
de har ritt att dra sig ut nér de vill (Kvale & Brinkmann 2014, s. 107). Infor
féltstudien, och igen infOr intervjuerna, fick deltagarna ta del av det exakta syftet och
hur materialet kommer att anvindas. Under studiens gang uppstod dock svarigheter
med samtycken d& ménga patienter inte ville delta. Att utfora intervjuer med personer
som star infor en forestaende dod kan vara kénsligt och existentiella fragor och samtal
om religiositet eller andlighet dr for ménga en privat angeldgenhet. De korta
vérdtiderna i kombination med forhallandevis kort faltstudie forsvarade for antalet
deltagande till studien. De som valde att delta informerades om anonymitet och att
namn eller personuppgifter inte kommer att anvéndas (Atkins 1998, 28) samt i vilket

syfte informationen kommer att anvindas.
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6. Teoretiskt ramverk

I det hér kapitlet presenteras det teoretiska ramverket. Forst ges en bakgrund till
copingbegreppet och valda teorier for att sedan diskutera dem separat. Samtliga teorier

ar omfattande och de utvalda delar ar de vilka var av relevans for studien.

6.1 Copingbegreppet

Coping som koncept har varit av stor vikt inom psykologin i 6ver 60 ar. Vad som
generellt menas med coping &r det sétt individen hanterar, bearbetar och forebygger
stress. Coping kan definieras som processen att hantera skillnaderna mellan de krav
som stélls 1 en sérskild situation och personens tillgdngliga resurser, en process som
kan dndra det stressfulla problemet eller reglera den emotionella responsen. Enkelt
uttryckt handlar coping om ifall, hur och vilka strategier ménniskor anvénder sig av
for att hantera kdnslomissiga svarigheter. Forskning om coping ar fridmst inriktad pa
att studera hur hilsa och stress hanteras pa det individuella planet och mycket av den
moderna copingforskningen grundar sig i psykologen Richard Lazarus ursprungliga
teorier. Lazarus utvidgade betydelsen av coping fran att tidigare vara inriktat pa
psykodynamiska forsvarsmekanismer med tonvikt pa patologi till att nu inkludera de
kognitiva och beteendemissiga svar vanliga ménniskor anvénder for att hantera stress
i det dagliga livet. Tillsammans med Susan Folkman skrevs boken Stress, Appraisal,
and Coping (1984) dir en copingteori presenterades vilken fortfarande dr en hornsten i
psykologisk copingforskning. Lazarus och Folkman definierar coping som:
“Constantly changing cognitive and behavioural efforts to manage specific external
and/or internal demands that are appraised as taxing or exceeding the resources of the
person (Lazarus & Folkman 1984, 141), en definition som antyder att coping handlar

om en medveten process.

Vid stress eller kris anvénder individen de psykologiska resurser som finns tillgingliga

och for de individer som bér pé en religids reservoar av resurser blir dessa ofta
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delaktiga i copingprocessen (Pargament 1997, s 5). Religion dr for manga en
betydelsefull faktor i bemistrandet av privata och sociala problem och ménga véander
sig till religion for att f4 hjélp att bearbeta stressfulla situationer. Religion och coping
presenteras i ménga fall separat for att visa att de inte 4r synonyma fenomen. Bade
coping och religion kan péstds riktas mot hanteringen av stressfyllda upplevelser dven
om religion dr mer @n coping och all coping &r inte religids. Religion och
religiositetens roll i coping ar ett omfattande &mne och en av forgrundsfigurerna for
denna forskning dr amerikanska religionspsykologen Kenneth Pargament. I sin
banbrytande bok The Psychology of Religion and Coping: Theory, Research, Practice
(1997) presenterade han en copingteori vilken kan ses som en vidareutveckling av
Lazarus & Folkmans teori. Pargaments copingteori d&r dominerande inom forskning
kring religionens roll i coping. Pargament definierar coping som A search for
significance in times of stress” (Pargament 1997, s. 90). Pargaments teori om religios
coping utgér fran att minniskan, i copingprocessen, vinner eller soker efter en kédnsla
av signifikans. Signifikans &r ett centralt begrepp 1 Pargaments teori och syftar till en
komplex sammansittning av vérderingar, tro, kinslor och konceptuella scheman.
Signifikans avser i1 detta sammanhang det som &r betydelsefullt for individen,
institutionen eller kulturen och omfattar ménniskans grundlaggande angeldgenheter
och forhdllanden (Pargament 1997, s.31). Signifikansen i sig &r inte religios men blir
det nir den omfattar attribut som omger motet med det heliga. Religios coping ses som
en respons nér en individs virderingar dr hotade eller forlorade och mélet med religios

coping dr att hitta religiés mening i vad som hénde.

Lisa Sand socionom och med.dr. utgar frdn Lazarus och Folkmans teori i sin definition
av coping. I sin avhandling Existential Challenges and Coping in Palliative Cancer
Care: Experiences of Patients and Family Members fran 2008 behandlar hon de
copingstrategier cancersjuka patienter, vilka bendmner sig som icke-religidsa,
anvénder sig av for att hantera den forestdende doden. I sitt arbete vidareutvecklade
hon copingbegreppet och inkluderar en kategori copingstrategier vilka linkar personen
till livet eller det som symboliserar livet. Dessa specifika strategier benimns

livsldnkar.
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Foreliggande studie tar avstamp i de tre ovanndmnda teorier; Lazarus och Folkmans
’stress-appraisal-coping modell”, Pargaments religionspsykologiska modell och Sands
livslankar vid existentiell kris. Val av teorier baseras pa att de sammantaget ger en
samlad bild av hur midnniskan anvénder sina psykiska resurser vid stress eller kris och
uppmaérksammar vilken roll religion spelar i copingprocessen. Pargaments teori riktar
sig 1 forsta hand mot de respondenter vilka ar uttryckligen religidsa da det dr rimligt att
anta att en person med religiost orienteringssystem bedriver coping med religidst

innehall.

6.2 Copingteorier

Lazarus och Folkman studerade hur det dagliga livet kunde orsaka stress och hur
ménniskan hanterade denna. Tankar och upplevelser dr vésentliga i hur stress-
situationer hanteras och personen bedémer de yttre faktorerna utifrén sin inre varld.
Tva olika former av beddmning diskuteras; primir och sekundér. Den primira
beddmningen handlar om hur individen tolkar och vérderar olika situationer, som
exempelvis positiva, negativa, hotfulla eller farliga. Den sekunddra beddémningen
inbegriper personens egen bedomning kring vilka resurser den har for att klara
situationen. I den virdkontext vilken foreliggande studie utgér fran tolkas den egna,
terminala, sjukdomen som hotfull och skadlig och bedoms dédrmed som en stressfull
situation vilken kréver strategier for att hanteras. I Lazarus och Folkmans teori ér
problemfokuserad- och kinsloreglerad coping tvd huvudgrupper av copingstrategier.
Folkman (1997) utvecklade senare en tredje strategi; Meningsreglerande coping,

vilken kompletterar tidigare teori.

Problemfokuserad coping. Har fokuserar individen pa den hindelse

vilken gor den kinslomissigt utsatt, roten till problemet. Individen forsdker hitta och
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konfrontera problemet, jimfora alternativ och 16sningar samt viga for- och nackdelar
for att fi bista mojliga utgéng

Kdnsloreglerande coping. Med denna strategi forsoker individen hantera
de kédnslorna som véckts genom reglering av negativa kénslor. Detta innebér en
defensiv hantering vilket kan innebéra strategier som att undvika, forminska och
distansera sig fran problemet. Kénsloreglerande coping kan exempelvis innebira att
undvika specifika stressframkallande miljéer och situationer eller att undvika att tinka
pa en diagnos.

Meningsreglerande coping. Med en meningsreglerande coping integrerar
individen hédndelsen eller problemet och dess konsekvenser pa ett sadant sétt att dens
betydelsefulla livsvérden fortfarande kan bevaras. Individen skapar pa sa sitt mening

med problemet eller situationen.

Lazarus och Folkmans teori visade sig vara av stor vikt for denna studie da den &r bred
och belyser flera olika dimensioner av de existentiella frdgorna och samtidigt kan

finga in bade religiosa och ickereligiosa aspekter av coping.

Signifikans ar ett central begrepp i Pargaments teori och symboliserar det som ar
viktigt for individen och kan skilja sig stort mellan personer och grupper. Det kan
innefatta dod och orittvisor, dgodelar och bostad men ocksa fysisk och psykisk hilsa.
Signifikansen hittas dven inom det heliga och Pargament definierar religion som en
process, “a search for significance in ways related to the sacred” (Pargament 1997,
s.32). Utifran antaganden att ménniskan soker signifikans i coping genom bevarande
och forandrande mekanismer presenterar Pargament en fyrfaltsmodell dér han visar
mdjliga alternativ till copingstrategier. Modellen visar hur tva funktionella processer
styr copingen; bevarande och omvandlande, dir bevarande former vérnar om

signifikansen och de omvandlande forsoker fordndra den.
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Signifikansens mal

Bevarande av mal Fordndring av mal
Bevarande Bibehallande Omviirdering
av medel (preservation) (re-valuation)
Vigar till signifikans
Forindring Rekonstruktion Nyskapande
av medel (reconstruction) (re-creation)

(Pargament 1997, s. 111. Oversatt av Geels & Wikstrom 2017, s. 341)

1. Bibehdllande innebir bevarande av bade signifikansens medel och
mal. Individen haller fast vid etablerade forhallningssétt och inga nya strategier provas
1 en stressituation.

2. Rekonstruktion star for att malet dr det samma men végen dit ser
annorlunda ut. Nya medel anvinds, nya resurser soks och vaneméssiga sétt att tinka
och kinna skall bytas ut. Rekonstruktion som copingmetod sker nir det finns hinder i
den vanliga végen till signifikans eller ndr gamla 16sningar inte fungerar.

3. Omvdrdering innebér att malet d&ndras men végen dit 4r densamma.
Personer i livshotande situationer gor ofta omprioriteringar sé att relationer fordjupas
eller forsummade foreteelser fir storre plats. Det roliga och njutbara blir ofta centralt.

4. Nyskapande &r en total omvandling av bade mal och medel for
signifikansen. Detta innebér ofta en enorm stress vilket leder till en total

livsomvandling.

Vidare menar Pargament att det inledningsvis &r bevarande av signifikans som ar det
forsta valet eftersom ménniskan tenderar att undvika det nya och frimmande. Ibland
hjélper inte kinda vérderingar och da maste medel, mal eller bada fordndras 1 sokandet

av signifikansen.
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Pargament har dven identifierar tre huvudtyper av religidsa copingstilar, baserade pa
ménniskors sétt att se pa ansvar, kontroll och hur de hanterar detta. Dessa copingstilar

ar sjélvinriktad, uppskjutande och samarbetande:

1. Sjdlvinriktad. Individen forlitar sig till sig sjdlva snarare an till Gud i
copingprocessen. Gud erkédnns men problemet ses som ménskligt och inte gudomligt.

2. Uppskjutande. Ansvaret for coping skjuts till Gud och problemen
laggs helt i Guds héinder.

3. Samarbetande. Bide individ och Gud ar aktiva parter i

copingprocessen och Gud finns som stéd och hjélp i individens kamp.

Pargaments teori star inte oemotsagd utan har fatt en del kritik riktad mot sig, framst
mot dess religionsdefinition och att en distinktion mellan religidst och icke-religiost
behovs. I en svensk kontext, med sin kraftigt sekuléra karaktir, forefaller frigan om
religion och/eller andlighet vara i hog grad aktuell. Ahmadi (2006) visar hur svenskar
ofta forhaller sig till sjukdom i termer av andlighet 4n i termer av religiositet.
Pargaments teori utvecklades i USA dér det religidsa landskapet skiljer sig stort fran
det svenska, varfor hans teori kan vara svdrapplicerad i det sekuldra Sverige. Teorin
anses dnda vara av vikt for denna studie och utgér snarare fran hans copingteori men

inte hans religionsdefinition.

Lisa Sand (2008) menar att mdnniskan tar sig igenom kriser och bearbetar forluster
genom ett kinslomissigt pendlande som r6r sig mellan hopp och fortvivlan. Nér vi blir
medvetna om var forestdende dod ndrmar vi oss dven den med ett pendlande mellan de
tva olika kdnslorna menar Sand (2008). I Sands doktorsavhandling Existential
Challenges and Coping in Palliative Cancer Care: Experiences of Patients and
Family Members fran 2008, dir fokus dr copingstrategier hos personer med spridd
cancer, framkom detta tydligt. Dessutom visade det sig att livet hade en fundamental
betydelse i den kinsloméssiga pendlingen infor den egna doden. De copingstrategier

som identifierades i denna process kallar forfattaren for livslinkar. Med livslédnkar
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menas de copingstrategier som lénkar en person till livet eller till det som symboliserar

livet. De identifierade livslankarna var:

1. Positiva signaler frdn kroppen. Kroppens positiva signaler blir viktiga
och 1 fokus, framfor det som fungerar simre. En kropp som fungerar, inte smértar eller
som orkar blir lugnande. Kroppens positiva signaler blir ett tecken och hopp om att
doden fortfarande &r en bit bort.

2. Hopp. Ménga svért sjuka hoppas pé att bli friska. Hoppet dndras efter
rddande omstindigheter och den dédssjukes hopp cirkulerar kring andra frigor,
exempelvis att kunna bo hemma och att familjen ska ha det bra.

3. Vardag. Vid sjukdom, och ett eventuellt uppbrott av vardagen, blir vi
varse om den trygghet och betydelse vara vardagsmonster och dess rutiner ger oss.
Rutiner, tillsammans med vardagliga foremal, blir symboler for livet.

4. Gemenskap. Som motvikt mot den vanliga upplevelsen av ensamhet
infor doden blev relationer och kéinslor av gemenskap med det som lever viktigt. I
forsta hand var det gemenskapen med ménniskor men ocksa allt som lever och
symboliserar liv, exempelvis husdjur och natur, eller en kénsla av att vara del av ndgot
storre.

5. Delaktighet. Att vara delaktig, riknad med, ingé i ett ssmmanhang och
att bli tillfragad var viktigt. Delaktighet och ansvarstagande &r for minga
betydelsefullt och meningsskapande.

6. Fortsdttning. Som motvikt till att do, att upphdra, blir allt som
fortsitter eller symboliserar fortsdttning en betydande livslédnk. Att vara del av en
livsfldta, med ménga generationer fram och bak, kan vara en trost. Férutom at hitta
mening i barn och barnbarn som lever vidare kan dven vetskapen om att en [dmnar

efter sig kunskaper och erfarenheter upplevas fortrostansfullt.

Déden ir for oss okdnd och séledes omojlig att hamta styrka och mod ifrén. For att
hitta styrka och mod maéste vi sdledes vdnda oss till det vi kénner till, livet. Livet ger
oss de hallpunkter och referensramar, det sammanhang som manniskan behover.

Genom att halla fast vid de livsldnkar som presenterats héller personer doden i schack
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pa sd sitt att skadliga tankar och kénslor inte tar dver tillvaron. Livslédnkarna skyddar
och bevarar det som dr meningsskapande fran dodens nérhet samtidigt som de erbjuder
en vila fran tanken pd doden, vilket dr nddvindigt for att orka. De livslankar Sand
nidmner f6ll sig mycket anvéndbara i denna studie, dér i forsta hand existentiella

funderingar lyftes av respondenterna.

7. Etnografisk faltstudie

Med detta kapitel Gvergar studien till dess analysdel och forestaende avsnitt diskuterar
och analyserar insamlat material i form av observationer och informella intervjuer fran
studiens fdltarbete. Materialet i detta kapitel &r en viktig del 1 att forstd kontexten for
bade déende och personalen. Vardande tar sig olika uttryck, talar olika dialekter och
formas av kulturella och sociala sammanhang. Den svenska vdrden &r i hog grad
institutionaliserad och differentierad. Moten, kontext och kultur inom varden behover
studeras for att belysa och ge forstéelse for samband, sammanhang och strukturer.
Etnografi inom sjukvarden dr en givande utgangspunkt i en milj6 dér fysiologiska
métvirden och patienters upplevelser och tolkningar inte alltid 4r i samklang med
varandra, kanske framforallt i situationer dir det uppstér svérigheter att kommunicera
eller hitta gemensamma utgangspunkter for att varda. Beréttelsen i detta kapitel ges i

jag-form och begreppet “gést” anviands framfor patient.

7.1 Vardkontexten

Vigen till faltplatsen gar upp genom en skogsdunge dér jag kommer fram till ett
avskilt hus i tegel, omringat av ett stort gronomrade. Som tillféllig besokare far jag
ringa pa dorrklockan for att bli insldppt. Genom glasentrén syns hur larmet i
korridoren konstant blinkar och jag undrar hur ldng tid det tar innan de ser att det star
ndgon vid entrén. Snabbt ldr jag mig att 150 &r larmkod for entrén och oftast dppnar

nigon pa bara nagra minuter. And4 kiinns vintan pa andra sidan ibland som en evighet
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och jag hinner g igenom dagens alla mdjliga scenarion flera ganger. Innanfor
glasdorrarna méts du av en entré dér en kraftig morklila fondvagg fangar din blick.
Darefter vandrar blicken tillbaks till larmet och dess konstanta, roda blinkande. I de
tysta lokalerna dr det larmet som avsl6jar hur mycket rorelse och handelse som pagar.
Direkt till vanster finns sjukskoterskeexpeditionen f6ljt av en korridor med sex
stycken ldgenheter. Fran entrén nas ett dagrum med soffgrupp, tv, piano och bokhylla.
I bokhyllan blandas psalmbdcker och biblar med diverse skonlitterdra bocker. Grona
véxter dr utplacerade i rummet och fyller de stora fonster som técker ena kortsidan. I
korridoren som gér rakt kan du ta trappan ner som leder till undre viningen dér kontor,
vilorum, omklddningsrum och konferensrum finnes. Strax in, centralt placerat, star ett
ensamt bord med en géstbok och ljuslykta stdende pa. Géstboken ér fylld av sista ord,
hélsningar och tack fran gésters anhdriga och néra. Jag fér 14ra mig att ljuset i lyktan
tands ndr nadgon av gisterna har avlidit. Ovanfor bordet, pé en stolpe, hinger ett
krucifix. Rakt framat leder en inglasad korridor vilken avslutas med ett horn fyllt av
barnleksaker. P4 hoger sida i glaskorridoren nds en inglasad altan vilken i forsta hand
anvinds som rokrum. Altanen ar fylld av utspridda blommor, bade hdangande och
stdende. Den nés via bade korridoren och det gemensamma koket/matsalen. I koket
finns ett bord med plats for atta personer samt den vanliga koksinredningen och ett par
vitrinskép dir innehéllet varierar mellan kokbdcker, serviser och spritflaskor. Koket ar
en viktig och central plats i lokalerna. Har samlas de géster som orkar for att ta en fika
och for att dta gemensam lunch och det ar 1 kdket det ror sig mest anhdriga. [ rummet
finns en klocka med motiv av figlar, som for varje hel timma kvittrar. Ett kvittrande
som fér ndrvarande personer att stanna upp, sakta ner, och dra pé ldpparna till ett
leende. Koket kommer dven att bli en av de viktigaste platserna for mig. Det ar i forsta
hand hér mina spontana samtal med géster och anhdriga uppstér och fér ta del av
samspelet mellan de olika grupperna. Utanfor matsalen finns en kaffestation dér géster
och besdkande kan forse sig med kaffe och kakor. Mittemot kdket, och till hdger efter
entrén, ligger personalrummet. Utanfor finns en tavla med information om vilka som
jobbar under dagen, om kurator, prést eller volontér &r pa plats samt om det hinder
ndgot speciellt under dagen. Dorren till personalrummet stir nédstan alltid 6ppen och de

ar séllan ndgon &r dér inne forutom vid lunchtid. Ofta finns dir halvdtna smorgasar
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och koppar med kallt kaffe utplacerade vilket vittnar om avbrutna fikapauser. Bordet i
personalrummet dr néstan alltid dukat med blommor, tackkort och fika fran géster och
deras anhoriga. Personalrummet f6ljs av en korridor med fyra lagenheter och avslutas

med en fonsterklddd kortsida med stort ljusinslapp.

Inne pé gésternas rum finns kokvra, kyl, toalett, garderober och skép for kldder och
tillhdrigheter. Varje ldgenhet har en soffgrupp, dir soffan kan baddas ut till
overnattande géster, samt tv och tillgang till wi-fi. Varje ldgenhet har en fondvigg
maélad. Till lokalerna hor dven en stor utomhusaltan tillgénglig for bdde den som gér
sjdlv och for den som é&r sdngliggande. Sammanlagt finns hir 10 ligenheter. Férutom
underskdterskor och sjukskoterskor finns i teamet lékare, kurator, prist, diakon,
arbetsterapeut och fysioterapeut. Flera dagar i veckan kommer @ven volontédrer som
hjélper till i verksamheten, bade praktiskt med kok och plock, och som séllskap till
géster och anhoriga. Pa detta hospice ér det fria besokstider vilket innebér att anhoriga
och vinner kan komma och gd som de och gésten 6nskar samt att mdjlighet till att

sova Over finns.

7.2 Personalens berattelser

Hir aterges och diskuteras personalens berittelser utifran mina egna upplevelser och

erfarenheter.

7.2.1 Min niarvaro

Min forsta dag pd hospice ar en kall novemberdag. Det dr en dryg manad kvar till jul
och jag stiger forvéntansfullt in i lokalerna. I entrén mots jag av informationsbladet jag
skickat ut veckan innan och sjukskdterskan som Oppnar for mig vilkomnar mig glatt.

Vi sitter oss 1 sjukskdterskeexpeditionen dér hon ger mig en namnskylt samt
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informerar om att de vill att jag har personalklidder pd mig, for att skilja mig fran

besokare eller anhdriga.

Innan féltarbetets start skickade jag ut informationsblad och samtyckesblankett och
chefen informerade om studien och min nérvaro pé det senaste personalmétet. Genom
mailkontakt har jag fatt veta att personalen &r fundersamma och stéller sig frdgande till
studiens utformning och praktiska genomforande. Med detta i bakhuvudet tianker jag
att det ger sig med tiden och att mitt forsta fokus bor vara att mdta personalen och
skapa fortroende hos dem. Vid varje arbetspass dr det fyra i personalen som arbetar
och det tar 1dng tid for mig innan jag far en uppfattning om vilka som ingér i
personalgruppen. Det dr fa som vid det direkta motet forstar vem jag dr men efter lite
paminnelse om studien och dess syfte ringer en klocka hos de flesta. Manga 6gon
glimtar till av intresse och min presentation foljs ofta upp av nyfikna frdgor. Under
min tid pd arbetsplatsen far jag manga uppmuntrande frdgor om hur det gar och om jag
far ut det material jag behover och fran start tar vissa i personalen ett storre ansvar i att
’ta hand” om mig. De diskuterar frdgor om samtycke och deltagande med mig och
visar bdde med kropp och handling att de vill hjilpa. Jag far snabbt uppfattningen av
att religiositet och andlighet &r ett &mne som &r relativt ouppmirksammat och de
nyfikna frdgorna och funderingarna glider mig. Samtidigt upplever jag flera i
personalen som fragande och skeptiska till bade syfte och metod. En av de forsta
dagarna far jag kommentaren att jag inte ska ha for hoga forhoppningar, ”Tro inte att
du ska hitta ndgot, nagon religiositet eller sa”. Denna typ av kommentar fick mig att
fundera mycket pa personalens, och min egen, syn pé religiositet. Vad vet personalen
om dmnet, hur uppmérksammar de det och hur formedlar och uttrycker gésterna sina
behov och 6nskningar? En tid in i fdltarbetet avtog dessa kommentarer och samma

personer var istéllet intresserade om och vad jag hittar.

En av utmaningarna i min filtstudie var att fa samtycke och mojlighet till intervjuer
med gésterna, ndgot som dven kriavde stor delaktighet frdn personalen. Vid tidigare
mote och kontakt med verksamhetschefen kom vi 6verens om att personalen

informerar gésterna och fragar om samtycke till studien. Jag var forberedd pé att
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mycket tid skulle behdva laggas pé att informera bade personal och géster men inte péd
att det skulle bli en sé tidskrdvande och central del av arbetet. Redan forsta dagen
borjade jag tvivla pd min metod. Jag blev stélld 6ver hur snabba skiften det var, att en
gést jag talat med, och som gett sitt samtycke, inte alltid var kvar nésta gdng jag var
dér eller sa har dess omstindigheter fordndrats sa att den lédngre inte kan ta emot mig.
Detta innebar att jag fick starta varje dag med en uppdatering pa boendesituationen.
Vilka géster dr kvar, har det kommit ndgon ny och dr det ndgra fordndringar i
sjukdomsstatus. Forsta gdngerna jag fick hora att ”Det rummet dr tomt”, eller "Den
personen &r inte kvar”, tog det en liten stund innan jag forstod vad som menades, att
gésten har avlidit. Till en borjan var det svart att hora men efter ndgra veckor vande
jag mig vid frasen och att fa hora det ledde till ett snabbt minne kring gésten, ett
leende och en dnskan om att det skedde i lugn och ro. Ibland bytte vi ndgra ord om den
avlidna men séllan behovdes detta. Under studiens sista veckor fick jag fragan om
varfor jag hade svért att fa till intervjuer, da flera andra studenter och lékare tidigare
gjort studier pé arbetsplatsen och aldrig mott samma problematik. I situationen
upplevde jag det som att bade jag och studien blev kritiserad och frdgan hingde kvar i
mig linge. Jag insag att jag borde ha lagt dnnu storre fokus pa att forklara studien {for

personalen och hur de formedlar den till gésterna.

Det blev tydligt att min roll och uppgift var oklar for personalen. Samtidigt som vi
kunde skratta och vara fortroliga med varandra fick jag ofta fridgan om jag skrivit pa
tystnadsplikt och att de inte villa att vissa saker skulle hamna i ndgon
forskningsrapport. Skott et al. (2013, 44) talar om hur deltagande observation &r ett
foretag som kan vara forenat med omgivningens mer eller mindre uttalade krav pé
lojalitet eller vems sida en star pa som forskare. Detta blev tydligt for mig just i dessa
situationer och trots att det ménga ganger kéndes olustigt att bli ifrdgasatt pAminde jag
mig om att de som dr deltagare i studien ocksa &r i en sdrbar position. Denna typ av
fragor och funderingar avtog dock ju léngre in i studien jag kom. Jag blev mer bekvim
i lokalerna, med personalen och mitt arbetssétt och upplevde att personalen kénde
detsamma med mig, 4ven om jag ménga ganger fick kdnslan av att de undrade vad jag

egentligen holl pad med nér jag satt dér sjilv 1 koket eller personalrummet. Men mer

42



ofta bjod personalen in mig till samtal pa ett sjélvklart sitt och vid en av de senare 6:s-
ronderna vinde sig en sjukskoterska direkt till mig och frdgade ”Hur hade du gjort,
vad tidnker du om detta?”. Jag som enbart suttit med som observator tidigare tillfdllen
blev bade stélld och smickrad dver fragan. Samtidigt medveten om min roll mumlade
jag fram ett svar i stil med “Jag vet inte, jag kinner inte att jag kan svara pa det...”.
Bernard (1994) beskriver hur deltagande observation innehéller en viss “bedrédglighet”
dé deltagarna glommer bort att du dr dér och vilken roll du har och agerar som att du
inte vore dér eller 4r en av dem. Situationer likt denna gjorde mig uppmairksam pé hur

rollerna foréndrats under filtarbetets gang och pdminde mig om vikten av reflexivitet.

7.2.2 Doden

Min forutfattade mening och oro innan féltarbetets start var att lokalerna skulle ha spar
och vara priglade av alla de géster som kommit och ldmnat och att personalen skulle
vara allvarsamma och betyngda, konstant barandes pd egna och andras sorger. Denna
forutfattade mening, baserat pa egna upplevelser av vardinstitutioner och generella
antaganden om ddden, blev redan forsta dagen motbevisad. Lokalerna paminner i liten
grad om de sjukhus och virdavdelningar jag tidigare upplevt och de vittnar om varme
och gliddje. Uppfattningen att arbetet tar mer energi &n vad det ger ersattes snabbt med
insikten om att det istéillet genererar bdde glddje och energi. Verksamheten
genomsyras av livslust och viljan att skapa livskvalitet in i det sista. Innan jag
paborjade min studie funderade jag mycket pa hur det dr att arbeta med doden s néra
inpa och hur en hittar strategier for att orka. Jag fragade om det vid flera tillfdllen och
mottes varje gang av liknande svar; att det inte &r speciellt betungande utan snarare en
av de mest glddjefyllda arbetsplatser att arbeta pa. Nérheten till gésten, och att fa f6lja
dem och deras anhoriga, frdn ankomst till avfard ar stort och drofyllt. Tillsammans
delar de bade tarar och skratt. Ju mer tid jag spenderade pé arbetsplatsen desto mer sdg
jag hur arbetet var gladjefyllt och vilken forman det var att fa finnas dér for bade gést

och anhorig. Att fa ta del av an persons sista tid och dens beréttelser drofyllt och stort.
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En morgon har en av de géster som bott dér en léngre tid avlidit. Personalen hade
lange upplevt en forsdmring i tillstdndet och gésten sjdlv hade pratat om att den ville
ha hjélp att do stilla. Nér gésten uttryckte detta hade personalen haft svért tolka vad
hon menade. De visste inte om hon menade att hon ville ha hjélp att d6, om hon
syftade till fysisk smértlindring eller om det var uttryck for ett annat behov. Personalen
uttryckte frustration kring att inte veta vad hon menade och att inte kunna beméta det
pa ratt sitt. Gasten som avlidit var djupt religids och nir personalen berittade om
hennes bortgang talade de om att ”Nu fick hon éntligen méta Gud, nu fick hon
antligen mota de néra”, och 6ppnade armarna upp mot himlen. Detta var den enda
géngen jag horde personalen uttrycka sig i termer om Gud och livet efter doden.
Kanske paverkade géstens religiositet sd att ett religiost sprak anviandes. Annars var
det sdllan en bortgang diskuterades utan det nimndes mest som att gésten har gétt bort,
skont att det gick snabbt, var lugnt och ifall familj och anhoriga hann fram. I de allra
flesta fall hinner anhoriga fram och i annat fall bor personal vara ndrvarande under
dodsdgonblicket. Men ibland hénder det att en gést dor ensam, vilket berdr personalen
och jag mirker att de blir ledsna nér de talar om det. ”Det &r tragiskt. Det bor definitivt
inte ske pa hospice men gor det anda”. Méanga i1 personalen pekar pa att en 6kad

arbetsbelastning lett till svarigheter i att hinna med och 1 att utfora helhetsvard.

7.2.3 Helhetsvird och personcentrering

Att jobba helhetsinriktat och personcentrerat dr viktiga hallpunkter och arbetssittet ska
genomsyra hela verksamheten. Mojligheten att f4 jobba med helhetsvard ar varfor
flera i personalgruppen sokt sig till hospice. En av sjukskoterskorna berittar att
fordelen med hospice &r just mojligheten till samtal och att samtal &r vad hon brinner
lite extra for i sitt arbete. ”Hér finns tiden till att prata, det finns det inte pé en vanlig
medicinavdelning”. Tanken pé detta hospice dr att det ska finnas utrymme for samtal
och de existentiella fragestéllningarna. Personalen ska inte behdva “ta sig tid” till att
lyssna, de ska ha tid. Att mana om patientens psykosociala, existentiella och andliga

dimensioner &r en viktig del av hospicefilosofin och framhélls i bAde WHO (2019) och
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Socialstyrelsens (2013) definition av palliativ vard samt i de 6 S:n. Det dr en stor del
av arbetet. Flera av personalen uttrycker hur viktigt det &r med samtalen, bade for dem
och for gésterna, men kénner samtidigt att samtalen tvingas bortprioriteras till formén
for fysisk omvardnad. En av sjukskoterskorna beréttar att jobbet pa hospice dr hennes
kall och samtalen &r vad som gor jobbet virt. Hon skakar pa huvudet och fortsétter
berétta att hon vill jobba helhetsinriktat men upplever att tiden inte l&ngre finns och att
det var annorlunda forr. Forr kunde de ha ”langliggare” och gésterna var inte lika
sjuka ndr de kom in. For att komma runt problemet férsdker hon samtala samtidigt
som hon utfér omvardnad men helst skulle hon vilja hinna sitta sig ner hos gésten och
visa att hon har all tid i varlden. Det dr sa hon upplever att de riktiga samtalen uppstar.
Bristen pa tid som ett hinder for personcentrerad vard konstateras dven av Strang,
Strang och Ternstedt (2001). Personalen ser dock olika pa mojligheterna att ta sig tid
till samtal och vissa menar att de bara maste prioritera det. ”Jag tar mig helt enkelt
tiden. Det fér ringa och pipa. Jag behdver gora detta. Det beror nog pa hur du &r som
person”, berittar en sjukskdterska. Flera sdger att de forsoker ta sig tiden men att det
inte alltid 4r mojligt. Gésterna dr sjukare nu, kommer in i ett senare skede, och har ett
storre vardbehov. Den genomsnittliga vardtiden ligger pa tva veckor och gisten “far”
vara ddr max tre ménader, sedan gors en ny vardplanering. Detta skiljer sig fran {orr
nir de kunde ha langliggare och arbetsbelastningen var lagre, da var det littare att
bedriva helhetsvard. De kortare vardtiderna gor att de inte kommer néra pa samma

sdtt, gdsterna Gppnar inte upp sig.

All personal upplever att de emellanit hamnar i samtal som berdr den existentiella
sfaren och att frigor kring doden ofta uppstar. Det framkommer att personalen kédnner
viss osékerhet kring att fora denna typ av samtal. En formiddag beréttar en personal att
en gist frAgat henne: ”Ska det vara sahér [livet], dr detta allt”, en frdga hon kéinde att
hon inte hade kunskap att beméta. Hon utbrast spontant: ”Hur ska jag ens bemota det,
hur svarar jag pa nagot sadant?”. Vi andra nérvarande i rummet svarar tyst genom att
nicka instéimmande. Personalen beréttar att det inte finns négra direktiv eller riktlinjer
kring hur de ska samtala med gésterna kring existentiella fragor utan att de far gé pa

kénsla. Ibland hinvisar de till prasten men inser ocksé att samtalet kanske maste foras
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hir och nu, att det kan inte vinta. Men det ar svart. Detta stimmer 6verens med
tidigare forskning som konstaterat brister i utbildning och kunskap hos personalen
kring hur existentiella och andliga fragor ska foras och bemdtas (Balboni et al. 2014;

Henoch et al. 2015; Strang, Strang & Ternstedt 2001, 2002; SOU 2001:6, 34).

7.2.4 6:s-rond

Detta hospice arbetar utifrén de 6:sn vilket dr en modell for personcentrerad palliativ
vérd. En géng i veckan ar det 6:s-rond da personalen sitter tillsammans i
personalrummet med syfte att samtala kring gésterna utifrdn de 6:sn. Arbetsplatsens
anstillda kurator leder samtalen och deltagarna far varsin lapp tilldelad sig dir de 6:sn
och deras underrubriker &r tryckte. Vid de tillféllen jag deltog fick personalen vélja en
gést att fokusera pd och diskuterade denna utifran S:n. Vanligt var att stort fokus
hamnade pd symtomlindring och sociala relationer. Under samtliga ronder jag deltar i
ar det ett tydligt fokus pé géstens fysiska &kommor dven om ”Symtomlindring” i de 6
S:n syftar till de psykiska, sociala, andliga och existentiella smértorna likvdl som den
fysiska (Ternstedt et al. 2017, 119). Angest och oro bland giisterna upplevs svérare att
samtala om och personalen bekymrar sig 6ver att inte hinna samtala. Hade tiden
funnits hade det varit lattare att hinna lyssna och kénna in andemeningen i ett samtal.

”Det dr séllan den tiden finns” sdger de och skakar pa huvudet.

Det ér stor variation pa upplevelser av ronderna. Flera av personalen uttrycker att de
inte anser att ronderna behdvs, att de dr sa bra pa den typen av samtal och arbete 4nda,
att de 6:sn redan genomsyrar verksamheten och att ronderna saledes blir 6verflodiga.
En i personalen sdger att de redan jobbar patientnira och att ronderna tar tid fran det
patientnéra arbetet. Den generella instdllningen framstar som att ronderna inte har
ndgon storre behallning dven om flera tycker att det dr skont att samtala kring den
enskilde gésten ibland. En medarbetare uttrycker att den nog skulle uppleva det mer
vérdefullt om den kom fran ronden med ndgot nytt och konkret, att den fick ny

kunskap kring hur den skulle gora i en speciell situation eller med en viss gést. En
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onskan om mer resultatinriktat arbete pa ronden, dir konkreta handlingar kom ut i
andra dnden. Under ronderna framkommer det att metoden inte &r helt forankrad hos
personalen samt viss osdkerhet kring hur samtalen ska foras. En har forslag pa gést
hon vill tala om men tilldgger forsiktigt att ”Jag vet inte om den passar in i mallen”.
Efter mycket diskussion kring hur samtalen ska foras och forsdkran att alla géster
passar in framkommer det att personalen var orolig 6ver den fysiska smérta som
gésten konstant, och speciellt i omvardnadssituationer, upplever. Det blir tydligt att det
finns viss osdkerhet kring frdgorna och dven kring hur de kan samtala med gésterna
och vad som ir okej att friga. Ar det okej att friga “kiinsliga” fragor rakt ut eller blir

det ett dvertramp? Flera véljer att slingra sig runt frdgorna och att luska ut svaren.

7.3 Personalens praktiker

Har presenteras och diskuteras personalens rutiner och praktiker som framkommit

under féltstudiens géng.

7.3.1 En arbetsdag

En dag pa hospice ar uppdelad pé tre arbetspass; morgon (6.30-14.30), kvall (14-
21.30) och natt (21-07). Varje pass Overlappar varandra for tid till dverrapportering.
Ordinarie bemanning &r fyra personal pd dag- och kvillspass, varav tva
underskoterskor och tvé sjukskoterskor. Natten bemannas av tva personal, en
sjukskdterska och en underskoterska. Tva formiddagar i veckan édr det lakarrond och
en gang i veckan har de 6:s- rond. Utdver detta dr det APT en géng i ménaden och fyra
génger per termin har de mojlighet till ”Etisk reflektion”, ledd av en extern person.
Vardpersonalen bestér 19 tillsvidareanstillda, 10 sjukskéterskor och 9
underskoterskor, varav alla dr kvinnor. I personalgruppen finns fyra underskoterskor
specialiserade i palliativ vrd. Morgonpasset startar med rapportering fran

nattpersonalen och dérefter borjar personalen med morgonbestyren. Det finns inga

47



fasta tider p4 morgonen utan allt eftersom gésterna vaknar blir de erbjudna frukost och
far hjélp med hygien, paklddnad, ldkemedel och omvardnad. Detta arbete fortloper
under formiddagen och forhoppningsvis ér alla klara fram till lunch. Vid 12.00 tar
personalen sin lunchrast och dérefter far gisternas lunch vid 13.00. De flesta dagar
dter merparten av gésterna sin lunch pa rummet, personalen serverar dem och hjilper
de som behdver. Aven de giister som iter ute i matsalen blir serverade och har de en
anhdrig pé besok blir den oftast ocksé erbjuden en portion. Det ér sdllan ndgon
personal sitter med 1 matsalen men de tittar till med jimna mellanrum, visar att de
finns dér och ser sé att alla har det de behdver. Personalen dr noga med dgonkontakt
och vissa ldgger dven en hand pé gésten nir de moéter dem. Lunchbestyren fortloper
ofta fram till att néista pass tar Over. Kvéllspersonalen startar ofta sitt pass med att g
runt och hélsa pa gisterna och visa vilka de dr som jobbar denna kvéll. Férutom
lakemedel och omvérdnad dr det mer anhorigkontakt och nérstdendesamtal pa
kvillspassen. De flesta besokare kommer pa eftermiddagen och arbetsuppgifterna
anpassas efter detta. Kvéllspersonalen har ingen fast tid for rast men de brukar ta den
runt 16.00. Middagen serveras vid 18 och fram tills dess syns sdllan personalen
forutom nir de ror sig mellan rummen. Efter middagen borjar forberedelserna for
kvéllen och runt 20.00 bdrjar de med kvéllrutiner for vissa av gésterna. Nattpersonalen
har vaken natt och forutom ldkemedel blir det en hel del samtal med gésterna pa

natterna.

7.3.2 Ankomstsamtal

For varje ny giést till avdelningen ska ett ankomstsamtal genomforas. I forsta hand sker
detta med gésten och vid behov kan anhdriga eller personlig assistent vara behjélpliga.
Vid en lunchrast stéller jag fragan kring hur dessa samtal gér till. Jag far som svar att
ankomstsamtalen ska utgd frdn de 6:sn och jag fér ett snett kopierat papper i handen,
senast uppdaterat 2016-10. Tryckt pa pappret dr de olika rubriker och @mnen de fragar
och utgér fran pd samtalen. Férutom ”Allménna uppgifter” och

”Omvéardnadsanamnes” finns rubriken ”Ankomststatus”. Under sist nimnda rubrik
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samlas olika hélsofragor med 6:s-rubriker. Jag fragar hur de rent praktiskt gor nér de
har samtalen, tar de upp alla punkter och hur ingdende och far som svar att ”Njae, det
beror pd patient och hur talbara de &r. Ibland tar vi bara upp det viktigaste. Men det
beror ocksa pa vilken tid pa dygnet samtalet dr, om vi precis ska sluta kanske samtalet
blir kortare och mer fokus pa det viktigaste. Ar du pa viig hem vill du att samtalet ska
gé snabbt”. Jag funderar mycket pa vad som ir det “viktigaste” i detta fall och det
framgar att de fysiska &kommorna och omvardnadsbehovet dr de hogst prioriterade
utgéngspunkterna. I mina bakgrundsstudier infor faltarbetet intresserade den
personcentrerade virden mig och dess strdvan efter att synliggdra hela personen och
prioritera tillgodoseende av andliga, existentiell, sociala och psykiska behov i lika hog
utstrdckning som fysiska behov. Jag fragar vidare och denna géng mer direkt hur de
tanker kring det religiosa och det andliga, frigar ni om det? Det blir ett tvetydigt svar
dér personen menar att de frigar om det dr sé att det mirks eller syns véldigt tydligt,
men att manga géster har mycket integritet och vill inte berdtta personliga saker direkt.
Det tar tid innan de sldpper en inpa men dérefter kan det smyga sig pa. Det
framkommer tydligt att flera i personalen anser religion och andlighet vara en
privatsak och nagot de girna inte fragar om. Det dr séllan de vet om gésten har nagra
religiosa eller andliga behov och det upplevs lite obekvamt att frdga om det, bade
under ankomstsamtal men &dven under de spontana samtalen. Nordin och Schdlin
(2011, 69) konstaterar att fragor om religiosa behov vid inskrivningssamtal snarare dr
undantag dn regel och personalens forhéllningssatt till fragorna stimmer dverens med
tidigare forskning (Balboni et al. 2014; Henoch et al. 2015; Strang, Strang & Ternstedt
2001) som visar att omvardnadspersonal sillan tar upp existentiella och andliga fragor

med patienterna.

7.3.3 Rutiner for omhiindertagande av avliden
Som utomstaende &r det ljuset i hallen som vittnar om att en géist har gatt bort. Kanske

mots du av en anhdrigs blick som avslojar att ndgot skett men annars beréttar lokalerna

ingenting om vad som skett. Nir en gést avlider finns det speciella rutiner personalen
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ska folja och omhéindertagandet av den avlidna ska ske med stor respekt och hdnsyn
bade till den avlidna och dens kvarlevande. Om anhériga vill far de vara med vid
iordningsstéllande av gésten annars kan de vénta i dagrummet dir fika dukas upp. De
far frigan om det finns 6nskemal om andakt. Rummet plockas iordning, gisten gors
ren och fin och ddrefter far anhoriga den tid de behdver med den avlidna. Dock bor
gésten himtas frén enheten inom 24 timmar. Vid de allra flesta bortgéngar &r det sahér
det gér till men jag fir ocksa hora om hur anhoriga ibland har andra 6nskemal vilka
krockar med det vanliga tillvigagangssittet. En stor familj och sldkt hade suttit i
dagrummet och fikat och inte undrat om gésten, som var avliden och iordninggjord,
inte kunde rullas ut till dem istéllet. P4 sé vis kunde den delta i en sista fika och alla
kunde sdga hejdd samtidigt. Detta hade blivit ett hett samtalsdmne didr ménga tyckte
olika. For trots att de &r ett hospice menar flera i personalen att det ér lite tabu att prata
om gister som avlidit framfor andra géster och anhdriga samt att kroppar 1 storsta
mdjliga méan ska ”smygas” ut frdn avdelningen, si att det slipper upprora eventuella
iakttagare. Samtidigt som detta gar i linje med den postmoderna synen pd doden kan
det ses som att ga emot hospicefilosofin dér doden ses som ett naturligt inslag i livet
och séledes inte ska doljas eller varas tyst om. Familjens 6nskemal speglar det
pluralistiska samhillet samtidigt som det lyfter problematiken kring begreppet ’god
dod”. En dag nér jag kommer ar det tre gister som avlidit sen dagen innan och
personalen har fullt upp. Forutom det rent praktiska ér det anhdriga som behdver
samtala och telefonen ringer angéende nya placeringar. Vi hinner inte”, séger de flera
génger och situationen dr markbart pressad. Samtidigt som de ska ta hand om
befintliga géster, och de avlidnas anhdriga behdver de ocksa planera for nya géster

som vill komma redan om ndgra timmar.

8. Analys av respondenternas berattelser

I f6ljande kapitel summeras och analyseras svaren frén intervjuerna. Kapitlet syftar till
att undersoka erfarenheter och upplevelser fran patienter och personal i hanteringen av

doden samt att skapa en bild av hur patienten resonerar kring sin egna forestaende dod.
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Utifrén en narrativ analys dr kapitlet uppdelat efter teman funna i materialet.
Respondenternas egna formuleringar presenteras i form av direktcitat vilka diskuteras
och analyseras med koppling till valda teorier. I detta kapitel anvdnds ordet ”gést”

framfor patient. I studien fér vi ta del av dessa sju gisters beréttelser:

* Viola, 78 &r. Arbetade p4 tidning under sina yrkesverksamma &r. Ar gift och
har bade barn och barnbarn.

* FElisabeth, 73 ar. Har fram till pension, och dven efter, arbetat som specialldrare
pa gymnasium for elever med normbrytande funktionsvariationer. Ar
ensamstiaende och sjuk i cancer.

* Krister, 65. Ensamstaende och har fram till for cirka ett ar sedan arbetat som
geolog. Sjuk 1 hjarntumor.

* Leif, 88 &r. Ar gift och arbetade stérre delen av sitt yrkesverksamma liv som
arbetsledare pi ett lager. Ar sjuk i benmirgscancer.

 Stig, 73 &r. Ankeman som arbetat som revisor. Har bade barn och barnbarn.
Cancersjuk.

* Britt, 77 ar. Utbildad socionom och har varit yrkesverksam fram tills for ndgot
ar sedan. Gift och har barn och barnbarn. Sjuk 1 cancer.

* Edith, 86 &r. Ensamstdende mor med barnbarn. Har tidigare arbetat som

sjukskdterska. Cancersjuk.

8.1. Patografier

Patografier och sjukdomsberittelser dr vanligt forekommande inom vérden och dess
huvudsakliga funktion &r att verka meningsskapande samt skildra patientens
erfarenhet. Gésternas beréttelser visar pa stor variation i bade sjukdom och
sjukdomsforlopp och varje person dr unik i sin situation. Men likvil som deras

patografier skiljer sig &t hittas dven likheter 1 bade struktur, innehéll och upplevelse.
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8.1.1 Sjukdomsinsikt

Samtliga géster i studien har haft brytpunktssamtal och &r inforstddda med
sjukdomsforloppet och att en forestdende dod &r varfor de ar pa hospice. Trots detta
uttrycker flera av gésterna att de inte upplever sig som speciellt sjuka vilket kan tolkas
som en kénsloreglerande copingstrategi. En vanlig forklaring respondenterna ger &r att
de befinner sig pa hospice for att de inte vill belasta sina nira och for att den inte

klarade sig sjilv i den utstrdckning den 6nskade. Viola beréttar:

Ja... jag dr ju inte sjuk i den bemérkelsen men jag har ju, det dr ju benen som &r problem
och det dér att jag liksom inte kan klara mig sjélv. Det hdr med hygien och allting sant dér
som forut man tog allting for givet. Man gjorde allting man skulle géra och nu helt
plotsligt sa funkar inte det langre och da kénner jag liksom att jag ar till besvar for min
man, fast han séger att jag ar inte det. Men han fér ju ta en stor sméll pa ett sdtt trots att

han inte ska behova.

Violas upplevelse dr att hon inte dr speciellt sjuk egentligen och att hon &r pa hospice
for att de kan erbjuda en annan “’service” dn vad hemsjukvarden kan. Hon poéngterar i
sin beréttelse att hon inte dr sjuk ” i den bemaérkelsen” och syftar hir till att hon inte &r
doende. Hospice ar starkt forknippat med dod och detta vill hon vinda sig fran. Hon
ser sig inte som direkt sjuk och har klarat sig hemma hittills. Hon berittar att hon
kanske vill 8ka hem igen men kénslan av att hon da belastar sina nira ar
overhidngande. Hemma kénde hon sig som “ett levande paket eller som att jag var i en
bubbla jag inte kom ur” men hospice och en aterfunnen sjélvstandighet hjilpte henne
att ta sig ur den. Sand, Ohlsson & Strang (2009) lyfter att allvarlig sjukdom framkallar
upplevelser av ett mer begrénsat liv vilket genererar kinsla av isolering och beroende
hos respondenterna, vilket dverensstimmer med Violas berittelse. Flytten till hospice
bidrog till att hon aterfick sin sjdlvstindighet och vad som kan tolkas som en kénsla av
kontroll igen. Viola avslutar med att berdtta om sin man. Maken dr en central figur i
hennes livshistoria. Likt ménga andra kvinnor i sin generation har hon tagit stort
ansvar 1 hemmet, kring barnen och makens vilmaende. Sjukdom har bidragit till

omviénda roller och hon ér inte alls bekvidm med detta. I sin berittelse undviker hon att
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prata om sitt verkliga tillstdnd och férminskar och distanserar sig fran problemet,
sjukdomen, vilket dr en kénsloreglerande copingstrategi. Bara ndgra dagar efter att

intervjun genomfordes dog Viola lugnt i sdmnen.

Violas berittelse ar representativ for hur flera av gésterna ser pa sin hospicevistelse.
Att inte vilja vara till besvér eller belasta sina néra dr centralt i flera historier.
Elisabeth beréttar liknande. Likt Viola &r hon pa hospice for att mojligheterna att klara
sig sjdlv har minskat. Hon anser sig inte vara sjuk men dédremot begransade sjukdomen
hennes vardag. Vid intervjutillfallet har hon varit sjuk i cancer i tva dr, men de har

aldrig hittat modertumoéren. Hon beréttar:

Jag dr har for att alla mojligheter till att klara mig s& mycket som mdjligt som har varit
min ambition [har minskat] och jag har egentligen inte ként mig sjuk ndgon gang, bara for

att det gor inte ont men det ar opraktiskt, det tar tid [...] Sa jag &r frisk, sjukt frisk.

Elisabeth har alltid klarat sig sjélv och d4r min om att framstilla sig som en
sjalvstiandig och stark person. I hennes beréttelse ar det ett stindigt forhandlande
mellan friskheten och sjukdomen, vad Sand, Ohlsson och Strang (2009) beskriver som
en pendlande mellan liv och déd. Hon vet att doden finns dar men framhéaver
symtomfriheten, vilket 4r den dominerande livslanken. Att vara frisk och stark &r en
central del av hennes sjélvbild. Genom att hdvda sin friskhet kvarstér kénslan av att
vara stark och sjélvstindig. I Elisabeths historia kan vi dven se hur hon anvinder sig
av kénsloreglerande coping genom att distansera sig och forminska sjukdomens
innebord. Bara nagra veckor innan intervjutillféllet kopte Elisabeth en ny bil och sa
sent som forra veckan korde hon, ”Och jag kommer sdkert kora igen” tilldgger hon
med ett skratt. I Elisabeths fall var det fysioterapeut och arbetsterapeut som dvertalade
henne att soka till hospice. De menade pé att hon var s pass sjuk och att hon behdvde
mer hjélp én vad de i1 dagsldget kunde erbjuda. Hon medger att hon pé négot plan
forstar detta men framhéller samtidigt att hon har dalig sjukdomsinsikt. Hittills har hon
ju "inte haft ont alls, tillstidndet dr bara opraktiskt”. Under de veckor samtalen med

Elisabeth dger rum &r hon inte uppe ur sdngen en enda gang och hon anvinder sig av
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en griptdng for att nd saker. Bade Viola eller Elisabeth uttrycker att de inte anser sig
speciellt sjuka och visar tydligt att de inte vill tdnka pa den aktuella, livshotande,
sjukdomen. Att inte tinka pa sjukdomen &r ett sdtt att hantera sin situation. De bada
fokuserar pé kroppens positiva signaler, vilket &r en av de livsldnkar Sand (2008)
ndmner. Istidllet for smirtor och krdmpor fokuserar de péd och framhéver kroppens
vélfungerande funktioner. De positiva signalerna fran kroppen ger en upplevelse av att

ddden ir pa sikert avstand.

De flesta respondenter uttrycker god insyn och insikt 1 sjukdomsforloppet, och trots att
inte alla upplever tillstdndet som ett akut hot sa dr de inforstddda med vad som

kommer ske och hur.

[Jag dr] Mycket trottare, det dr det som hinder enligt regelboken. Sé det &r bara att bocka
av allt eftersom. Check, check, check [...] Sa ldkaren berdtta ungefir tidsméassigt vad som
géller och det verkar ju stimma véldigt bra sa att det vander ju inte [...] Jag mérker ju att
trottheten smyger sig pa sé jag misstanker att det dr sé det blir. Att jag blir allt trottare och
till sist sd kanske jag inte orkar tédnka s& mycket mer och s somnar man bara och det &r ju

det bésta. En sista suck.

Detta dr Kristers beréttelse om hur han kommer d6 och forloppet fram till dess.
Trottheten, en central komponent i beriéttelsen, blir synonymt med doden. Trottheten
ar det yttersta beviset pa att han &r sjuk och kommer att do. Den &r en konstant
foljeslagare, som stindigt paAminner om situationens allvar, och som tillslut kommer ta
over och dominera tillvaron. En viktig biroll och auktoritér person i Kristers patografi
spelas av ldkaren. Denna har beréttat hur ”det” kommer ske och Krister bekréftar
sanningen i detta. Han litar till fullo pa ldkarens ord och dverlater sjukdomen till denna

vilket ger trygghet och ro 1 hans livssituation. Leif berdttar en liknande historia:

Ja det &r ju benmirgscancer. Och den gér inte att gora ndgonting at dverhuvudtaget. Sa att
jag vet ju vad som blir. Jag blir trott. Likaren sa ju att du kommer bli tréttare for varje
dag, och sen kommer du bara somna lugnt och stilla. Men han vet ju inte nar det kan ske.
Men du blir trottare och sé orkar du inte ga upp ur sdngen sedan och sen s somnar du

bara.
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Aven i Leifs patografi ir tréttheten och likarens auktoritet centrala komponenter.
Lékaren ir den som sitter pa kunskapen och som kan beritta hur det ska ske. Aven
Leif vittnar om ett dverlatande och hur det ger en kénsla av kontroll och lugn i en
situation som annars kan forknippas med oro. Bade Krister och Leif berdttar om
ogonblicket de ska do och det &r tydligt att de bada hoppas att det ska ske i lugn och
ro, utan dramatik. Genom ldkarens lugnande ord har de fétt berdttat for sig att en dod 1
somnen &r ett lugnt och stilla sdtt att avsluta och det verkar inte rdda nédgon tvivel hos
de tvd ménnen att det dr s& dven deras doende kommer att se ut. Historierna handlar
om hur gésten ska do beréttat utifrdn den information de fatt av ldkare och sjukvard.
Ingen av dem uttrycker oro infor det eller ifragasatter den information de fatt. Nar det
kommer till sjukdomen och dess utveckling har de fullt fortroende for sin ldkare och
overlater den biten till dem, en strategi som dr avlastande for dem bada och de upplevs

finna trygghet i att veta hur progressionen kommer att se ut.

8.1.2 Sjukdomens egenhet

Flera av gésterna framhéver sjukdomens egenhet och den egna styrkan och
motstdndskraften i sina patografier. Krister har en lang sjukdomshistoria och han har
varit sjuk av och till under flera decennier. Hela hans vuxna liv préiglas av insjuknande
och mirakuldsa tillfrisknanden. Han beréittar om hur han fick en séllsynt, svarbotad

form av leukemi som han mot oddsen lyckades sta emot.

Japp, det var omdjligt att forstd varfor jag var sé kolossalt trétt och det ar ju valdigt
sdllsynt typ av blodsjukdomen leukemi sa att det var inte l4tt for lakarna att inse det, vad
det var, trots att jag holl mig pa benen. Jag borde inte gjort det men jag gjorde det. [...]
Jag var ju vildigt stark och véltrdnad i kroppen som holl mot sa ldnge. En normal person

skulle nog inte héllit sig pa benen sa linge.

Han dterkommer till den egna styrkan och motstdndskraft flera gdnger under intervjun

och det &r tydligt att det &r viktigt att framhéva den egna uniciteten och hur han skiljer
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sig fran andra. Han &r stark, starkare &n de flesta, och han lyckades besegra en
egentligen odvervinnlig cancer. Efter detta utfordes flera operationer pa hjirtat vilka
han “’klarade galant”. Kristers beréttelse dr en hjéltehistoria dér protagonisten slass mot
aterkommande skurkar (sjukdomar) och vinner 6ver dem, en efter en. Tillslut star dock
hjélten infor den slutgiltiga striden som han tvingas retirera infor; en tumor i vénster
sida av nervsystemet. Det var den allvarligaste formen av gliom med aggressiv
progression. S dérfor dr jag hér. Finns ingenting att gora forutom att ldgga sig och
véinta” avslutar han med ett leende och ett skratt. Genomgéende i samtal med Krister
ar att han verkar ta allting med en “klackspark™ och han skidmtar sig igenom intervjun.
I sista meningen skojar han om att han har gett upp, att han bara ska ldgga sig ner och
vénta. Flera gdnger skdmtar han om den forestdende doden. Humor ér en viktig
copingstrategi (Strang & Strang 2001) och genom att skratta och skimta om
sjukdomen och situationen blir den mindre hotfull pa ett kinslomissigt plan samtidigt
som det dkar situationens begriplighet. Att podngtera sjukdomens sérart och hur den
egna situation skiljer sig frdn andras ér en foreteelse som dterkommer i flera
beréttelser. Leif insjuknade akut nyss och trots att han hade foraningar om att han var

sjuk blev han dnda forvanad.

De tog séna dir benmirgsprover, pa sjukhuset, och sen sa sa hon och grit ldkaren dér att
denna sjukdom é&r obotlig sé vi kan ingenting géra med dig. Sa det ar bara se tiden an.
Klart att det kom lite 6verraskande men jag hade vissa foraningar innan. Jag trodde det
var nagot i benmérgen och det stimde ju da. Det dr en undersdkning de inte gor sé ofta.
Och sjukdomen é&r vildigt sillsynt. S& néh, hon sa du har ingen chans att, utan jag far

finna mig i det.

I sin berittelse lyfter han hur sdllsynt sjukdomen &r och hur ovanligt det &r att de gor
den typen av undersokningar. Hans situation och 6de berdr till och med lédkaren som
grit ndr hon gav honom beskedet. Detta dterkommer han till flera gdnger under sin
berittelse. Med sin sjukdomsberittelse vicker han starka sympatier och situationens
allvar understryks med lékarens tdrar. Likaren &r annars en figur som representerar
makt, kunskap och auktoritet, och som sillan engagerar sig emotionellt i patientens

liv. Att denna borjade grata 6ver hans 6de visar hur speciell bdde han och situation é&r.
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Leif dr noga med att podngtera att han hade sjukdomen pé kénn, att han ndgonstans
visste att han var sjuk. Detta kan vara ett sétt att visa och kénna att han fortfarande har
viss kontroll ver situationen och att han kinner sin kropp. Den kan inte 6verraska

honom.

8.1.3 Partnern

Vissa historier leddes framét genom beréttelsen om en tredje part, vanligtvis
respondentens respektive. I dessa historier skiftades fokus och en annan person én
berdttaren framstélldes som huvudperson. Detta beréttande var framtrddande i tva av
de intervjuade ménnens historier. Stig berdttar om hur han hamnade pé hospice genom
en lang historia om hans avlidna frus sjukdom och sista tid. Hans fru spenderade sina
sista timmar pa samma hospice och det var hennes 6nskan att &ven han skulle hamna
dér. For att minnas nér han sjélv blev sjuk gér han tillbaka till fruns sjukdom och
utifran det kan han tidsbestimma sitt eget insjuknande. ”Hon blev sjuk for tio &r sedan
och d& maste det vara i alla fall fem &r sedan jag blev sjuk”. Genom hennes
sjukdomshistoria berdttar han sin egen. Likasd berdttar han hur hans frus dod stérkt

honom i hans Gvertygelse att det inte finns ndgon Gud, att det inte finns “nagot mer”.

Nir ens unga hustru gér bort i fortid i cancer, det 4r ingenting som starker min sjél i
avseendet, min tro att guds vilja rader. For jag har véldigt svart att fatta hans vilja och sa
hér inte bara for egen del men svart [...]sd somnade hon, det dr inget jag kan se ska vara

guds vilja.

Han fortsétter sin berdttelse med att forklara hur teodicéproblemet, enligt honom, &r ett

bevis for att Gud inte finns. Fruns ovintade dod starker denna tes.

Leifs hela livshistoria cirkulerar utifrdn makan och deras liv tillsammans. Hans
historia tar sprang i hur och nér de moéttes och den leds vidare genom beréttelser om
upplevelser och glddje de delat. Leifs fru dr sedan nagra ar tillbaks insjuknad i

demenssjukdom och berittelser om och funderingar kring henne dominerar samtalet.
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Med térar rinnandes beréttar han hur smértsamt det &r att se henne sjuk och hur
deprimerad han blir av att bade triffa henne och av att inte traffa henne. Han har svart
att skilja pa om det dr sjukdomen eller makans tillstaind som lett till den sjélsliga oron

och den minskade livslusten. Han torkar sina tarar och fortsitter.

Ja, ibland tappar jag livsgnistan. Jag var faktiskt pa vig att ta livet av mig, men s& kom
jag till en bra doktor som jag fick prata med, och sa fick jag medicin, tabletter. For oron.
Sé det har blivit battre. Men jag har mina stunder ibland [...] Ja, det kommer i perioder,
néstan varje dygn nan gang som jag blir lite... morgnar nér jag vaknar vid 4-5-tiden. Da
tycker jag vad dr detta hér jag gor, vad haller jag pd med egentligen [...] det dr inte roligt.
Da gér jag tillbaka i morka tankar, hur hon har blivit, det tdnker jag pa, pa morgnarna nér

jag vaknar.

Det framkommer tydligt hur frugans insjuknande stillde livet pd sin spets. Hela Leifs
identitet &r uppbyggd kring henne och deras gemensamma liv. Utan henne vet han inte
vem han dr och i takt med hennes sjukdomsprogression minskade hans livslust och
motivation. Leif 4r den enda som Sppet beréttar att hans sjukdom och nuvarande
situation betungar honom. Han berittar att han dr deprimerad och att han varje dag
kénner sig tom. Frugans sjukdom och tillstdnd ar en tydligt utlosande faktor for hans
oro och éngest. Flera studier (Adelbratt & Strang, 2000; Sand, Ohlsson & Strang 2009;
Strang & Strang 2001) betonar att familj och anhdriga dr viktiga kéllor till ork och i
Leifs beréttelse framgar det hur avsaknaden av viktiga personer paverkar i negativ
riktning. I beréttelsen agerar dterigen lédkaren rdddare och hjélte. Genom samtal och
medicin tog ldkaren udden av angesten. Leif fokuserar pa hur lékaren &r ansvarig for
forbattrandet och han ndmner inte sitt egna jobb for att véinda situationen. Han rundar
av med en forsékran: ”Annars &r det bara positivt. Jag har inget mer att séga &n att jag
ar ndjd med mitt liv . Leifs avslutande kommentar upplevs i situationen som ett
forsok att overtala sig sjidlv om livets godhet mer dn det speglar den faktiska kénslan.
Han visar tydliga tecken pd att han har gett upp och att vardagen inte kénns s

meningsfull. Att ge upp, resignera, &r i sig en strategi vilken minska angest.
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8.2 Doden

Doden ir en av de, enligt Yalom (1980), grundldggande tillstdnd vilka alltid utmanar
ménniskans existens och inom palliativ vard &r doden den priméra existentiella
utmaningen. Tvértemot vad en skulle kunna tror dr det forvanansvirt lite fokus och
prat kring doden, vare sig den egna forestdende eller doden generellt. Trots att
gésterna befinner sig i livets absoluta slutskede kommer samtal om ddden séllan
spontant pa tal. Aven om de haller doden pa ett mentalt avstdnd si &r samtliga géister

inforstddda med att sjukdomen &r dodlig och ingen av dem fornekar detta.

8.2.1 Doden som mojlighet

Likt Sand (2008), Adelbratt och Strang (2000) och Kéllstrém (2009) framkommer det
1 denna studie att ett dodsbesked ofta leder till att den sjuka omvérderar och ”far syn
pa livet”. Det &r tydligt hur flera géster anvénder sig av denna meningsreglerande
strategi genom att omvéardera och fokusera pa huvudsaker istéllet for bisaker. Stig
beréttar: “Det &r klart att forsta tecknet en fér att jag &r sjuk det dr vl att man har
annat fokus. Nir man &r frisk tar man det for givet att man &r frisk”. Han fortsétter:
”Ar man frisk 4r det sjilvklart att man #r frisk. Nir man ir sjuk tinker man pA att vara
frisk. Det normala livet &r en san sjdlvklarhet nidr man &r frisk”. For Stig fick
dodsbeskedet honom att inse att livet dr skort och inte en sjilvklarhet och att friskhet
inte dr for alltid. Britt reflekterar kring hur hennes prioriteringar dndrats och vad som

ar viktigast i hennes liv nu.

Det dr viktigt att jag har tiden. Det &r det faktiskt. Det tycker jag dr en gava. Och det dr
det jag forsoker formedla till mina barn och barnbarn att det inte & ménga som har den
hér mojligheten att faktiskt ta adj6 utav dom narmaste. Vet att du har en forkortad tid.
Alla vet vi att jag ska do men ingen vet ndr och jag vet att det dr ndrmre for mig &n for
andra det ar vl det som jag, det &r det jag star infor [...]Det ar svart att séga att jag har
hopp eftersom det &r som det &r. Och det dr som sagt tiden som jag har en kamp med och

just att vilja vara med sa ldnge som mojligt. Det ar ju det som star pa min dnskelista.
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Det framkommer tydligt i Britts historia att hon for en kamp mot tiden. Tiden stélls
mot doden och det dr tvé oforenliga ting, det gér inte att ha bada. S& lange hon har
tiden halls doden pa avstand. Samtidigt har den forestdende doden fétt henne inse att
tiden dven kan ses som en mojlighet, inte bara ett hinder. Hon kan anvinda sig av den
tid som &r kvar for att ta ordentliga avsked och gora ordentliga avslut. I Britts historia
ar sjukdomen den antagonistiska kraften, konflikten och hindret i hennes liv. Den
motarbetar och forsvarar for henne. Men likt manga andra historier fyller antagonisten
en viktig roll vilken utan huvudpersonen inte kan vixa, fordndras eller komma till nya

insikter om sig sjilv och sin vérld. Hon fortsatter att beritta.

Har visat sig ocksa att jag har vildigt mycket vinner som dyker upp hér da och det ar
roligt. Sen ser man vilka som &r ens vanner. Det ar verkligen det dér i ndden provas
vénnen. Det mérker jag tydligt av for dom dyker upp och dom forsvinner. Vissa kommer
bara en gang och sen sa inte mer, men andra &r véldigt trogna. Och det dr lite sdna som
jag inte ténkt pa forut s& mycket som &r mina vénner, men som jag aldrig har reflekterat

over att de stod mig sé ndra utan de har inte gett upp sé att séga.

Sjukdomen har bidragit till att hon fétt syn pd alla de mé@nniskor hon har i sitt liv och
framfor allt kring vilka hennes “verkliga” vénner &r. Hon berittar hur hennes
nuvarande livssituation dven inneburit att hennes man “’tvingats” lira sig ta hand om
sig sjélv samt fi ett socialt liv igen. Hon avslutar med att sdga “’Inget ont utan nagot
gott”, med vilket hon uttryckligen pekar pa att situationen dr meningsskapande. Bade
Stig och Britt berdttar hur sjukdomen fatt dem att uppmérksamma viktiga aspekter av
livet som de tidigare inte sett, en tydligt meningsreglerande strategi. Utifrdn Pargament
(1997) kan gisternas nya fokus dven ses som en omvirderande copingmetod. I en
livshotande situation gors ofta nya prioriteringar och forsok att fa ut mer av nuet. Bada
tvd vittnar om att signifikansen &ndrats och att det roliga och njutbara nu fyller en

storre plats.

Elisabeth beréttar hur sjukdomen fungerat meningsreglerande for henne:
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Svarigheter, eller det som &r bokigt, det skapar ju kreativitet. Som man siger [...] det ar ju
medaljens baksida. Den &r ju lika blank om inte blankare &n framsidan pa medaljen.
Darfor att den skapar ju mojligheten att gora ndgonting &t det som jag inte dr ndjd med.

Oavsett vad det ér, det hiar méste jag gé vidare med.

Elisabeths frimsta berdttargrepp dr anvdndandet av metaforer och liknelser for att
forstarka sin berittelse. I citatet ovan talar hon om sjukdomen som medaljen och dess
baksida. I hennes livsberittelse mots hon av ménga problem och konflikter och
cancern &r bara ytterligare ett att 16sa. Nar hon 19st problemet kommer hon ut pd andra
sidan, med ny kunskap. Enligt Elisabeth dr sjukdomen personligt utvecklande. Detta
synsétt speglar hennes generella instéllning till livet. Hon dr noga med att podngtera att
varje motgang raknas och att hon ser dem som utmaningar vilka i sig genererar
kreativitet och for henne vidare. Genom en ldng berittelse om hur kusinbarnbarnet bad
sin mamma om samarbete kring stidningen leder hon fram till slutsatsen att hon

resonerar likadant kring den egna sjukdomen.

Och det hade jag i huvudet, det hir med cancer. Jag vill ju inte ha alzheimer, och av tva
onda ting sa dr det hdr det basta som kan hdnda mig, Da r det ju ingen ide’ att jag sitter
hér och ratar det, da &r det ju béttre att vi samarbetar. Och pa den végen har det varit.
Cancern var det basta som kunde hdnda mig. For att 6det ar ju sa, det ar oforutsdgbart

[...]jag ska ju do av ndgonting och da &r jag tacksam att det inte 4r alzheimer.

Genom att samarbeta med sin kropp undvek hon det virsta hon kunde ténka sig,
alzheimer. I det sjdlvportrétt Elisabeth malar upp ser vi en stark och kreativ
protagonist som hittar bdde mening i och dr tacksam dver cancern som lever i hennes
kropp. Inte bara for att hon genom sin styrka lyckades argumentera bort alzheimer
men ocksd for att cancern fick henne att se mojligheter i livet. Sjukdomen &r en
foljeslagare vilken hjdlper henne att hitta rétt vig och gora ritt val. Den vickte
insikten om hur bra livet dr och motiverade till att géra ndgonting &t det hon var
missndjd med. I beréttelse ser vi dven inslag av problemreglerande coping. Genom att

konfrontera problemet, jimfora de olika alternativen och viga for och nackdelar mot
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varandra har hon hittat en strategi for att 16sa problemet, en strategi for att kdnna att

hon fortfarande har kontroll i hanterandet av sin cancer.

Dodens realitet kan tydliggora viktiga meningskéllor hos oss. Frdgor som vad vill jag
hinna med, vad kan jag hinna med och vad &r viktigt 1 mitt liv &r ofta centralt i den
sjukes liv. Detta kan vi se i flera av gésternas beréttelser. Britt forklarar att hon inte
tanker s& mycket pa sjdlva doden utan mer vad som ska hinnas med. ’Det [ténka pé
doden] gor jag inte sédrskilt mycket, nu tinker jag mer pa vad jag ska hinna med. Nu &r
det lite det som géller. Lite mdsten har jag, det har jag haft i hela mitt liv sa att det &r
klart att ndr det stir framfor en s&”. Hon har ett tydligt fokus pa vad hon vill hinna med
innan livet tar slut. I beréttelsen kan vi dven utldsa hur hon forséker halla doden pa
mentalt avstand genom anvindandet av ordet ”det” istdllet for dod, en form av

kénsloreglerande coping. Britt blickar framat och berdttar om sin 6nskan.

Jag vill gérna hinna med julen [...] Jag skulle vdldigt gérna ha jultraditionen for det har vi
en etablerad och det vill jag girna att det ska kunna genomforas i ar ocksa. Det vore

véldigt trakigt att do pa julafton till exempel och gora det till en sorgedag.

Vid intervjutillfallet &r det borjan av december och det viktigaste for Britt nu dr att fa
hinna med julen. Detta &r nagot hon &terkommer till flera ganger under intervjun.
Hopp éar en central copingstrategi (Olsson 2011; Salander, Bergenheim & Henriksson
1996; Sand 2008; Strang & Strang 2001; Sand, Ohlsson & Strang 2009) och Britts
onskan om att hinna med julen &r ett sétt att utrycka hopp. Hon hoppas inte langre att
hon ska dverleva men hon hoppas att hon hinner med denna specifika tidpunkt. Julen
ar en viktig knytpunkt for familjen och en hogtid hon varit drivande och central i.
Genom att kunna delta i drets firande hoppas hon att bilden av henne som familjens
nav upprétthalls och att hogtiden fortsétter att genomsyras av gemenskap och glidje.
Att do pa denna dag hade paverkat den sista bilden av henne. I Britts berittelse kan vi
utldsa en oro kring hur familjen ska klara sig utan henne och en rédsla att hennes dod

ska vara for traumatisk for dem.
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Vad som vill hinnas med och vad som ér viktigt varierar bland gésterna. For vissa,
som hos Britt, handlar det om att f4 uppleva specifika saker en sista gang och for andra
handlar det om att 16sa praktiska bitar i tid. Krister berdttar om det som dr viktigast for

honom i dagsliget.

Det viktiga i detta fall &r att prata ut om den tid som ar kvar, géra upp med arv och allting,
sa att det slipper bli brak [...] sa att det inte hdnger nagra l6sa tradar det tror jag ar
jatteviktigt. Att inget syskon behdver kdnna sig 6verkort, vare sig ekonomiskt eller pa

ndgot annat sétt.

For Krister utgor syskonen den ndrmsta familjen och for honom var det viktigt att gora
upp med arv och att dela upp dgodelar syskonen sinsemellan. Stor vikt lades vid att
ingen skulle kdnna sig orittvist behandlad eller 6verkord. Hans vérsta scenario r att
syskonen skulle bli ovdnner over detta. Krister mélar upp en bild av sig sjdlv som en
mycket réttvis och hederlig man, vilket ér i linje med hans tidigare berittelser. Att han
saledes lyfter rattvisa mellan syskonen som en sista 6nskan &r inte férvanande utan
forstarker bilden av honom som den rattfardige och drlige man han 6nskas minnas
som. Hans fokus kan dven vittna om ett behov av delaktighet, en av de livslédnkar Sand
(2008) diskuterar. Genom att gora upp med familjen ingar han i ett sammanhang, ar
rdknad med och tar ansvar, vilka dr viktiga komponenter i det kdnsloméssiga

hanterandet av doden.

8.2.2 Dodsingest

Under intervjutillfdllena dr det svart att identifiera eller uppméarksamma nagon direkt
dodséngest hos gésterna. Flera av dem fornekar den eller kdnner ingen dédsangest pa

ett medvetet plan. En av gésterna forklarar hur han resonerar kring den forestdende

doden:

Nih, det ligger bakom mig [oron], s& det gbr mig ingenting, inte alls. S& jag kdnner mig
klar med livet kan man séga, inga déliga tankar pa nagot sétt, utan man blir sa himla trott

bara [...] det far ga som det gér [...] det &r liksom obonhorligt sa nagra mirakel kan man
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inte hoppas pa [...] Jag tycker jag &r klar med mitt. Det 4r under kontrollerade former

allting s att det kénns valdigt bra.

Han berittar hur oron ligger bakom honom och att dr ndjd med livet. Han har
accepterat sin situation utan att for den delen ge upp. Att befinna sig pa hospice ger
kénslan av att allt &r under kontroll och att han far den hjélp och det stod han behdver
vilket ger en kénsla av trygghet och lugn. P4 grund av, eller tack vare, starka
forsvarsmekanismer finns inte den direkta dodsdngesten, men ibland &r den maskerad,
lyser igenom och tréder fram i annan form. I gésternas beréttelser dr det vanligt att
ordet dod byts ut och att sjédlva dodségonblicket beskrivs med andra ord. Begrepp som
”den sista tiden”, ”nér ljuset slédcks”, ’nér blomman vissnar” och “nér dorren stings”
anvinds for att beskriva vad som ska ske. Denna strategi dr av typen kénsloreglerande
coping och anvéndandet far hotet att upplevas mindre farligt. Forminskande strategier
likt dessa kan vi dven se i Adelbratt och Strang (2000) och Sand, Ohlsson & Strang
(2009). Ytterligare ett exempel pa hur dodséngesten kan lysa igenom ser vi hos gésten
som har ldngt framskriden cancer men som dr véldigt restriktiv med morfinet d4 hon
inte vill gd och bli morfinist”. For kvinnan dr ddden ldngt bort och overklig men
risken att bli morfinist upplevs dverhidngande och i allra hogsta grad som ett reellt hot.
Ytterligare en gést beréttar om sin kdnsloreglerande coping nér hon beréttar om hur

hon egentligen &r mest besviken och ledsen ver att sjukdomen tvingade dem att

avboka en kryssning och att de inte kunde fi pengarna tillbaks.

Fa uttrycker angest over sjidlva dodsdgonblicket men déremot vittnar flera om stark
separationsangest. Att do innebér definitiva separationer pa manga plan. Att skiljas
fran bdde sammanhang och frin personer som betyder nagot ér tva huvudkallor till
angest. Adelbratt och Strang (2000) konstaterar att separationer fran ndra och anhdriga
for manga var den storsta oron och roten till existentiell &ngest, vilket framkom dven 1
denna studie. Det &r tydligt att den oundvikliga separationen vicker ménga svéra
kénslor. Edith gréater och forsoker forklara det virsta med hennes nuvarande situation:
”Att vi ska skiljas och det dr inte bra. De dr hemskt”. I forsta hand ar det separationen

fran sonen och barnbarnen som smartar.
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Britt beréttar om sina kénslor kring att lamna familj och néra. ”Det &r sa underligt att
det kan bli sa hir det dr, usch. Dessutom sa trékigt sa det dr ju det jag fdller tarar dver,
det dr att det dr trakigt att detta har hiint det tycker jag”. Hon fortsatter gratandes

resonera kring en forklaring till varfor hon blev sjuk.

Jag hittar ingen forklaring. Jag kénner att jag har gjort lite grann sa gott jag kunnat holl
jag pa att sdga och sé ska det behdva sluta sdhdr. Nu blev jag lite ledsen nér jag ténker pa
det. Jag tycker att det &r, ja inte ordttvist for alla far sitt. Jag menar man kan bara ga
utanfor dorren sa ser man méanniskor som har det fruktansvért mycket vérre sa det ar inget

sd. Men trakigt ar det [...] Varfor just jag, varfor blev det s plotsligt.

I Britts beréttelse framgar det tydligt hur dodens nirvaro aktualiserat existentiella
fragor och hon soker forgéves efter svar eller forklaringar till varfor just hon blev sjuk.
Att bli sjuk och do ér inte den livsberittelse hon vill berétta och sjukdomen kom som
en total overraskning. Britt vill berétta historien om gemensamma hdgtider, barnens
brollop och barnbarnens uppvéxt. Det 4r med stor sorg hon inser att livet fatt en tvér
véndning. Britt forsoker hitta en forklaring till vad som skett och varfor. I sina forsok
sOker hon nya resurser for att forstd genom vad som skulle kunna ses som en

rekonstruerande copingstrategi.

8.2.3 Att limna spir

I minnet Du lever
Du finns alltid kvar
I minnet vi ser Dig

precis som Du var
Denna minnesvers ér en av de vanligaste vi hittar i dddsannonser och den avslojar

mycket om hur badde déende och kvarlevande resonerar kring att 1dmna livet och tiden

dér efter. For att lindra dodséngesten och for att motverka den egna forintelsen ar det
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for flera flera géster viktigt att ”ldmna spér” efter sig. En av gésterna spenderar stor del
av sin vakna tid for att gora klart fotoalbum till barnbarnen och hon forklarar att hon
gérna vill lamna dem som ett minne av sig sjélv, en tydligt meningsskapande strategi.
En annan historia handlar om hur gisten etablerat olika familjetraditioner vilka den
hoppas att familjen fortsétter med ”dé de dr s viktiga for mig”. Ytterligare ett
exempel har vi 1 hur stor vikt en av gésterna ldgger vid att se till att hans vardefullaste
dgodelar far rétt plats efter att han forsvunnit. Tanken om att saker en dgt och
kunskaper en lirt ut lever kvar skinker trost och ger vélbefinnande. Genom att ge bort
saker och lamna efter sig positiva minnen sd lever de kvar. Fortsdttning, saker som
lever vidare efter en, dr en av de livsldnkar Sand (2008) talar om. Ovan ndmnda citat
visar pd vikten av fortsattning i den sjukes liv och hur detta dr en vanligt

forekommande strategi for att hantera den forestdende doden.

Leif berittar gratandes om sina forhoppningar efter doden:

”Det dr om nédgra som efter jag har gatt bort att dom kénner saknad efter mig. Men jag vet
att jag inte gjort ndgot galet eller nanting sant, jag dr ndjd med mig sjdlv i det fallet. Men
sa kommer ju tankarna, hoppas ndgon saknar mig. Jag har aldrig gjort nat tokigt eller varit

i grél eller stjdlp med négon heller. Som jag sagt tidigare, jag dr ndjd”.

Att upplevelsen av fortsittning dr viktig for Leif dr tydligt i hans historia. Hans fru ér
svért sjuk, han har inga barn och de enda personer han ndmner som néra &r ett par
vénner. Hans storsta orosmoment &r att inte bli ihdgkommen efter sin dod, att inte
ldimna ndgra spar. Tanken pa att minnet av honom forsvinner goér honom forkrossad. 1
relation till Leifs tidigare beréttelser kan vi utlésa hur dven denna beréttelse cirkulerar
kring hans demenssjuka fru. Det &r ytterst sdllan hon kénner igen honom, vilket han
upplever otroligt smirtsamt. I det sjdlvportritt Leif malar upp ar det viktigt att
framstilla sig som god och felfri och det &r sd han vill att minnet kring honom ska

bevaras.
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8.3 Kallor till kraft

I en tillvaro dér doden star for dorren dr det viktigt att hitta kéllor till kraft. Beroende
pa livssituation, tidigare erfarenheter och religiositet finner ménniskan olika sitt att

gora sin tillvaro meningsfull.

8.3.1 Livet

En av studiens mest framstdende strategier var att samtliga géster hdmtade energi, ork
och bekriftelse i livet och i minnena. Leif berdttar hur han gor for att hitta ork och

mod 1 sin nuvarande situation.

Jag tanker faktiskt pa mitt liv sen jag traffade frugan forsta gdngen. Och att da blev jag
lycklig och alltihop. Det var aldrig nagra otrevligheter eller nagot. Vi har haft det bra och
jag ar vdldigt n6jd bakat i tiden. Det finns ingenting jag angrar, skdms for, gjort eller
nanting. Sa det dr jag n6jd med i alla fall. Och det &r l4ttnaden nér jag har haft lite daligt
samvete dver saker och ting, men det har jag absolut inte [...] Jag tinker tillbaka. Vi

gjorde det och det, och det gjorde vi inte. Det ar det jag tinker pd, det &r det som héller

uppe mig.

Aterigen ser vi hur Leifs fru ir en viktig person i hans liv och livsberittelse. Under
intervjun berittar han ingenting om livet innan henne. Deras mote dr fodseln av hans
person och den tid de delat &r hans liv. Leifs berdttelse dr samtidigt en historia om
saknad och sorg over en forlorad fru och rédslan 6ver att hon ska bli bortglomd.
Inspréngt i Leifs historier dr anekdoter om frugan, hennes personlighet och hennes
yrkesliv. I sitt livsforlopp dr motet med frun en viktig markor. Denna handelse
formade hans liv och det &r hon som var bade hans start och vindpunkt. Lyckan kom
nér hon kom. Minnena kring det liv och den glddje de delade dr hans frimsta kélla till
ork. Aven i denna historia betonar Leif den egna godheten och forsikrar om att livet

varit bra. I hans livsberittelse dr denna typ av kommentarer stindigt d&terkommande.
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I en berittelse dr berdttaren beroende av minnet for att kunna skildra sin historia. Att
minnas innebér en omtolkning av det forflutna, i nuet, och skapar mening i minnet
genom att tinka efter och reflektera. Minnena beskriver hur vi upplevt hiandelser, inte
exakt vad som hdnde. Det &r en konstruktion som foérdndras under tiden och speglar
upplevelsen s& som vi vill minnas den. (Smith & Watson 2010, 22; Frank 1995, 22). 1
Leifs livsberittelse &r det tydligt att hans liv och nuvarande omsténdigheter paverkat

sattet han minns och hur han tinker tillbaks pa sitt liv.

Att poingtera lyckan och livets goda ér ett aterkommande tema i gésternas
livsberittelser. Flera understryker hur de har haft ett bra liv, att de inte &ngrar négot
och att de ar glada for det som varit. Detta sitt att terge sin livshistoria &r
framtrddande hos Elisabeth vars hela berittelse cirkulerar kring positiva erfarenheter
rorande hennes liv och framst om hennes jobb. Gang pa gang poédngterar hon att hon
bara ser mdjligheter i sin situation och att hon haft ett langt, roligt och bra liv. Inte en

enda ging under dterkommande samtal hors hon beklaga sig dver ndgot som varit.

Nih, jag har gjort upp alla hjarnspoken, det har jag ingenting att géra och jag har kommit
fram till att jag dr lyckligt lottad ménniska. Jag ar jéttelycklig ver mitt jobb, dver mitt liv

och jag ar jattenojd. Béttre dn sahidr kan det vare sig bli eller sluta eller ndgonting.

Under samtalen blir hon mérkbart irriterad dver fragor kring om det 4r ndgot hon
saknar eller om det finns ndgot som skulle kunna vara annorlunda. Jag saknar
ingenting, jag kénner ingen saknad” forsdkrar hon flera ganger. Elisabeths historia
vittnar dock om en process, ett forhandlande, for att tillslut landa i kénslan att vara

lycklig i sin situation.

Britt blickar tillbaks och berittar om sitt liv:

Jag brukar séga att jag har haft ett jattebra liv jag har inte tyckt att en enda dag vart trakig
att gd till jobbet och det &r ju ganska unikt. Jag har aldrig tinkt pa att byta jobb eller pa

nét vis dndra min instéllning eller &ndra nanting sé det &r, jag ar vildigt forndjsam det far

jag sdga.
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Hon beréttar om hur bade yrkesliv och familjeliv har flutit pd och hur hon levt ett
aktivt liv och gillat att ha ménga bollar i luften. Parallellt med denna berittelse 16per
dock en historia om hur hennes livsstil ocksa har ett pris och hur hon gick in i
viggen” och var riktigt ndra att bli helt utmattad. Hon beréattar ocksd om den chock
och utmaning familjen stélldes infor nér de fick ett barn med normbrytande
funktionsvariation. Detta fick dock familjen att svetsas samman ytterligare och hon
kénner att hon fick en livsuppgift i och med detta. Viola beréttar &ven hon att hon har

levt ett gott liv:

Jag har levt ett rikt liv. Inte bara ekonomiskt utan nér det géller allt, ndstan. Det har jag
gjort. Sluppit att vinda pa slantarna utan att vara slosaktig. Man lever ju bara en géng,

man kan ju ingenting ta med sig dit man gér som man sager.

Det framkommer tydligt att det dr av stor vikt for gédsterna att mala upp och
upprétthdlla en positiv bild av bade sig sjélva och av livet i stort och denna strategi
anviander de sig flitigt av. Det ar 1 livet, det goda livet, som de hittar kraft och mod att
orka do. Att minnas innebér en omtolkning av det forflutna i nuet, for att skapa
mening idag. Forsdkran om att allt varit bra &r ett av de sétt gésterna skapar mening i

sin situation.

8.3.2 Familj och anhoriga

Familj och anhdriga, att ha dem vid sin sida lyfts fram som en av de viktigaste kéllor
for att tanka ork och mod. Det &r en viktig pusselbit for att ta sig igenom de
svérigheter och utmaningar gésten star infor vilket ocksd understryks av tidigare
forskning (Adelbratt & Strang, 2000; Sand, Ohlsson & Strang 2009; Strang & Strang
2001). Flera berattar uttryckligen att det &r hos familjen de himtar ork. Viola beréttar
hur hon finner trost i sin situation: ”Trost dr ju ndr mannen kommer upp och da har
man ju alltid lite att prata om. [...] Att han sétter sig ner och lyssnar tycker jag ar

viktigt”. Att kunna tala med, och beritta for, sin man ar av stor vikt for Viola. En
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annan gést berdttar om sin tillvaro efter sjukdomsbeskedet: ’Jag tycker att jag har trots
allt ett bra liv. Mycket beroende pa min stora familj och mitt umgénge, det &r A och O.
Och de stdller ju upp vildigt pa mig, sa att det &r harligt det tycker jag”. Samma gést
har gjort upp ett schema besdkarna kan forhalla sig till sa att det inte ska ta kndcken pa
henne. I Leifs liv spelar ett par ndra vénner en viktig roll. De dr hans god man, tar med
honom ut pa aktiviteter och ska hjélpa till med begravningen. Han beréttar hur de har
tagit hand om honom och sett till att han inte ként sig ensam. Deras ndrvaro hjdlpte
honom dven ur en svar depression. “Jag hade inte levt utan dom. Jag var pa vig att ta
livet av mig. Men s& kom dom in i handlingarna och jag kom pa ritt spar igen”. Att
soka kansloméssigt stdd frén nirstdende dr en viktig strategi (Strang och Strang, 2001)
och de flesta géster beréttar om positiva relationer som genererar kraft och ork. Endast
en historia skiljer sig fran de andra i detta avseende. Edith beréttar om hur hennes
sjukdom péverkat hennes relation med sin son och hur hon kimpar for att f honom att

forsta.

Det har vart jéttejattejobbigt. For att han har inte tagit det till sig och det har varit bade
aggressioner och andra uttryck. Sa jag kénner ibland, det hér &r for jobbigt, jag orkar inte
ta det ocksd. Han ér till sin natur véldigt go person, men nu har jag inte ként igen honom,
i det hér laget. Det har varit véldigt svért. Och jag, ibland nér han var som vérst, da har
det varit aggressioner och han har inte kunnat behérska sig, och jag vet inte vad jag ska
gora for jag tinker ingen kan hjdlpa mig ingen kan prata med han och vad ska jag gora?
Jag har tidigare kunnat star emot eller vad jag ska sdga, bemdta, de hir aggressionerna
men nér jag inte var bra sjélv sa kunde jag inte det, jag kunde inte bemdota utan jag

svarade med samma mynt. Och det blev ju inte alls bra.

Edith har till storsta delen varit sjédlv med sin son och vad vi kan ldsa ovan &r
berdttelsen om en ensamstdende mamma som kédmpat {for sin son och for deras tillvaro.
Hon gréter nér hon beréttar sin historia och klandrar sig sjélv for att hon reagerade
med samma mynt, att hon blev arg tillbaks. I hennes bild av sig sjélv &r hon talmodig
och pedagogisk och hon gramer sig over sitt upplevda misslyckande. Idag kdnner hon
inte igen sin son samtidigt som hon upplever att hon sjdlv tappat fotfdstet och greppet

sig sjélv. Hon orkar inte hantera sin egen oro och sjukdom och samtidigt vara ansvarig
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for sonens dngest. Oron kring sonen tar upp mycket tanke och energi och att forlora
nérheten med sonen dr otroligt smértsamt. Ediths historia visar tydligt hur viktigt det

ar for individen med stod frén néra i en allvarlig sjukdomskontext.

8.3.3 Religion och andlighet

Av respondenterna var det endast en som bendmnde sig sjdlv som religids och for

henne var tron en viktig kélla till kraft och ork. Edith berittar:

Innerst inne [dr jag religios], men inte sa att jag gér och visar det utat och pratar om det,
men det finns och det har alltid funnits [...] vet inte hur jag ska uttrycka men vad jag dn

skulle gora sa maste jag ha gud med mig [...] for mig &r det som en trygghet.

Hon beréttar hur hennes religiositet dr en del av hennes identitet samt hur den under
livet fungerat som en stor trygghet. I livets alla stora héndelser och utmaningar har
Gud funnits med och viglett, sa &ven nu mot slutet. Edith beréttar ingenting som tyder
pa att hennes tro har fordndrats under sjukdomsperioden utan berdttar om bade en
bibehéllande copingmetod, dér signifikansen uppritthalls genom religidst stod direkt
fran det heliga, samtidigt som en samarbetande copingstil dér Gud finns som stdd och
hjélp 1 hennes situation. Hon berittar att hon vill ha ndgon religios foretradare att
samtala med, &ven om behovet inte uppstatt dn. Vid intervjutillféllet &r det hennes

tredje dag pd hospice.

Flera av respondenterna forklarade och forsékrade att de inte var religiosa, men att de
dnda hade en tro eller att de inte var ateister for den delen. Koenig (2008) talar om
denna grupp som ’spirituella men inte religidsa” och hur konceptet uppstatt ur den

moderna uppfattningen av andlighet. Viola resonerar kring sin tro:

Jag har ju en tro, men jag &r inte religios. Men jag har ju en tro pa, jag vet inte hur jag ska
forklara riktigt. Men jag tror att livet &r utstakat och det har jag alltid sagt. Och da ténker

jag mycket pa det hir med séna som rakar ut for olycksfall och allting, glider ut bilen
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néstan oskadda. Sa jag tror att det dr bestamt vilket dag det ska bli, jag tror det.
Anglavakt, det tror jag pa [...] jag har en tro men jag vet liksom inte riktigt vad det &r
men jag gar ju aldrig i kyrkan eller nanting sént. Jag tror att den dagen det &r slut da &r det

bestdamt, det tror jag.

I violas berittelse kan vi utldsa hur hennes 6destro formedlar en kénsla av trygghet
infor den forestdende doden. Hennes liv och dod dr en del av en storre plan. Bade
Strang och Strang (2001) Ahmadi (2006) talar om hur andliga och existentiella
erfarenheter och uppfattningar dr meningsskapande dven hos icke-religiosa”
svenskar, vilket gér i linje med de historier berdttade av géster i foreliggande studie.
Hos viola dr det tydligt andligheten ger henne trygghet och mening i sin nuvarande
situation. Hon fortsétter sin historia med att berétta att hon dr synsk och att ofta ként
pa sig att vissa saker ska ske. Men det dr pé gott och ont sdger hon. Ibland fir hon
foraningar om att ndgot hemskt ska intrdffa och det inte roligt att béra. Hon 4r noga
med att podngtera att hennes tro inte &r den kristna tron: ”Néih, det tror jag inte pa
[Jesus]. Jag tror att vi har kommit ifrén havet. Fran fiskar, apor, den védgen. Det tror
jag pd”. Hon beréttar d&ven hur hon hoppas att livet fortsétter efter doden och avslutar
leende att i sa fall skulle hon bli florist, for hon har alltid dlskat blommor och buketter.
Tanken pa mojligheten till liv efter doden &r en strategi som forbereder den sjuke for

ddden och &r ett sitt att uppratthélla hopp (Ohlsson 2001).

En annan gést uttrycker att hon ser sig nog inte som religios men tycker samtidigt att
det vore konstigt om allting bara skulle vara slut nista vecka. Hon resonerar hogt kring

sina funderingar om eventuellt liv efter doden.

Jag tanker pa det litegrann, och ibland sé tror jag. Det dr dérfor jag har en tro men jag &r
inte religiés som man séger. Jag tror andé nagon stans pa gud tror jag sé att ja, man kan ju
undra. Jag undrar om jag ska édterse de mina. Det finns 4nd& ménga som tror och det &r, ja

det blir spdnnande.

Hoppet om att aterse de ndra dr en grund for att fortsétta undra och tro och en

anvandbar strategi vilken dven ndmns av Sand, Ohlsson och Strang (2009). Hon
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fortsétter med att beritta att &ven om hon skulle tro sé dr Gud inte okej fullt ut om en
tittar pa hur det ser ut runt om 1 vérlden, med all olycka och ondska. Precis som Stig
ndmner hon problematiken kring teodicéproblemet. Hon avslutar med “Jag &r inte

ateist i alla fall och inte gatt ur kyrkan”.

Likasé Elisabeth menar att hon inte dr religids men att hon har en tro. ”Jag har hort att
man siger att nir man dor s kommer man till himlen. Men det finns inget bevis for att
jag gor det”. Hon resonerar mycket kring att det inte finns négra bevis for att Gud
finns och att det finns s& mycket annat att l1igga tid pa én att leta efter ndgot hon inte

kan bevisa.

Jag tror, om vi sdger sa hér; Jag tror pa en bil ocksa, att jag kan kora den. Men nér den
star dér och jag inte brukar den sa tror jag fortfarande att jag ska fa igang den for jag har
sett andra bilar som &r igdng. Men jag har inte sett en enda ménniska som har haft gud vid
sin sida. Forklarar det nat? Att jag tror pa bilen, jag tror pa gud, men jag har inte bevis for

att han finns. Alltsé kan jag inte sdga att jag har en dvertygande gudtro.

For Elisabeth ér det viktigt att upprétthalla ett kéllkritiskt forhallningssétt. Hon trycker
hért pé att hon behdver bevis for att kunna tro fullt ut, oavsett vad det handlar om.
Citatet pekar ocksd pd att hon har en sjdlvinriktad copingstil, dir ”problemet” ses som
ménskligt och inte gudomligt. Hon &r dock noga med att poéngtera att detta inte gor

henne till tvivlare.

Jag dr inte tvivlare det &r en helt annan sak. Jag tror, men jag har inte gud. [...] Det finns
inga bevis for det. Men jag tvivlar inte pa att det finns ndgot, men jag &r inte 6vertygad

om att gud sitter hir vid min hogra sida.

Det forekom dven att géster uttryckte att den absolut inte dr troende men 6nskar att
den vore: ”Jag dr varken religids eller har nagra tankar at det héllet [...]

Sen kanske en skulle vilja ha det for det underlattar pa nat sétt, tillvaron. Att det ar si
och sd, 1 hans namn da”. En annan gist forsidkrar om att han inte 4r det minsta religios

och inte funderar pd det 6ver huvud taget men avslutar samtidigt med att sdga: "Man
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vet ju aldrig om det dr ndgon dér uppe som spelar ett sista spratt. Kan vara intressant”.
Samma gést beréttar &ven om mojligheten att aterse sin bortgdngna mamma: ”Sa vi fir
vél se, om vi kanske 4terses. Det skulle jag gérna vilja, vinka och séga hej, nu ir jag
tillbaka”. Samhorighet, i detta fall uttryckt som att mota redan déda vénner och
familjemedlemmar, dr en anvdndbar copingstrategi vilken hittas &ven i Sand, Ohlsson
& Strang (2009). Det framkommer tydligt dodens nérhet vicker ménga fragor och att
gamla virderingar stills pa sin spets. Aven de som starkt uttrycker att de inte ir
religiosa och inte tror vill 4ndé gérna ldmna ett litet fonster Gppet, utifall det finns en
liten chans att dér finns ndgot mer. Ingen av dem &r fullt ut beredda pa att deras

livshistoria ska fa ett abrupt slut.

8.3.4 Sig sjilv

Att hdmta kraft i sig sjdlv dr en av de mer sekuldra strategierna respondenterna visar,
vilken dven ndmns i Ahmadi (2006) Strang och Strang (2001). Istéllet for att himta
kraft hos Gud eller i en religiositet, himtas kraften ur det egna sjilvet. Detta var en
vanlig strategi och stor vikt och hopp lades till den egna formégan och styrkan. Stig
beréttar faordigt att han hamtar kraft hos sig sjélv, ibland hos vidnner, men framst hos
sig sjélv. En annan gést berdttar hur hon orkar: ”Jag ér nog ganska stark inombords pa
ndgot sétt, lite seg sa dir att jag, ja men stark inombords”. Samtidigt betonar samma
gést betydelsen och uppskattningen i att personalen tar sig tid att lyssna pa henne sé att
hon fér pratat ur sig och létta sitt hjérta. Av studiens deltagare &r denna den enda som
uttrycker att hon har behov av att prata med personalen om existentiella fragor vilket
gér emot mycket av tidigare forskning vilken direkt pekar mot ett stort behov fran
patienten att tala med personalen om existentiella fragor (Henoch et al. 2015; Strang,

Strang & Ternstedt 2001).
Krister forklarar varfor saker inte betungar honom och hur han hittar ork. ”Jag har ju

aldrig haft sant som vart betungande for mig [...] Det &r nog méanniskotypen tror jag.

Jag ar den typen av person som ser kanske positivt pa saker och ting”. Denna
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instéllning speglar dven pa flera sdtt var samtid och var individualiserade kultur dér
det anses positivt att vara ’stark™ och att sjidlvstindig. Att inte behdva hjélp ses som en
styrka och en efterstrdvansvird egenskap. Bade Strang och Strang (2001) och Ahmadi
(2006) bekraftar att val av copingmetoder i dagens Sverige snarare gar mot det andliga
an det religiosa och att tron till Gud ersatts med tron och tillit till den egna personen

och individen.

8.4 Monster

Framtridande i gésternas livsberdttelser dr hur de véljer att framstilla och presentera
sig sjélva. Det framkommer tydligt att det &r viktig att bade de sjdlva och omgivningen
minns dem som goda, réttvisa och medmaénskliga. Beriéttelserna ar i ofta i karaktér av

framgangssagor och fa vittnar om négra som helst misslyckanden.

En av de framsta bovarna i deras berittelser dr tiden, och flera beréttar om en sténdig
kamp och ett forhandlande med och om den. I deras nuvarande livssituation dr tiden
den dyraste handlingsvaran och den stér i direkt hot mot livet. Nér tiden forsvinner,
forsvinner dven livet och for flera var tid synonymt med liv. I ménga berittelser var
sjukdomen den antagonistiska kraft vilken stal tid fran dem. Insikten om begrénsad tid
stdller tillvaron pé sin spets vilket var pd bade gott och ont. Manga géster lyckas vinda
sin sjukdom och situation till meningsbéarande vilket lett till att de har lattare att

fokusera mer pa livets visentligheter dn dess bisaker.

I samtliga gésters livsberittelser spelade familj och anhdriga viktiga roller och det var
framst hédr de vill ldgga sin sista tid och energi. Att separeras fran sina nira var en av
de aspekter av doden vilken var svarast att hantera. Flera géster var oroliga dver hur
anhdriga skulle hantera livet utan dem, att doden skulle vara for traumatisk for dem
och att minnet av en skulle férsvinna bort. Livet de levt, tillsammans med sin familj
och vinner, de erfarenheter och minnen de delar ér en energibringare for gésterna.

Genom minnen om glédje och gemenskap fann de ro och hopp i sin situation. Hoppet
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handlar inte 1dngre om att dverleva utan visar sig pd andra sitt, exempelvis 1 onskan att
f4 uppleva en sista jul, att familjen ska ha det bra eller att kunna ga pa bio med
vénnerna. Forutom familj och néra inkluderas dven ldkare och véardpersonal i flera av
gésternas néra krets och det ar tydligt att dessa personer &r av stor vikt for dem.
Likaren besitter bade kunskap och ldkemedel och framstar som allsmiktig och
ofelbar. Flera fann ro i att 6verlata sin sjukdom, dess progression och behandling i
lakarens hénder. Det var ingen av de intervjuade som ifrdgasatte varken behandling
eller sjukdom. Ett genomgaende sjukdomssymptom som besvirade ménga var
trottheten, en evig trotthet som blev allt mer ndrvarande. Trottheten blev en konstant
paminnelse om sjukdomen och den dkade trottheten innebar att doden ndrmade sig.
Trots detta vittnade ingen om angest eller oroligheter kring sjélva trottheten utan de
flesta verkade tycka det var skont att f sova och ta pauser. Kanske foljs hjdrnan och

kroppen at och de blir helt enkelt for trotta for att bry sig.

Av de intervjuade gésterna var det endast en (1) som tydligt uttryckte att hon var
religios. For henne var tron mycket viktig och gav stéttning i livets alla skeden.
Samtliga respondenters beréttelser priglas av ett linjart tidsperspektiv och dven om
traditionell religion var av liten betydelse hade flera fortfarande ndgon form av
spirituell eller existentiell erfarenhet vilken hjélpte dem att skapa mening. En
betydande andel av respondenterna skulle kunna placeras in i facket ”andliga” och
beréttade om erfarenheter bestaende av tro till 6det, godheten, naturen och en makt
bortom en sjdlv. De holl fast vid mdjligheten och 6nskan om en fortséttning efter
doden. Det framkom att religiositet for flera var synonymt med kristendom och att det
var viktigt for flera att skilja mellan religion och tro samt pé kristendom och tro. De
kunde vara troende, men det betydde inte att de var kristna eller religidsa for den

delen.

Sammantaget kan vi se hur dodens nérhet viacker manga existentiella frdgor och
funderingar och att trots personernas unicitet och olikheter finns det tydliga likheter i
hanterandet av kénslor kring doden. Strategierna i sig ar viktiga for att halla doden pa

avstdnd och for att orka leva ett fortsatt liv utan konstant angest. For de flesta dr familj
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och anhoriga betydande faktorer for framgéngsrik coping. De géster som har svarast

att hantera sin situation ar ocksa de med ett mer begransat familje- och/eller socialt liv.

9. Resultat och diskussion

Studiens 6vergripande syfte var att studera hur doden hanteras i en vardkontext samt
patienter och personals erfarenheter och upplevelser i hanteringen av déden. Vidare
har studien utgatt fran fragestéllningarna; Vad haller ménniskor fast vid nér de star
infor sin forestdende dod? Hur och om uttrycks religiosa, andliga och existentiella
fragor vid livets slutskede? Hur hanterar patienten den forestdende doden samt hur

bemots, forstds och hanteras dessa uttryck av vardpersonal?

Dodens oundviklighet ér ett faktum och under vér livstid 1dgger vi stor energi och kraft
vid att halla den pé avstdnd. Att stéllas infor den egna forestaende doden vicker
ménga tankar och emotionella reaktioner samtidigt som doden belyser hur stark viljan
ar att leva och att halla fast vid livet, &ven hos dodssjuka ménniskor. Att std infor
ddden tvingar ménniskan att tampas med existentiella funderingar och utmaningar
samtidigt som frdgor kring vad som é&r viktigt, vad som kan hinnas med och som vill

hinnas med aktualiseras.

I linje med tidigare forskning (Adelbratt & Strang 2000; Strang & Strang 2001;
Kallstrom Karlssons 2009) konstaterar denna studie att ett dodsbesked och en
annalkande dod karaktériseras av en komponent av omvirderande av livet. Flera
respondenter vittnar om en omvérdering av livet och berdttar hur sjukdomen hjélpt
dem att ’fa syn pa livet”. Att fokuserar pa huvudsaker istéllet for bisaker 4r en
framtradande meningsreglerande copingstrategi. For flera respondenter 6ppnar dodens
nérhet nya dimensioner och framforallt omvirderas relationer med familj och anhériga
dér familj 1 forsta hand trddde fram och fick en mer betydande roll. En omvérdering av
livet till £6]jd av allvarlig sjukdom kan utifran Pargament (1997) tolkas som
omvdrderande copingmetod dar signifikansens mal har dndrats for att ge storre plats ét

det lustfyllda och njutbara. Att ha familj och anhoriga vid sin sida dr genomgéende en

77



av respondenternas viktigaste kallor for att tanka ork och mod samtidigt som det ger
en kénsla av gemenskap. Gemenskap ér en av de livsldnkar Sand (2008) identifierat
och lyft fram som betydande for en persons coping. Vikten av familj och anhoriga
konstateras dven av Adelbratt och Strang (2000), Sand (2008) och Strang och Strang
(2001). Samtidigt som relationer var av yttersta vikt for att orka fungerade de i vissa
fall som en kélla till &ngest och oro. Ddden innebir en méngd definitiva separationer
och flera vittnar om att skiljas dr det svaraste med att do. Att Iimna barn och barnbarn

efter sig, de som ger livet mest mening, upplevdes extremt smértsamt.

Flera respondenter avsldjar hur deras tillvaro priaglas av en kamp mellan liv och dod
dér tid anségs vara den primédra boven. Tiden, och bristen pd den, var det storsta
direkta hotet mot vad de haller mest meningsfullt. P4 ménga sitt blev tid synonymt
med liv och dod. Forhallandet till tid var centralt i flera beréttelser och ér ett ngot
forvanande resultat da det inte behandlats i storre utstrdckning tidigare och dppnar
saledes upp for majlighet till vidare forskning. Respondenterna vittnar om ett standigt
forhandlande med och mot tiden. Ytterligare ett framtrddande och tidigare outforskat
resultat var hur samtliga gister skapade meningsfullhet i sin situation genom att tanka
energi, ork och bekréftelse i minnen av det levda livet. Att minnas tillbaks till
gladjande stunder var en central copingstrategi vilken var nddvandig for att kimpa
vidare. Det framgick att de himtade kraft i det forflutna for att orka dé. Aven om
ménga forsokte leva i nuet och ta tillvara pd den sista tiden spelade det forflutna en

betydande roll.

I 6verrensstimmelse med tidigare studier (Olsson 2011; Salander, Bergenheim &
Henriksson 1996; Strang & Strang 2001; Sand, Ohlsson & Strang 2009) var hopp en
genomgaende copingstrategi och trots situationens allvar kidnde flera respondenter
fortfarande hopp dven om dess innehéll dndrats under sjukdomens forlopp. Hoppets
karaktir var nu i form av 6nskan om mer tid med barn och barnbarn, hinna med en
viss hdndelse eller att de nira ska ha det bra efter deras bortgdng. Hoppet som

fungerande livslénk framkommer tydligt i Sand (2008).

78



Ett av studiens mer framtradande resultat var hur respondenterna beréttade sin
livshistoria. Genomgéende i intervjuerna kan vi utldsa ett tema kring hur
respondenterna Onskar att framstélla sig och hur de vill bli ihdgkomna. Deras
livsberittelser bestér till storsta del av framgangsberittelser vilka stirker och
poéngterar bilden av den egna godheten och visheten. Det framkommer tydligt att det
ar av vikt att mala upp och uppritthélla en positiv bild av sig sjélv och livet de levt.
Denna strategi anvinder sig samtliga respondenter av. Att podngtera lycka och
framgang i livet dr ett aterkommande tema i deras livsberittelser och det framstir som
om de behdvde betona det goda i livet for att orka sldppa taget om det. Flera
respondenter framhédvde den egna uniciteten och hur deras sjukdom skiljer sig fran
andras. Sittet de viljer att presentera sig kan tolkas som ett forsok att visa och uttrycka
att skiljer sig frdn méingden, att de &r unika, egna och fortjénar att bli ihdgkomna.
Deras forsok att framhéva godheten, och undertrycka oréttfardigheter, kan tolkas som

en kéinsloreglerande copingstrategi.

I det sekuléra, samtida, Sverige spelar traditionell religion en liten roll i
respondenternas liv, men i enlighet med tidigare forskning kan vi se hur andlighet ar
framtrddande och meningsskapande (Ahmadi 2006; Strang & Strang 2001). Flera av
patienterna inledde berédttelser med: ”Jag dr inte religids, men...” vilket ligger i
overensstimmelse med den storre diskursen kring begreppens definition och innehall
(Koenig 2008; Pargament 1999). Likt Ahmadi (2006) och Strang och Strang (2001)
konstaterar denna studie att religion endast i liten utstrackning &r integrerat i
respondenternas liv vilket paverkar val av copingstrategier i riktning mot andlighet
snarare an religiositet. F& ndmner traditionell religiositet men ddremot dr andlighet en
viktig komponent i flera respondenters coping. Andligheten uttrycktes som tron pa
odet, anglavakt och ett liv efter doden vilket aterfinns i Adelbratt och Strang (2000)
och Strang och Strang (2001). Ett framtrddande karaktéristiker hos de med
framgangsrik coping var en tro till det egna jaget och den egna formégan vilket
framkommer dven i Ahmadi (2006) och Strang och Strang (2001). Mycket av tron
fokuserade pa sekulédra varderingar dir gudstron ersatts med tro till sjukvérd,

vetenskap och sjdlvet. Det framgick att sjukvardspersonal och ldkare kommit att bli
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viktiga personer i den sjukes liv. Lakaren symboliserar rationalitet och ofelbarhet och
flera respondenter fann ro i att overléta sin sjukdom, dess progression och behandling i
lakarens hénder. Vare sig religids bakgrund eller ej framkom det tydligt att
respondenterna kimpade med existentiella fragor s& som meningen med livet, ddden
och ddet, ddribland fragan om réttvisa och varfor just de drabbats. I tolkningen av hur
de hanterade existentiella fragor fanns att de copingteorier mest anvindbara var
Lazarus och Folkmans stress-appraisal-coping-modell samt Sands livslidnkar.
Pargaments teori var svarare att applicera pa de existentiella/andliga uttryck som inte

var direkt knutna till religion.

Till skillnad fran tidigare studier (Henoch et al. 2015; Strang, Strang & Ternstedt
2001) uttrycker respondenterna i foreliggande studie inget storre behov av att samtala
med personal om existentiella eller andliga fragor. De flesta ansag att familj och néra
fyller den funktionen och att det ricker att ventilera med dem. Samtidigt vittnar
intervjuernas karaktir om att ett behov av att samtala finns dar och vissa fall kan
intervjuerna liknas vid att lyfta pd ett lock dér de existentiella och andliga
funderingarna véllde ut. Detta kan tolkas som ett behov av att samtala men att de av en
eller flera anledningar inte kan eller vill vénda sig till personalen. Forklaringar till
detta kan vara att respondenterna inte dr inforstddda med att samtal ingar i personalens
uppgifter, att de inte kdnner fortroende for dem eller att de upplever att personalen inte
har den tid som krivs. I dverensstimmelse med tidigare forskning (Balboni et al.
2014; Henoch et al. 2015; SOU 2001:6, 34; Strang, Strang & Ternstedt 2002) pekar
denna studie pa att personal inom omvérdnad behdver mer utbildning och forstéelse
kring andliga, religidsa och existentiella uttryck samt hur dessa kan identifieras.
Personalen uttrycker att de ofta hamnar i samtal rorande existentiella frdgor men att de
upplever viss osdkerhet i bemotandet av dem. Osdkerheten grundar sig till viss del 1
bristande kunskap men frimst i tidsbrist. Flera i personalen kinner en konstant
tidspress och upplever att mdjligheten till ostdrda samtal inte finns, vilket leder till
kénslor av otillracklighet och att inte kunna utfora sitt jobb pa bésta sitt. Att inte
kunna eller hinna prioritera existentiella aspekter gar direkt emot Socialstyrelsens

(2013) riktlinjer for god palliativ vard. Samtidigt vittnar bade informella samtal och
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iakttagelser om en positiv arbetsplats som pa manga sétt 4r mindre betungande 4n
andra vardavdelningarna. Att arbeta ndra doden beskrevs som en forman dir narheten
till patient och anhdriga gav mening och kénsla av samhdrighet vilket gér i linje med
Kallstrdom Karlssons (2009) beskrivning av vardpersonalens upplevelser. Baserat pa
iakttagelser och samtal under faltstudien kan slutsatser dras kring att den
personcentrerade varden ir teoretiskt forankrad men svar att sétta i praktik da
sjukvérdens omstiandigheter tvingar personal till att i forsta hand beakta det fysiska
och i andra hand det existentiella. Religiosa och andliga fragor har ytterligare lagre
rankning och uppmirksammas sillan. En vanlig uppfattning var att religiositet ligger
utanfor yrkesprofessionen och de vidarebefordrar denna typ av fragor till de religiosa
foretradarna. Uppfattningen forstérks genom att verksamheten inte heller betonar det
religiosa eller andliga storre utstrackning, vare sig vid ankomstsamtal eller i det 6vriga
arbetet. Saledes laggs det storsta ansvaret for andlig och religiés omvardanden pa

individen, anhoriga och de religiosa foretrddarna.

I patografierna framkom att flera respondenter, plats och brytpunktssamtal till trots,
anvénde sig av kinsloreglerande coping och resonerade kring det egna tillstindet som
att de inte vore speciellt sjuka. Forklaringar till hospicevistelsen var att anhdriga
onskade sé, att sjukdomen begriansade vardagen eller att de var i behov av mer service.
Endast fatal namnde den forestdende doden som anledning till varfor de var dér. Detta
resultat stirkte uppfattningen av att mdnniskan kdmpar sig fast vid livet dnda in i det
sista. Trots dodens stédndiga nérvaro var doden ett samtalsdmne vilket sdllan spontant
kom pa tal, vare sig gédsterna emellan eller mellan gist och personal. Sjilva
dodsdgonblicket och vad som eventuellt kom efterdt behandlades i 14g utstrickning av
respondenterna. Tiden fram tills dess utvdrderades grundligt men 4 ndmnde hur de
ville do, vilket kan tolkas som en kénsloreglerande copingstrategi for att halla doden
pa avstand. Utifran intervjuerna gick det inte att identifiera nagon direkt dodsangest pa
det medvetna planet men déremot lyste den igenom pé det omedvetna. I
overensstimmelse med Sand, Ohlsson och Strang (2009) holl respondenterna doden
och dodsangesten i schack genom att i forsta hand anvénda sig av kénsloreglerande

coping i form av férminskande och omskrivningar samtidigt som dodséngesten visade
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sig i form av rddsla for mer konkreta saker eller handelser, sa som en stundande
operation eller ett ldkemedelsberoende. I dverensstimmelse med Sand (2008) var en
framtrddande livsldnk att hélla doden pa avstand genom att fokusera pd kroppens
positiva signaler. Varje vilfungerande kroppslig funktion eller smértfria dag var ett
tecken pa att doden fortfarande var pd avstand. For att lindra dodséngesten uttryckte
flera vikten av att ldmna spér vilket uttrycktes i att gora fotoalbum, se till att ens
dgodelar fick ett nytt hem och forsdkra sig om att kunskaper en lirt ut levde vidare.
Trots att doden dr vardag for personalen upplevdes viss tystnadskultur kring att prata
om avlidna gister bland eller med de géster som bodde kvar. Aven om
hospicefilosofin betonar doden som en naturlig del av livet och syftar till att frdmja
den goda doden sa ska den helst inte synas. Denna tystnad kring doden, bade frén
patient och personal, var ett forvanande resultat, men som stimmer dverens med den

storre diskursen kring ménniskans forhallningssitt till doden (Walters, 1994).

Viktigt att ha 1 dtanke kring studiens resultat &r att flertalet av de patienter vilka avstod
till deltagande motiverade det med att fragor rorande religion, andlighet och
existentialism var for smartsamt och kénsligt att tala om. Detta kan tolkas som att de
patienter som avstod frin deltagande hade tro eller starka upplevelser vilka var
obearbetade, skraimmande eller privata. Eventuellt hade intervjuer och resultat tagit en
annan riktning om dessa personer delat med sig av sina beréttelser. Samtidigt kan vi se
hur foreliggande studie stér i enlighet med mycket av tidigare forskning varfor

resultatet 1 viss man kan ses som trovirdigt och tillforlitligt.

Forskning kring coping, i kontexten att handla om den egna forestdende doden ar
mycket begrdnsad och en religionsvetenskaplig ansats dr sédllan inkluderad i
vardvetenskaplig forskning. Saledes bidrar denna studie till forskningsféltet da den
sammanfor religionsvetenskapliga- och vardvetenskapliga perspektiv och genom detta
perspektiv lyfter nya resultat intressanta for vidare forskning. Som direkt fortséttning
pa denna studie kommer undertecknad péborja ett doktorandprojekt vid Goteborgs
Universitet, Institutionen for vardvetenskap och hélsa, med fokus pa kulturella och

religidsa perspektiv inom palliativ vard, dér en storre del av projektet utgors av ett
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etnografiskt féltarbete om mdten mellan patient, nédrstaende och vardpersonal. Séledes

utgor denna studie en bra grund for det vidare doktorandprojektet.
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Bilaga 1. Informationsbrev

Till dig som ar gast eller personal pa Hospice Helhetsvard.
Information och forfragande om deltagande i filtstudie.

Religion och andlighet spelar en stor roll for manga manniskor och i en
vardkontext aktualiseras ofta dessa behov.

Vi saknar idag beskrivningar och analyser av hur patienter med livsbegransande
och langvariga sjukdomstillstand ger uttryck for andliga och religiosa behov, hur
dessa bemots inom varden samt hur vardpersonal upplever dem.

Jag vill darfor utfora ett faltarbete med forhoppningen att resultatet kan bidra till
en okad forstaelse kring de behov som finns, hur de uttrycks och hur de bemots.

Syftet med min uppsats ar att studera andliga och existentiella uttryck samt den
andliga varden vid livets slutskede.

Utférandet av studien kommer att ske genom faltarbete, dar deltagande
observationer ar i fokus. For att komplettera observationerna kommer aven
intervjuer att utforas.

All vardpersonal samt gaster pa Hospice Helhetsvard kommer tillfragas och
informeras om deltagande i denna studie. Det ar helt frivilligt att medverka och
Du kan ndr som helst avbryta din medverkan. Blanketter for samtycke kommer
att finnas och dar formellt avtal inte hinns med kommer muntligt samtycke galla.

Materialet fran observationer och intervjuer kommer att hanteras och behandlas
konfidentiellt och forvaras sa att ingen obehorig kan ta del av det. Inga enskilda
personer kommer att kunna identifieras i examensarbetet.

Jag heter Emma Lundberg och laser en master i religionsvetenskap vid Géteborgs

Universitet. I utbildningen ingdr en masteruppsats, vilket ar anledningen till
denna studie. Har Du nagra fragor sa hor garna av dig.

Goteborg 2018-11-07

Studerande: Handledare:
Universitetslektor

Emma Lundberg Daniel Enstedt

XXX-XXXXXXX XXX-XXXXXX

guslunemab@student.gu.se daniel.enstedt@lir.gu.se
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Bilaga 2. Samtyckesblankett

Andliga och existentiella uttryck inom palliativ vdrd

Samtyckesblankett

Jag har tagit del av information om studien Andliga och existentiella uttryck inom
palliativ vard och samtycker harmed till deltagande i faltstudien.

Jag forstar att mitt deltagande ar frivilligt och att jag nar som kan avbryta min
medverkan utan att forklara mig och utan negativa konsekvenser.

Jag forstar att mitt deltagande i faltstudien och intervjun kommer hanteras och
behandlas konfidentiellt och att ingen obehorig kommer ha tillgang till
materialet.

Deltagarens samtycke

Underskrift Namnfortydligande

Datum:
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Bilaga 3. Intervjufragor

Kan du berétta om din sjukdom?

Hur upplever du att din sjukdom péverkat dig?

Upplever du ndgot som mer viktigt nu, jimfort med nér du var frisk?

Vad gor dig lycklig?

Vart hittar du mod och trost?

Vad berdvar dig ditt mod?

Vad tror du att var existens bestar av?

Tror du pa ndgonting?

Vad tror du hinder efter doden?
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