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Sammandrag

Denna masteruppsats handlar om professionella i méte med déende patienter. Studien ar
en kvalitativ studie med totalt sju informanter med olik yrkesbakgrund, alla med erfarenhet
av lindrande arbete, fordelat i tva fokusgruppsamtal. Avsikten med studien var a utveckla
kunskap om och fa insikt i professionellas mote med manniskor vid livets slut.
Problemstallningen i uppsatsen ar foljande: Hur upplever professionella att dom pdverkas i
méte med déende patienter? | tillagg till problemstéliningen har jag ocksa anvant mig av tre
forskningsfragor: (1) Vad upplevs som meningsfullt i arbetet med déende patienter? (2) Vad
anser dom professionella ar viktigt i hjalprollen? Och (3) Hur paverkas tankar om eget liv och
dod? Datamaterialet ar analyserat med Malteruds (2011) systemiska textkondensering.
Studien har ett systemiskt teoretiskt perspektiv, vilket innebar att fokus ligger pa

sammanhang och relationer.

Resultaten visar hur informanterna ser ett speciellt varde i att fa lov att hjalpa manniskor i
livets slutskede. Att fa vara tillsammans med déende beskrivs som en speciell slags
gemenskap som informanterna ser som meningsfullt. Vidare visar materialet hur narvaro,
trygghet och att vara autentisk anses som viktiga aspekter i hjalprollen hos informanterna.
En kansla av existentiell ensamhet beskrivs som en konsekvens av arbetet som gors.
Informanterna upplever att deras arbete har haft paverkan pa tankar om eget liv och dod,
med variation. Studien visar hur egenskaper och upplevelser kan beskrivas pa olika satt,
beroende pa vilket perspektiv man har. Dessutom visas hur diskurser, forbundet med den

professionella rollen, har betydelse nar informanterna beskriver sina upplevelser.

Nyckelord: D6d, existentiell ensamhet, relationell omsorg, diskurs, kvalitativ forskning,

fokusgrupper



Abstract

This master's thesis is about professionals meeting dying patients. | have interviewed seven
informants with different professional backgrounds, all with experience of palliative care,
divided into two focus groups. The main thesis is the following: How do professionals
experience that they are affected meeting with dying patients? In addition, | have three
research questions: (1) What is felt to be meaningful in working with dying patients? (2)
What do the professionals think is important in the helping role? And (3) How are thoughts
about one's own life and death affected? The data is analyzed with Malteruds (2011)
systemic text condensation. This thesis has a systemic theoretical perspective, which means

that the focus is on contexts and relationships.

The research material shows how the informants see a special value in being allowed to help
people in the final stages of life. Being together with the dying is described as a special kind
of togetherness that the informants consider meaningful. Furthermore, the material shows
how presence, feeling secure, confident and being authentic are considered important
aspects of the informants’ role. A sense of existential loneliness is described as a
consequence of the work being done. The informants feel that their work has had an impact
on thoughts about their own life and death, with variation. With relevant theory and
research, | have discussed the results. The discussion shows how characteristics and
experiences can be described in different ways, depending on your perspective. In addition,
it is shown how discourses, associated with the professional role, have significance when

informants describe their experiences.

Keywords: Death, existential loneliness, relational care, discourse, qualitative research, focus

groups
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KAPITEL 1. INLEDNING

Jag 6nskar att starta denna masteruppsatsen med en personlig erfarenhet:

Det var bara ett par veckor innan hennes ettarsdag ndr vi sprang in pa St. Olavs
universitetssjukhus med henne i armarna, da hade hon feber och var svar att fa
kontakt med. Experterna gjorde allt dom kunde och ndir vi till slut fick prata med en av
dom, lag varat barn i koma. Vi var patienter dd, omringade av sjukhusanstdllda, alla
upptagna med sina respektive uppgifter. Genom ett fénster kunde jag se en av dom
involverade sjukskéterskorna, tydligt berérd av den allvarliga situationen, hon grdt. P
den tiden, ndr detta dgde rum, hittade jag ingen trést i hennes tdrar, tararna gav inte
det hoppet jag behévde. | efterhand har jag tédnkt att det inte dr sd konstigt att denna
sjukskéterskan och andra sjukhusanstdllda blir berérda av patienterna dom méter,
dom dr ju bara médnniskor dom med. Men det verkar krdvande. Min dotter gick det
bra med till slut men det finns avdelningar pa sjukhuset ddr patienter inte tillfrisknar
och ddr den enda varden som ges dr av lindrande art. Vem tal att jobba med ndgot
sadant? Mdste man vara tdlig? Tveklost mdste vdl jobbet pa en avdelning ddr alla

patienter dr déende géra nagot med dig?

Denna masteruppsats handlar om hur det ar att jobba med patienter som dr déende. Jag har
intervjuat totalt sju individer, med olika yrkesbakgrund, som alla har erfarenhet med
lindrande arbete for doende patienter. Fordelade i tva fokusgrupper har dom individerna
reflekterat och delat med sig av sina erfarenheter av att i sitt arbete félja manniskor mot

livets slut.

1.1 BAKGRUND FOR VAL AV TEMA

Min arbetsvardag bestar forst och framst av att mota par och familjer pa ett
familievernkontor. Pa familievernkontoret méter vi manniskor med olika relationella
problem, i hopp om férandring. Det ar inte vardagsmat, men det hander att manniskor tar
kontakt med familievernkontoret dar doden ar ett tema, till exempel om en familjemedlem
har fatt en dodlig sjukdom eller att en narstaende har avlidit. Fér mig var och ar samtal med
déden som tema annorlunda an dom andra mer “vanliga” samtalen som jag har i mitt

arbete. Det ar som om att doden gor att jag férbereder mig annorlunda och jag upplever



ocksa att jag sjalv har en annan narvaro i dessa méten. Mer skrammande men ocksa mer
berikande. Vid flera anledningar har jag, efter ett sadant samtal, markt hur jag blir bade
radd, lugn och eftertdanksam men ocksa tacksam for att jag fick lov att delta. Tankarna gar

ofta till mitt eget liv och min egen relation till bade livet och doden.

Jag tanker att det tema som jag har valt i denna masteruppsats kan bidra till mer kunskap
om hur manniskor kan bli paverkade i sitt arbete med déende patienter speciellt. Jag hoppas
ocksa bidra till generell kunskap bade om hur man kan bli paverkad men ocksa vad som kan
vara viktigt i en arbetsrelation ndr man jobbar med manniskor. Dessutom anser jag sjalv att
doden i sig, inte ar ett latt hanterligt tema som kan vara svart att forhalla sig till, bade
professionellt och privat. Det kan upplevas som Yalom (2011) beskriver det, ungefar som att
stirra for lange pa solen. | basta fall bidrar denna masteruppsatsen till att det blir aningen

lattare att forhalla sig till det obestridliga faktum att vi alla ska do.

1.2 PRESENTATION AV SYFTE OCH FORSKNINGSFRAGOR

Avsikten med denna studie &r att fa inblick i professionellas upplevelser av, och reflektioner
om sin arbetsvardag med doende patienter. Alltsa hur deras arbetsvardag paverkar dom
som individer. Som ett resultat av att jag sjadlv jobbar i hjalpyrket har jag funderat en del pa
det meningsfulla jag far uppleva i mitt jobb. Min férdom om att jobba ndra déden, som mina
informanter gor, ar att det ar kravande och tidvis kan kdannas hopplést. Jag vill ta reda pa om
det ar nagot som ar meningsfullt och i sa fall vad? Uppsatsen ska ocksa belysa vad mina
informanter anser som viktiga aspekter av sin hjalproll. Ar det speciella egenskaper man bér
besitta for att klara av ett sadant jobb? Har dom lart sig nagonting av sina patienter som har
bidragit till det dom menar ar viktigt? | min undersékning 6énskar jag ocksa att fa héra om
mina informanters tankar och reflektioner om sin egen déd och hur dom eventuellt menar
att arbetet har paverkat dessa tankar. Med detta som avsikt har denna uppsatsen féljande
overordnade problemstallning: Hur upplever professionella att dom pdverkas i méte med
déende patienter?
Med utgangspunkt i den 6verordnade problemstéllning har jag ocksa tre forskningsfragor:

e Vad upplevs som meningsfullt i arbetet med déende patienter?

e Vad anser dom professionella dr viktigt i hjélprollen?

e Hur paverkas tankar om eget liv och egen d6d?



1.3 CENTRALA BEGREPP

Informanterna i min studie har olika yrkestitlar men i stallet for att anvanda mig av
benamningar som lakare, sjukskoterska och terapeut sa kommer jag genomgaende att
anvanda ordet professionell. Definitionen av professionell, i detta sammanhanget, sager
nagonting om kunskap och innehavet av olika fardigheter. Dom professionella forhaller sig

till en kunskapsbas som ar erkdnd inom sin egen profession (Jenssen & Ulleberg, 2011).

Ordet patient kunde ha varit ersatt med klient eller varfér inte manniska? Det skulle visa sig
att mina informanter konsekvent anvande sig av patient sa darfor har jag valt att forhalla

mig till den benamningen.

Lindrande- eller palliativ vard ar namnet pa det arbete som dom flesta av mina informanter
utfor. Varldshalsoorganisationen (WHO) har denna definitionen pa palliativ vard:

Palliative care is 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, 2020).

1.4 UPPSATSENS UPPBYGGNAD

| det inledande kapitlet (1) redogor jag for mitt val av tema fér denna masteruppsats. Har
beskriver jag problemstallningen och forskningsfragorna och férmedlar nagra tankar om
syftet. Nagra centrala begrepp gar jag ocksa igenom. | det andra kapitlet (2) presenterar jag
dom teoretiska perspektiven som jag har latit fa mest utrymme har. Som jag ocksa tycker
ringar in studien bast. Metoden som jag har anvant mig av i min datainsamling samt
analysen av resultaten har fatt plats i det tredje kapitlet (3) och resultaten blir presenterade i
det fjarde kapitlet (4). | det femte kapitlet (5) blir resultaten diskuterade upp mot den
teoretiska ramen som jag har valt. | det sjatte och avslutande kapitlet (6) uppsummeras
uppsatsen samt ges nagra kritiska aterspeglingar. Avslutningsvis ges implikationer pa vidare

forskning och praxis. Kapitlet avslutas med nagra reflektioner om déden.



KAPITEL 2. TEORIER OCH TIDIGARE FORSKNING

| detta kapitel ska jag presentera teorierna som ramar in min studie. Studien handlar om hur
professionella blir paverkade i sitt arbete med déende patienter. Socialkonstruktionism gar
jag igenom forst innan jag tar mig an systemisk forstdelse. Detta foljs av systemiska begrepp
som cirkularitet, kontext och karta och terréing. Kommunikationsteori och fem axiomer for
kommunikation gar jag ocksa igenom. Jag kommer sa att presentera begreppet relationell
omsorg (Papadatou, 2013). Dessutom Martin Bubers (2006) teori om relationsformen Jag-
Du. Jag presenterar ocksa teorier om existentiell ensamhet beskrivet av Strang (2007) och
teori om pdverkan (Bang, 2015). Ett litet avsnitt om diskurser blir det ocksa innan jag,

avslutningsvis, gar igenom relevant forskning som berdr mitt tema.

2.1 SOCIALKONSTRUKTIONISM

Att konstruera socialt sdger nagonting om hur mening skapas ndar manniskor pratar med
varandra (Gergen, 2009). | detta satt att se pa varlden &r spraket av stor betydelse, eftersom
det ar i spraket som mening skapas och spraket &r mellan manniskor och en del av kulturen vi
lever i. Vi anvander oss av vart sprak for att beskriva varlden och blir pa sa vis eniga med
varandra om vad orden skal representera och vad vi ska kalla for sanning. Psykologen
Kenneth Gergen (2009) blir ofta forknippad med socialkonstruktionism. Han forklarar hur
mening skapas och forhandlas fram mellan manniskor och att vi pa sa vis blir eniga om vad vi
ska rakna som sanning. Man kan saga att manniskor alltid talar ut fran en kulturell tradition
nar dom ska beskriva vad som finns. Det betyder att socialkonstruktionister inte sager att
verkligheten inte finns men nar vi ska beskriva den sa gor vi det tillsammans genom
relationella meningsskapande processer. Gergen (2009) havdar att idén om sociala
konstruktioner utmanar vialetablerade begrepp som “sanning” eller “objektivitet” och det vi
anser som sant, i verkligheten, inte kommer fran var egen medvetenhet men fran var
relation till andra. For att belysa detta kan man anvanda sig av exemplet med det ettariga
barnet som ar ute pa promenad. Blicken vandrar fran bilar, trad till hus och andra manniskor
och verkar inte kunna skilja pa den sociala konstruktionen mén och kvinnor. Det vi ser, som
gar bredvid det lilla barnet, kanske inte ar sa olikt som det barnet ser, men det betyder nat
helt annat. Denna olikheten i betydelse harstammar fran vara relationer och gor att varlden

framstar for oss som den gor.
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| detta perspektiv blir det darfor lika viktigt att vara nyfiken pa den som forstar som det eller
den som ska forstas eftersom det alltid ar en samskapande process. Jag kan till exempel inte
vara saker pa vad en kyss betyder, det maste séandaren och mottagaren bli sams om.
Samtidigt kan det ibland verka som att betydelsen eller meningen med olika fenomen ar
given. Ett exempel som kan illustrera detta ar trafikljus. ”Alla” vet att rott ljus betyder stopp!
Det ifragasatter vi aldrig och det verkar som att meningen med roétt ljus ar given. Detta ar
naturligtvis en illusion eftersom, om nog manga av oss blev eniga om att rott ljus i stallet
betyder kor! sa har vi forandrat meningen med rott ljus. Meningen ligger alltsa inte i
fenomenen sjdlva men mening ar nagonting som vi manniskor tillskriver dom (Johannessen,
Rafoss & Rasmussen, 2018). | samma anda kan man darfor heller inte ta for givet vad sorg,

forlust och dod egentligen betyder.

Viv Burr (2019) visar hur vi manniskor har en tendens att ta nagra sanningar om valden for
givet, som vi inte diskuterar men accepteras som naturligt. Ett exempel pa detta kan vara
kategorierna man och kvinna. Dom flesta av oss larde oss tidigt att manniskorna i valden ar
uppdelade i tva sorter, man och kvinnor. Socialkonstruktionismen far oss till att fundera om
kategorierna "man” och “kvinna” egentligen bara reflekterar tva kategorier som ar
konstruerade av folk hellre an nagonting naturligt och givet. Nar vi 6vervager alla dom
individer som det vid fodsel var svart att faststalla kon eller allmant féorekommande
transkdnade kan vi kanske borja acceptera att vara en man eller kvinna ar mer socialt
konstruerat an vi kanske trodde (Burr, 2019). Det kan ocksa vara svart att faststalla kon nar

det bara finns tva alternativ att valja mellan.

| ett annat exempel visar Burr (2019) att ocksa begreppen ”sjuk” och “frisk” ar sociala
konstruktioner. Hon menar att vi fods in i en social varld som ser ”"naturlig” ut for oss och det
som verkar naturligt for oss beror pa i vilken tid och i vilken kultur vi blir fédda och vaxer upp
i. Vad vi manniskor anser som sjukt har forandrats 6ver tid och varierar pa tvars av olika
kulturer. Detta betyder, i ett socialkonstruktionistiskt perspektiv, att sjukdomar ar

foranderliga produkter av var historia och kultur (Burr, 2019).
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2.2 SYSTEMISK FORSTAELSE

Den systemiska forstaelsen kommer att vigas en hel del plats i denna studien. Det
karakteristiska med den systemiska forstaelsen ar att allt betraktas som en del av ett system
eller en organiserad helhet. Denna helheten ar komplex och delarna av systemet kan inte
skiljas at utan att helheten blir paverkad (Bateson, 1972). Delarna av detta komplexa system
ar beroende av varandra och all paverkan av delar i systemet paverkar hela systemet.
(Jensen, 2009). Det gar ocksa att sdga att ingen del ar nagonting i sig sjalv, oberoende av
nagonting annat, men alltid forbundet i en komplex helhet. Bateson (1972) menade till
exempel att det ar omojligt, ibland till och med farligt att forsoka skilja ut eller dela upp
fenomen och anvander tankar och kdnslor som exempel: "It is the attempt to separate
intellect from emotion that is monstrous, and | suggest that it is equally monstrous and
dangerous to attempt to separate the external mind from the internal. Or to separate mind

from body” (Bateson, 1972, s. 470).

Vi kan heller inte skilja mellan en medvetenhet som ar utanfor oss utan att den ar en del av
oss. | den systemiska forstaelsen riktar man hellre blicken mot relationer an mot individer.
Detta medfor att fenomen, som till exempel egenskaper hos en individ, inte kan undersdkas
isolerat men maste ses som en del av ett samspel (Jensen, 2009). | det féljande gar jag
igenom begrepp som ar relevanta i den systemiska forstaelsen: cirkularitet, kontext, karta

och terrang.

2.2.1 CIRKULARITET

Att forsta nagonting systemisk ar alltsa att rikta uppmarksamheten mot kommunikation,
relation och samspel. Dessa ar exempel pa begrepp som uppstar mellan manniskor i stallet
for inom manniskor. | motsattning till en mekanisk forstaelse, som ar en mer individ- och
egenskapsorienterad forstaelse. Dar en mekanisk forstaelse ar linjar sa ar en systemisk
forstaelse cirkuldr. Att tanka linjart ar populart, speciellt i var del av varlden och det betyder
att manga, kanske dom flesta, av oss organiserar handelser i orsak-verkan sekvenser. Finns
det en verkan, sa finns det ocksa en orsak. Till exempel, jag fick ont i magen for att jag at en
dalig raka eller jag fick ont i magen for att jag blev orolig, visar hur man tanker i linjara
orsakssammanhang. Det finns, med andra ord, en orsak till att jag fick ont i magen och den

orsaken kan man hitta. | stallet for att tanka att en sak ar orsak till en annan sak kan man
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ocksa forsta nagonting cirkulart. | en cirkular forstaelse tanker man ocksa att saker paverkas,
men i stdllet for att det ena ar orsaken till det andra, kan det lika garna vara det andra som
ar orsaken till det ena. Orsaken blir egentligen irrelevant i denna foérstaelsen och hur
fenomen hanger ihop och paverkar varandra ar det vasentliga. Om mina magbesvar kan man
saga att det finns ett sammanhang mellan min oro och mina magsmartor och det
sammanhanget ar det intressanta (Jensen & Ulleberg, 2011). Jag anser att begreppet
cirkularitet blir sarskilt relevant i denna masteruppsats. Orsaken till detta ar att jag
undersoker pdverkan av professionella och som jag visar i texten ovan ar forstaelsen for
paverkan olika i det linjara och cirkulara perspektivet. Denna olikheten i férstaelsen har stor
betydelse for hur mina informanter tolkar varlden runt sig och naturligtvis hur jag som

forskare tolkar mina informanter.

2.2.2 KONTEXT

Begreppet kontext ringar in satt att beskriva observationer, och erfarenheter pa och hur vi
uppfattar en kontext ar beroende pa vilken information vi far. Man kan ocksa saga att
fenomen inte har nagon mening i sig sjdlv men meningen uppstar i den ramen som
fenomenet satts in i. Ett mojligt satt att dversatta kontext ar ordet “sammanhang”. Det kan
vara en svar provning att hitta mening i en bestamd hdndelse om vi inte far nog information.
Tarar som trillar pa en kind kan betyda bade glddje och sorg, beroende pa sammanhanget

(Jenssen & Ulleberg, 2011).

Bateson (1972) har ett annat satt att forsta kontext och foreslar det som en psykologisk
forstaelsesram. Det vill sdga den kommunikationsmassiga, meningsbdrande ramen som
hjalper oss att tolka det vi ser. Vi kommer alltid férsoka tolka och skapa mening i det vi ser
och den psykologiska forstaelsesramen hjalper oss med det (Jenssen & Ulleberg, 2011). |
sadant fall kommer oférklarliga fenomen att forbli oforklarliga om inte kontexten utvidgas.
Mannen som promenerar i sin tradgard och kvackar, framstar som aningen galen fér mig
som observator. Tills ankorna, som ar dolda i det héga graset, visar sig och ny information
om detta ankexperiment tillkommer och det oférklarliga far sin forklarning (Watzlawick et

al., 1967).
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2.2.3 KARTA OCH TERRANG

Forhadllandet mellan kartan och terrdngen ar ett vanligt anvant satt att presentera en viktig
idé i systemisk forstaelse. | detta fall ar det kartan som representerar var forstaelse eller
tolkning och terrangen representerar den yttre varlden. Det ar alltsa samma férhallande
mellan vara forestallningar och “verkligheten” som det ar mellan en karta och terrangen som
kartan beskriver. Denna idé foreslar med andra ord att vi inte har nagon direkt tillgang till
det vi kallar “verkligheten”, men att vi har en karta som vi forhaller oss till. Kartan bildas med
bakgrund av vara erfarenheter och konstruktioner och kartan blir da att betrakta som vara
idéer om verkligheten (Jensen & Ulleberg, 2011). Nér jag sa intervjuar mina informanter om
deras arbetsvardag sa blir det kartan av deras beskrivningar jag forhaller mig till. Jag har
alltsa inte tillgang till deras ultimata realitet, lika lite som mina informanter har tillgang till
sina patienters ultimata realitet. Denna teorin blir av relevans i denna masteruppsats sa att

varken jag eller nagon annan, av misstag, skulle férvaxla kartan med terrdngen.

2.3 KOMMUNIKATIONSTEORI — FEM AXIOMER FOR KOMMUNIKATION

Fran den dagen vi fods tills vi dor ar vi manniskor i kontakt med andra méanniskor. Nagon av
relationerna ar ndra, omfattande och viktiga, medans andra &r mer avgransade. Nagon &r av
professionell art, andra privat. Gemensamt for alla relationer som vi ingar i, ar att dar
forsiggar det kommunikation, varken vi vill eller inte (Jensen & Ulleberg, 2011).
Kommunikationsteori kan ses pa som en forutsattning for systemisk forstaelse, darfor kan
man satta likhetstecken mellan att anvanda kommunikationsteori for att forsta sociala
system och systemisk forstaelse (Jensen, 2009). Kommunikationsteori, som den beskrivs av
Watzlawick, Bavelas och Jackson (1967) bestar av fem axiomer, eller grundlaggande

antaganden, for kommunikation. Dessa ar som foljer:

Det ar omdjligt att inte kommunicera
All kommunikation har ett innehalls- och en relationsaspekt
Punktuering av en sekvens organiserar beteende

Vi manniskor kommunicerar bade digitalt och analogt

A N .

Kommunikation dr bade symmetrisk och komplementar

Den forsta axiomen sager att vi manniskor alltid kommunicerar. Watzlawick et al. (1967)

fortydligar genom att ge ett grundlaggande premiss om beteende, sa grundlaggande att den
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ofta 6verses, namligen att beteende har ingen motsats. Alltsa, manniskan kan inte inte bete
sig. Av detta foljer premissen, att om beteende dr kommunikation sa ar det omajligt for
manniskan att inte kommunicera. | denna aspekt dr bade ord och tystnad kommunikation,
eftersom bade ord och tystnad har meningsvarde och paverkar andra. Darfor ar det ocksa
omgijligt for andra att inte respondera pa bade orden och tystnaden. Det &r relevant att
podngtera att kommunikation inte bara ager rum nar den ar medveten och nar det ar
gemensam forstaelse (Watzlawick et al., 1967). Patienten som ligger tyst och inte vill prata

kommunicerar alltsa ocksa, hur vi ska forsta denna tystnad ar en annan sak.

Den andra axiomen sdger nagot om olika aspekter med kommunikation. Pa ena sidan har all
kommunikation en innehdllsaspekt, det vill sdga allt som ar kommunicerbart oberoende av
saken i fraga. Parallellt med innehallet kommunicerar vi ocksa om relationsaspektet, alltsa
hur vi ser pa férhallandet mellan oss (Watzlawick et al., 1967). ”"Tror du att sdangen baddar
sig sjalv?”, sa jag till min dotter har om dagen. Med den bendmnda axiomen stéller jag en
fraga med ett bestamt innehdll. Hur min dotter ska tolka min fraga beror pa hur vi har
definierat varan relation. Det jag forsokte visa till henne ar att jag ar i position till att
bestamma vad hon ska gora och pekar pa relationen mellan oss. Om sagen blev baddad ar
en annan fraga. Som jag senare kommer visa sa diskuterar mina informanter hur viktig
relationen till sina patienter ar och vad dom gor for att fa en bra relation. Jag tanker darfor

att detta axiomen framstar som viktigt i denna studie.

Den tredje axiomen handlar om hur vi punktuerar i en kommunikationsutvaxling. Att
punktuera ett samspel betyder att vi konstruerar eller skapar en tolkning dar vi forstar
nagonting som orsaken till ndgonting annat, ett satt att forsta verkligheten pa (Jensen &
Ulleberg, 2011). Punktuering ar nédvandig for att organisera kommunikation och olik
punktuering kan ibland bjuda pa problem. Min annars exemplariska dotter havdar att nar jag
tjatar pa henne om att sdangen maste baddas blir hon trotsig och sl6. Jag pastar att jag maste
tjata annars hander det ingenting. Vi har hamnat i det som Watzlawick et al. (1967) kallar
oenighet om punktuering. En tillsynes oloslig konflikt. P4 samma satt som jag och min dotter
punktuerar sa punktuerar ocksa mina informanter i kommunikation med sina patienter.
Axiomet har ocksa sin relevans i utformningen av studien. Som ett exempel har mina

punktueringar i intervjusituationerna avgdrande betydning vilken vag intervjuerna tog.
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Den fjarde axiomen beskriver digital och analog kommunikation. Den digitala
kommunikationen kan representera ord, tecken eller symboler. Alltsd kommunikation som
kan kodas med hjalp av tecken och ar darmed logisk (Jensen & Ulleberg, 2011). Den analoga
kommunikationen &r allt det som vi kommunicerar non verbalt, till exempel kroppssprak och
tonlage. Den analoga nivan ér, pa sin sida, forbundet med den relationella aspekten, som
beskrivet i den andra axiomen. Medans den digitala nivan ar forbundet med
innehallsaspektet (Watzlawick et al., 1967). For att dra in min dotter igen. Om jag i ett
irriterat tonfall sager till min dotter att jag inte ar irriterad, kommer hon troligtvis att lita mer
pa sin tolkning av mitt analoga uttryck. Jensen och Ulleberg (2011) menar att om dom tva
nivaerna motsager varandra sa kommer vi oftast att lita pa det som kommuniceras analogt.
Det ar ocksa min forstdelse att det mesta av kommunikationen som hander mellan mina

informanter och deras patienter ar av analog art.

| femte och sista axiomen beskrivs hur kommunikation antingen ar symmetrisk eller
komplementar. | ett symmetriskt samspel sa punktuerar deltagarna pa likhet och soker
likhet. | en parrelation kan det betyda att bagge passar barnen, bagge dammsuger och bagge
lagar mat. | ett motsvarande exempel i ett komplementart samspel sa utfyller man i stallet
varandra, det ena lagar maten och den andra dammsuger (Jensen & Ulleberg, 2011).
Watzawick et al. (1967) podngterar att svaghet, styrka, bra eller daligt inte ar relevant nar
dom pratar om denna axiomen for kommunikation. Det som skiljer komplementara och
symmetriska samspel har ingenting med kvalitet att gbra. Trots att relationer inte ar statiska
kan en relation mellan en professionell och en patient betraktas som komplementar. Den
professionella markerar relationen genom sitt satt att uttrycka sig pa och patienten
bekraftar denna relationen genom att uppfora sig som en patient. Bade den professionella
och patienten kan utmana denna relationsform och da blir det upp till den andra parten att

antingen avvisa eller godta forsoket (Jensen & Ulleberg, 2011).

2.4 RELATIONELL OMSORG

Danai Papadatou, ar professor i klinisk psykologi vid universitetet i Aten i Grekland. Det

mesta av hennes kliniska erfarenhet och forskning har till stérsta del handlat om palliativ
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omsorg. Papadatou (2013) beskriver relationell omsorg som en slags kontrast till den
medicinska modellen av omsorg. | den medicinska modellen ar man intresserad av
diagnostisering och behandling av sjuka kroppar, sjukdomar och mentala tillstand.
Manniskor blir objektivt undersokta, klassificerade, diagnostiserade och behandlade. D6d
och sorg som kan ses som en naturlig process blir i den medicinska modellen hanterat som
dysfunktionella tillstand som kan kontrolleras av vetenskapen. Omsorg, i detta

sammanhanget, siktar pa att aterstalla halsan/sorgen till det normala (Papadatou, 2013).

Na&r Papadatou (2013) introducerar begreppet relationell omsorg boérjar hon med att pasta
att bade vi som individer och som professionella som jobbar i omsorgsyrken med déende
maste konfrontera var egen dodlighet. Detta kan hjalpa oss att dels “dressera” varan egen
dodsfruktan men ocksa berika vara liv. Att, som professionell, konfrontera sin egen dodlighet
kan ocksa bidra till att patienten som ar doende lattare kan forma sig att hantera en liknande

process och lattare acceptera sitt tillstand.

Den grundldggande idén med relationell omsorg ar att omsorg inte kan tas emot eller forstas
oberoende av relationen dar omsorgen uppstar. Den professionella inviteras har till att, inte
bara forsta den andra personen, men ocksa forsta sig sjalv i motet med den andre. Expertis i
palliativ omsorg kan vara av avgorande betydelse men inte nog, for hur mycket expert man
an blir, eller forsoker framsta som, sa férandras relationen for varje ny patient man moter.
Darfor blir det lika viktigt att fokusera pa sig sjalv i lika stor grad som pa patienten. Bagge ar

lika viktiga for att bygga en relation dar omsorg bade kan ges och fas (Papadatou, 2009).

Papadatuo (2009) drar denna tanken vidare och pastar att det inte bor vara bara relationen
mellan en person och omsorgsgivare som ar viktigt. Respektives relation till egna
familjemedlemmar, kolleger, handledare, arbetsgivare och andra betydelsefulla personer
maste ocksa bli med i ekvationen. Likasa den organisatoriska kontexten och sociokulturella
miljon. Med detta som bakgrund kan man sdga att det inte ar tva personer men tva varldar
som mots och det utrymmet som uppstar mellan dom tillhér inte den professionella eller
den andra personen. Det utrymmet tillhor relationen som i sin tur ar i standig paverkan av
ett natverk av andra relationer. | figuren under visas en framstallning av hur detta kan se ut

(Papadatou, 2013). Figuren illustrerar hur motet mellan en patient och en omsorgsgivare
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omfattar fler an en relation. Patienten och omsorgsgivaren har pa sina sidor manga

relationer som dom bagge “tar med sig” i motet.

Figur 1. Kontexten i relationell omsorg (Papadatou 2013, s. 26).

Sociocultural Context

Organizational milieu

Family

Intersubjective
Space

2.5 EXISTENTIELL ENSAMHET

Peter Strang (2007) ar en finlandssvensk lakare och professor i palliativ medicin vid
Karolinska Institutet i Stockholm och har skrivit ett antal bocker och artiklar om existentiella
fragor vid livets slut. Han havdar att manniskan, ytterst sett, alltid ar ensam, vi fods
ensamma och vi ar som mest ensamma nar vi ska do. Oavsett om vi har familj och vanner sa
finns en skiljelinje mellan individen och varlden, liksom mellan individen och andra
manniskor. Det hander att vi upplever att vi lar kanna en annan manniska riktigt val men
ingen kommer nagon gang lara kdnna en annan manniska helt. Det kommer alltid finnas
aspekter hos oss manniskor som vi inte kan dela med nagon annan, saker som ingen kan
forsta. Som till exempel att drabbas av en livshotande sjukdom, kan skaka om tillvaron rejalt,
det ar jag som har drabbats av cancer, min familj ar har, men dom kommer aldrig kunna
forsta hur det kanns. Det ar da den existentiella ensamheten visar sig och paminner om att

man ar ensam i varlden (Strang, 2007).

Vad ar da existentiell ensamhet? Irvin Yalom (2011) beskriver denna ensamhet som en form

av isolering som ett livsvillkor, en del av var existens. En isolering som inte upphavs av dom
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mest givande relationer eller sjadlvinsikt. Han havdar vidare att den existentiella ensamheten
kan beskrivas som en klyfta mellan en sjalv och andra, en separation fran varlden och att
uppleva detta framkallar ett helt speciellt obehagligt tillstand som det &r svart att sta ut med
lange. Doden kan ses pa som en metafor for den stora ensamheten. Manniskor ar inte alltid
radda for doden som idé, men daremot tanken pa att skiljas fran alla narstaende. Det
handlar darfér inte bara om den sociala ensamheten, dar viktiga relationer forloras,
ofrivilligt. Det handlar ocksa om att déden "klar av” manniskan sa att den existentiella

ensamheten visar sig (Strang, 2007).

All patvingad ensamhet ar plagsam och det géller ocksa den existentiella ensamheten. Det ar
inte ovanligt att existentiell ensamhet ofta dyker upp i sa kallade gréanssituationer. Det vill
sdga avgorande situationer som vi inte valjer fullt ut, utan hamnar i och maste forhalla oss
till (Strang, 2014). Till exempel &r vi manga som har vaknat upp en morgon och inser att
halva livet har gatt, fyrtioarskrisen ar ett faktum! Det kan ocksa handla om positiva
handelser, exempelvis ett barn som blivit vuxet och flyttar hemifran. Att ens eget barn gifter
sig ar ju férhoppningsvis en frojd for familjen men kan ocksa representera en granssituation.

Nu ar kanske inte mamma och pappa langre dom viktigaste personerna i barnets liv.

Att bli svart eller obotligt sjuk &r en annan avgérande granssituation. Sjukdomen goér att man
inte langre kan leva som forut och vissa vanner blir osdkra pa hur dom ska forhalla sig eller
slutar till och med hora av sig. Déden i sig kan vara skrammande och speciellt tanken pa att
skiljas fran alla som star nara. Nar en familjemedlem far en obotlig sjukdom ar det ofta et
hart slag for en familj, samtidigt ar det inte ovanligt att familjen engagerar sig och
sammanhallningen blir starkare. Man delar saker som man inte delat tillsammans férut och
manga upplever att man kommer narmare varandra. Det smartsamma uppstar da man inser
att man inte kan dela allt och att mot sin egen dod maste varje manniska vandra sjalv

(Strang, 2014).

2.6 JAG OCH DU

Manniskan har en djup langtan av att hora till i ett sammanhang, nagonstans. Vi blir till i
relationer och fragan ar om vi kan existera utan vara relationer? Martin Buber var en judisk

filosof skrev sitt huvudverk “Jag och Du” (Ich und Du) i 1923. Buber (2009) menade att
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ett "Jag” inte kan finnas utan ett "Du” och att vi, genom hela livet, relaterar till andra. Vi
existerar och finns till i férhallande till vara relationer (Buber, 2009). Buber skiljde mellan
Jag-Du och Jag-Det relationen och férklarar hur manniskans hallning ar tvafaldig alltefter

tvafalden i de grundord som uttalas.

Jag-Du relationen kan beskrivas som den 6msesidiga relationen mellan tva manniskor som
Oppnar sig for varandra. | denna relationen finns det inga krav till motprestationer och man
lever sig in i varandras varld. | denna relation ar inte ”Jag” fristdende fran "Du”. | Jag-Det
relationen handlar i ett avseende om tva parallella monologer. Har nar man inte varandra pa
djupet och relationen kan bli otillfredsstallande i langden. Typiska exempel pa Jag-Det
relationer kan vara den man har med grannar eller arbetskollegor. Eller varfor inte
relationen mellan en artist och publiken. | det 6gonblick som jag relaterar till nagon eller
nagot sa forhaller jag mig pa det ena eller andra sattet och relationerna som skapas, i Jag-Du

eller Jag-Det, blir av olik karaktar (Strang, 2014).

Na&r Yalom (2011) diskuterar den professionella relationen mellan en terapeut och patient sa
kommer han in pa Bubers framstallning om Jag-Du relationen. Han menar att det ar
terapeutens priméara uppgift att forhalla sig djupt, autentiskt och fullstandigt till sin patient.
Da kan patienten forhalla sig pa ett liknande djupt satt till sin terapeut och lara kdnna nya
sidor med sig sjalv. | och med att "Jaget” forhaller sig autentiskt till en annan blir det
forandrat, man 6ppnar sig alltsa inte bara for den andra men ocksa for sig sjalv (Yalom,
2011). Han papekar vidare att det inte har sa stor betydning att patientens forhallande till
terapeuten bara varar i en begrdansad period och forklarar att upplevelsen av det intensiva
manskliga motet som terapeut/patient upplever, dar permanent. Upplevelsen i detta Jag-Du
motet bar man med sig som en paminnelse om ens egen formaga till narhet och kan ha

valdigt stor betydning for en patient (Yalom, 2011).

2.7 PAVERKAN | ARBETSVARDAGEN

Att vara professionell i mote med manniskor i n6d kan vara kravande. Men vad betyder det
egentligen for den professionella att std i en arbetsvardag och ta emot andras problem och
lidande dag ut och dag in, hur blir dom paverkade? Arbeten som detta bade ger och tar, vi
bade berikas och toms. Det ar kanske inte sa att vi antingen berikas eller téms men dom

professionella kan uppleva bédgge delar och star i standig paverkan av sina patienter (Bang,
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2015). Bang (2015) har skrivit om hur man kan bli paverkad i métet med manniskor i en
sarbar situation och anvander sig av begrepp som: utbréndhet, sekunddrtraumatisering,
overféring och motéverféring (Bang, 2015). Motéverféring kan enkelt definieras som alla
reaktioner som den professionella har pa en patients historia, det vill sdga bade tankar,
kanslor och beteende. Detta skiljer sig fran Overféring som beskriver kianslor och beteende
som vacks hos patienten i kontakt med den professionella. Utbrdndhet kan uppsta nar
resurserna som den professionella har tillgang till inte &r nog for den professionella att
utfoéra jobbet. Detsamma galler om den professionella inte klarar av att mota sina egna krav
pa sig sjalv. Sekunddrtraumatisering ar nara forbundet med utbrandhet och beskriver den
negativa utvecklingen som kommer som ett resultat av méten med traumatiserade
klienter/patienter. Det &r inte ovanligt att hela den professionellas varldsbild forandras,

likasa ens hallning till sig sjalv och dom manniskor man arbetar med (Bang, 2015).

2.8 DISKURSER OM PROFESSIONALITET

Ordet diskurs later sig inte ringas in sa latt. En av orsakerna till detta ar att det existerar
manga olika definitioner och satt att anvdanda ordet pa. Jag sluter mig till Johannesen, Rafoss
och Rasmussen (2018) som forklarar att ndr man pratar om bakomliggande
forstaelsesformer, som ofta blir taget for givet, sa pratar vi om diskurser. Inte individuella
forstaelsesformer men kollektiva. Som en kollektiv forstaelsesram som man kan tanka, prata
och handla innanfér. Ordet ram anvands har for att visa att man kan tanka, prata och handla
pa ett speciellt sitt och befinna sig innanfor (eller utanfor) en bestamd diskurs. @fsti (2010)
ger exemplet “blod ar tjockare an vatten” for att visa hur en diskurs innanfor biologi, familj
och slaktskap bar med sig meningar om hur man kan prata om tillhorighet. | detta exemplet
marks tydligt att innanfor just denna diskursen ar biologiska band starkare an dom sociala.
Om biologiska eller sociala band ar starkast |ater jag vara osagt trots att jag deltagit i den
diskussionen manga ganger. Vem som har ratt eller fel handlar mer om vem som har
definitionsmakt 6ver bestamda fenomen vilket gor diskurser férbundet med makt

(Johannesen, Rafoss & Rasmussen, 2018).

Nar vi sa tolkar varlden i takt med bestamda diskurser, havdar eller legitimerar vi samtidigt

ett satt att handla pa framfor andra, som naturliga eller sanna. Diskurser ger oss darfor en
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slags riktning pad hur vi ska upptrada eller handla i bestamda situationer (Johannesen, Rafoss
& Rasmussen, 2018). Det ar bland annat darfor jag helst inte skrattar i begravningar (om jag
far bestamma sjalv). Det hade i sa fall varit ett exempel pa en handling utanfér en

dominerande diskurs.

Det finns manga diskurser om déden och en av dom ar att déden ar oundviklig och evig, den
drabbar alla och géller for alltid. Detta kan verka som argument som &r svara att bestrida
men parallellt pagar en kamp om betydelserna vad déden egentligen ar. Diskurser om att
manniskor ”lever vidare” pa olika satt ar stark, antingen i minnen, i himmelen, genom

reinkarnation eller nyvunna medicinska upptackter (Nilsson, 2013).

Pa samma satt vill jag ocksa pasta att det pagar en kamp om det som Bang (2015) kallar, det
professionella imaget. Det vill sdga, hur ska man uppfdra sig om man ar en professionell
hjadlpare? Nara men inte for nara, personlig men inte for personlig eller engagerad men inte i
for stor grad. Jag téanker att diskursbegreppet blir viktigt i denna studien for att det ar just
dessa diskurser som ar med och styr 6ver mina informanter. Dessutom har diskurser ett
finger med i spelet nar det galler utformningen pa studien. Med andra ord ar det just

diskurser som ar med och bestammer vad jag kan tillata mig att skriva.

2.9 AKTUELL FORSKNING

| detta avsnittet kommer jag att presentera aktuell och relevant forskning for min
problemstallning. Jag anvande mig forst av sokmotorer som: Google Scholar och Oria med
flera. Jag anvande mig ocksa av sa kallade "nyckelpersoner”, det vill sdiga manniskor med god
kunskap innanfér det omradet min studie omfattar. Dessa personer var av stor hjdlp med
sina tips, bade med forskningsartiklar samt pekade at det hall jag skulle vanda mig i mitt
sokande. Jag gjorde mina sokningar bade pa norska, svenska och engelska och fick sa stor

traffprocent att jag bestamde mig for att begransa publikationerna till dom senaste 10 aren.

Nar det galler forskning med fokus pa den professionella som jobbar med déende kan det se
ut som att det mesta av forskningen ar genomfort utanfér nordens granser. Huvudvikten av
forskningen undersoker och visar reaktioner som dom professionella, forst och framst

sjukskoterskor, har pa sitt arbete. | 6vervagande grad visar konklusionerna i dessa studier att
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palliativt arbete har tydliga negativa fysiska och psykiska konsekvenser for halsan for dom
professionella (Melvin, 2012; Pereira, Fonseca & Carvahlo, 2011; Karlsson, Kasén & Warna-
Furu, 2016; Bailey, Murphy & Porock, 2011) och (Namasivayam, Orb, & O’Connor, 2005). |
dessa forskningsartiklarna anvands begrepp som utbrandhet, omsorgstrotthet och
sekundartraumatisering som bendmning pa dom negativa konsekvenserna som uppstar. Det
géller inte bara professionella som arbetar med déende patienter men det ar en speciellt

utsatt grupp (Hopkinson, Hallett, & Luker, 2005).

Det ar en hel del forskning pa nyutbildade sjukskoterskor och hur dom hanterar att sta i ett
sadant arbete (Andersson, Salickiene & Rosengren, 2015; Croxon, Deravin, & Anderson,
2017; Holms, Milligan, & Kydd, 2014) och (Velarde, Garcia, Gonzalez, Gonzalez, Cervantes &
Alvarez, 2017). Tendensen i dessa studierna ar att nyutbildade ofta kdnner en osédkerhet
infor en del arbetsuppgifter med déende och framforallt existentiella funderingar som den
déende har. Det manas om mer handledning och utbildning, speciellt for denna grupp
sjukskoterskor. Det framkommer ocksa att erfarenhet ar en viktig aspekt i detta arbetet och
fler studier indikerar att relevant kunskap om palliativt arbete inte kan ldras i bocker men

kraver patientmoten, alltsa erfarenhet, dver tid.

Dessutom rapporteras det ocksa om mer hyggliga konsekvenser av att jobba med déende
patienter. Konklusionerna till studier som Johansson och Lindahl (2012), Karlsson, Kasén och
Warna-Furu (2016) och Ingebretsen (2012) visar att fler sjukskoterskor beskriver att
nagonting hander med dom under processen nar dom tar hand om sina patienter. Dom blir
valdigt dedikerade for uppgiften och kanner en stark vilja och motivation till att folja sina
patienter den sista vagen mot slutet. Sjukskoterskorna kanner sig bade tacksamma,
priviligierade och beskriver ocksa en personlig vaxt, trots att detta ofta pagar under
stressande omstandigheter dar det inte ar ovanligt att dom professionella konfronteras med

sina egna kanslor, till exempel tankar om sin egen déd.

Dodligt sjuka patienter upplever ofta existentiell lidelse, som existentiell ensamhet, vilket
utmanar dom professionella hjdlparna (Boston, Bruce & Schreiber, 2011). Tva svenska
studier (Browall, Henoch, Melin-Johansson, Strang, & Danielson, 2014; Karlsson, Kasén &
Warna-Furu, 2016) och en Thaiwansk (Liu & Chiang, 2017) visar hur dom professionella

behover vara forberedda pa patienters existentiella tillstand nar doden narmar sig. Det finns

23



patienter som tydligt uttrycker en 6nskan om att fa dé och detta kan satta den

professionella i en obekvam situation, som maste hanteras. Det visar sig att professionella
som bevittnar lidelse ocksa lider. Men lidelsen satter ocksa dom professionella i kontakt med
sig sjalv, pa ett satt som gor att arbetet inte bara blir hanterbart men i nagra tillfallen kan

upplevas som ett privilegium.
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KAPITEL 3. METOD

Hela min arbetsprocess med denna studie har varit praglad av en standig interaktion mellan
mig som forskare, mina fordomar, den teorierna jag har valt, mina informanters meningar,
min analys och min tolkning av allt detta. Det har varit min avsikt att hela vdagen vara sa
genomskinlig som maijligt och forsokt visa hur jag inkluderar mig sjalv i forskningsprocessen
och att jag genomgaende redogor for min egen position som forskare med min forforstaelse
och min tolkning (Kvale & Brinkmann, 2009). | det foljande kapitel skall jag beskriva hur

forskningsprocessen har framskridit.

3.1 VETENSKAPLIG PLATTFORM

Denna studie star pa en hermeneutisk-fenomenologisk grund. | hermeneutiken, som enkelt
kan Oversattas som tolkningslara, fokuserar man pa tolkningen av det man studerar. Har ar
det ingen objektiv «sanning» eller «fakta» man forsoker hitta utan snarare en beskrivning av
ett bestamt fenomen i sin kontext. Hans-Georg Gadamer, ett centralt namn innanfor
hermeneutiken, stiller sig oforstaende till stréavan efter att forsoka eliminera dom personliga
faktorerna i utveckling av kunskap och sager hellre att dom personliga faktorerna inte kan
elimineras. Gadamer (2012) spinner vidare pa dessa tankar och menar att, inte bara att det
inte gar, vi bor inte forsoka gora oss kvitt med det personliga och anvéander orden, férdomar

och forférstaelse. Alltsa varje forstaelse forutsatter en annan forstaelse.

Fenomenologin tar avstamp i den subjektiva upplevelsen hos individen och forsoker leta
efter mening i manniskors erfarenheter. Det handlar alltsa om att forsta fenomen som
fenomenen framstar fér oss (Zahavi, 2017). Edmund Husserl, som betraktas som
fenomenologins grundare anvande sig av slagordet “zu den Sachen selbst” och manade om

att vi maste ga tillbaka till sakerna sjalva (Zahavi, 2017).

Fenomenologi kan darfor betecknas som ldran om det som visar sig fér oss och hur vi
uppfattar det som visas. Husserl ville skilja det han kallade for en naturalistisk hallning till
verkligheten fran en fenomenologisk hallning. En naturalistisk hallning till verkligheten
innebar att vi forhaller oss till varlden som nagonting objektivt, nagot vi har en gemensam
upplevelse av. En fenomenologisk hallning betyder att ndrma sig ett fenomen med ett mer

fordomsfritt sinne. Ska jag undersdka nagonting, vill jag gora det med sa lite forutfattade
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meningar som mojligt (Jensen & Ulleberg, 2011). | min forskning, nar jag tolkar mina
informanter, ska jag alltsa inte lata mig forhaxas av det jag forvantar mig hitta, med min
teoretiska bakgrund, men hellre styras av det som faktiskt finns framfor mig. Med andra ord

ska jag forsoka genomfora min undersékning med en parentes runt mina férdomar.

En motsattning eller skillnad mellan fenomenologi och hermeneutik ar hur man tanker om
forforstaelse. Det framstar som att jag, med en fenomenologisk utgangspunkt, kan skilja pa
min egen forforstaelse och mina informanters upplevelse. Medan i hermeneutiken ar detta
en omojlighet eftersom forférstaelsen ar en del av mig som person (Connely, 2010). | min
kvalitativa studie har det varit viktigt for mig att forsoka forsta mina informanters upplevelse
sa bra som mojligt, samtidigt inser jag att jag inte kan gora mig kvitt med min forforstaelse
om det fenomenet jag undersoker. Jag har hellre forsokt vara medveten om min egen

forforstaelse och pa vilket satt den paverkar min forskning.

3.2 KVALITATIV METOD

| denna studie har jag valt ett kvalitativt framgangssatt. | kvalitativ forskning, som befinner
sig innanfor den fortolkande traditionen, tanker man att fullstandig neutralitet aldrig kan
existera. Sa dar man, inom kvantitativ forskning forsoker att forklara ett fenomen séker man
hellre att forsta. Det betyder att mitt eget engagemang, som forskare i det som undersoks,
kan ses som en resurs men ocksa ett maojligt hinder (Tjora, 2010). | den kvalitativa
forskningen soker man en forstaelse av verkligheten, baserat pa hur dom som studeras
forstar sin livssituation. Jag utforskar erfarenheter och upplevelser som mina informanter
har med att jobba med manniskor som gar mot livets slut och anser denna metod som mest

relevant i denna studie.

3.3 REKRYTERING OCH URVAL

| min studie var det av avgorande betydelse att mitt urval av informanter skulle belysa min
problemstallning och mina fragor sa rikt och varierat som mojligt. | kvalitativ forskning, som
detta ar, anvander man sig av sa kallade strategiska urval, vilket betyder att informanterna
blir valda utifran deras egenskaper och kvalifikationer som ar strategiskt valda, med tanke pa

det man vill undersdka (Thagaard, 2018).
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| studier som denna ar det inte ovanligt att man berdér personliga och ibland nargaende
teman och detta kan resultera i att det kan vara svart att hitta personer som ar villiga att
stalla upp (Thagaard, 2018). Om dom valda teman var orsaken till att jag hade en del
utmaningar med rekryteringen, later jag vara osagt. Jag bestamde mig i alla fall for att skriva
en forfragan, med informationsbrev till tre olika avdelningar pa sjukhuset, som arbetar med
doende patienter. Detsamma fick en kommunal avdelning for lindrande behandling.
Responsen lat vanta pa sig men efter nagra mailutvaxlingar fick jag kontakt med en anstalld
pa en av avdelningarna, och som skulle visa sig vara till stor hjalp fér mig i bagge mina
fokusgrupper. Fokusgrupper ar en form for gruppintervjuer som kommer att bli ndrmare

beskrivet under nasta rubrik.

Jag 6nskade informanter med erfarenhet av arbete med déende patienter och ursprungligen
tankte jag be om informanter som hade ett minimumantal ars erfarenhet men bestamde
mig for att variation i antal ars erfarenhet kan ge andra och minst lika intressanta nyanser.
Forsta gruppen bestod av fem stycken individer men av ovissa orsaker var det bara tre av
dom som kom. Dessa var tva sjukskoterskor och en prast med arbetserfarenhet fran 3,5-5
ar. Den andra gruppen blev sammanstalld av snébollmetoden. Snobollmetoden anvands
genom att man kontaktar en eller flera personer med dom riktiga kvalifikationerna, relaterat
till kriterier for urval. Sen ber man den/dessa person/er om namn pa andra med
motsvarande kvalifikationer (Thagaard, 2018). | mitt fall bad jag en av dom tre forsta
informanterna att hjdlpa mig med rekryteringen av nasta grupp. Férdelen med denna
informant var att den inte var bunden till en avdelning pa sjukhuset utan hade kontakt med
flera. Jag sag det som en fordel att fokusgruppen var sammanstalld av individer fran olika
avdelningar. Grupp nr. 2 bestod av tva sjukskoterskor, en socionom och en prast med

erfarenhet fran 5-17 ar.

Urvalet bestod alltsa av sju individer fordelat pa tva grupper (en grupp med 3 och en med 4).
| kvalitativa studier brukar man prata om ett “mattningspunkt” nar man avvager antal
informanter. Med andra ord ar antalet informanter tillrackligt stort nar flera enheter inte
verkar ge nagon ytterligare forstaelse for fenomenet man studerar (Thalgaard, 2018). Jag
ville ha en balans mellan homogenitet och variation. Homogenitet for att samhandlingen i

gruppen skulle ge informanterna associationer och vilja att dela med sig. Variation for att for
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att fa en god bredd i erfarenheter och synpunkter (Malterud, 2012). Det skulle vara mojligt
for mig att “ga pa djupet” i min analys och jag ville helst undvika att sitta med ett material
som var allt for stort. Min ursprungliga avsikt var att genomfora tre fokusgrupper men efter

att jag genomfort tva ansag jag att mitt material hade nog med relevant data.

3.4 DATAINSAMLING: FOKUSGRUPPINTERVJUER

Fokusgruppintervjuer ar en form for gruppintervjuer dar man samlar ett visst antal
informanter (4-10) for att diskutera et tema (Tjora, 2010). En fokusgruppintervju
kdnnetecknas av en icke-styrande intervjustil, dar avsikten ar att fa fram sa manga olika
synpunkter som majligt om det aktuella temat man 6nskar underséka. Det ar alltsa inte ett
poang att komma till enighet eller komma fram till en l6sning pa det som diskuteras. | stéllet
for en intervjuare, anvander man sig av en moderator som styr samtalet och ser till att alla
far mojlighet att delta och formulerar fragor som bidrar till gruppdiskussionen. Moderatorn
skall ocksa skapa en atmosfar som bidrar till 6ppenhet och viljan att dela med sig av sina

synpunkter (Kvale & Brinkmann, 2009).

Det &r svart att forutspa hur en fokusgruppintervju kommer att arta sig. Det kan vara behov
av en moderator som ar valdigt aktiv, styr ordet och ser till att samtalet haller sig till tema.
Ibland kan det till och med vara nddvandigt att moderator avbryter deltagare for att ge plats
at andra. Det kan ocksa vara behov av en moderator som intar en mer passiv roll och later
gruppen styra sig sjalv (Malterud, 2012). Denna form for intervju kan vara ett effektivt satt
att samla data eftersom man moter flera informanter samtidigt. Det ar ocksa majligt att
denna metod kan verka mindre hotfullt an individuella intervjuer eftersom informanterna i
basta fall kdanner en annan trygghet i en grupp och dom olika deltagarna stimulerar varandra

att dela med sig (Tjora, 2010).

| mina forberedelser 6vervagde jag for- och nackdelar med fokusgruppintervju och
funderade 6ver om det faktiskt ar mer hotfullt med individuella intervju an med
fokusgruppintervjuer? Tankarna gick till tidigare grupper jag sjalv deltagit i och blev
egentligen inte klokare. Ibland har jag kant mig tryggare och haft lattare att dela mina tankar
nar gruppen varit liten och ibland nar gruppen varit stor. Kanner jag dom andra

medlemmarna i gruppen delar jag lattare med mig av vissa teman, medan andra teman delar
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jag lattare om gruppen ar mer okdnd for mig. Nagra teman kanner jag mig mer trygg med i
grupp, andra individuellt. Mina informanter hade ocksa funderingar om fér- och nackdelar
med intervjun. Jag valjer att ta med tva citat fran tva informanter som beskriver sina

erfarenheter med deltagelse i fokusgrupperna:

Nei, jeg syns det var fint jeg. Det er fint  gj@re det sammen. Jeg kjenner at det hadde
veert feelt G gjore det alene sd jeg er veldig glad for at dere to var her ... noe med den

styrken i fellesskapet da. (Johanna)

Om att vaga: Men det ma man tgrre. Det tgrr jo vi, derfor at vi kienner hverandre fra
far. Sa kan vi si de mest utrolige ting, og du aner ikke hvilken humor som florerer i
dette miljget. Men, sd jeg og hadde syntes det hadde veert veldig vanskelig hvis det

hadde vaert med noen fremmed her, som vi ikke hadde kjent altsa. (Sara)

Det ar delade meningar om deltagarna i en fokusgrupp, pa férhand, bor kdnna varandra eller
inte. Fordelen med “framlingar” skulle kunna vara att dialogen i basta fall blir mer frisk och
deltagarna inte har ett etablerat sitt att prata om temat. A andra sidan kan det bli battre flyt

i gruppsamtal dar gruppmedlemmarna kdnner varandra (Malterud, 2012).

I mina tva fokusgrupper var informanterna inte helt okdanda for varandra. Ett par var kollegor
pa samma avdelning, annars var dom bekanta ansikten for varandra. Alla hade fatt ett
informationsbrev om innehallet i fokusgruppintervjun som alla utom tva hade last. Jag
startade med att igen presentera mig sjalv och ramarna for intervjun och gjorde det jag
kunde for att informanterna skulle kdnna sig bekvama. Intervjuerna startade med att alla fick
presentera sig sjalv med namn, alder, vilken avdelning dom jobbar pa, vilken utbildning dom

har samt antal ars erfarenhet.

Bagge intervjuerna blev genomfdérda med en veckas mellanrum i november 2018 och bagge
intervjuerna varade mellan 1-1,5 timmar. Jag gjorde en del anteckningar om mina intryck
och min upplevelse efter intervjuerna och transkriberade bagge intervjuerna kort tid efter
genomforandet. Jag upplevde det som en fordel att vara fardig med transkriberingen av den

forsta fokusgruppen innan jag genomforde den andra. Jag férandrade inga fragor mellan den
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forsta och andra intervjun men min egen trygghet kdandes tydligare i andra intervjun. | mitt
arbete pa familievernkontoret ar jag relativt van att mota familjer och det tror jag var en
fordel i genomforingen av fokusgrupperna. Fler mojliga negativa konsekvenser av

genomforandet av fokusgruppintervjuer behandlas i avsnittet om forskarrollen.

3.5 PROVINTERVIU

Trots att jag har erfarenhet av att mota familjer i olika sammanhang i mitt dagliga arbete
kdndes det nodvandigt med en provintervju. Min intervjuguide bestod bara av nagra fa
fragor och jag ville undersoka hur mina fragor blir mottagna av nan annan an mig sjalv.
Delvis for att se hur fragorna fungerar i praktiken men ocksa for att se hur lang tid som gar
at. Dessutom tankte jag att det inte kan skada att kdnna pa vad det innebar for mig att sitta i

denna positionen.

Pa grund av tidspress gjorde jag ingen avancerad rekrytering till provintervjun utan gjorde en
forfragan till mina kolleger i ett vdletablerat team pa mitt arbete. Ingen av deltagarna i
provintervjun har nagon speciell erfarenhet av att jobba med déende men trots detta anser
jag att provintervjun var av hog relevans. Forst och framst markte jag en markant skillnad i
mitt eget agerande och mitt konstanta funderande: svarar dom pa min fraga? Har han
tappat traden? Har hon pratat ldnge nog? Ska jag avbryta? Vi avslutade provintervjun med
en reflektionsrunda och fler hade synpunkter pa forandringar jag kunde gora, bade i min
intervjuguide (se bilaga 4), saval som i mitt eget agerande. Som ett resultat av provintervjun
gjorde jag en del forandringar i intervjuguiden genom att ta bort en fraga samt férandra ett
par av mina andra fragor. Jag fick ocksa nan nya tankar om strukturen i sin helhet och

bestamde mig for att ha en lagre grad av struktur i mina kommande intervjuer.

3.6 DATAANALYS: SYSTEMATISK TEXTKONDENSERING

Jag har valt att anvanda mig av en analysmetod kallad systematisk textkondensering.
Metoden ar en modifiering av Giorgis fenomenologiska analys och jag kommer att
presentera den som Malterud (2011) framstaller den. Systematisk textkondensering handlar
om att den transkriberade texten skall organiseras, tolkas och sammanfattas och bygger pa
fenomenologiska och hermeneutiska idéer. Analysen genomfors i fyra steg och kommer att

bli narmare beskriven i det féljande:
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Att fa ett helhetsintryck
Att identifiera meningsbarande enheter

Att abstrahera innehallet i dom enskilda meningsbarande enheterna

P w N

Att sammanfatta betydelsen av detta

3.6.1 FORSTA STEG, HELHETSINTRYCK

Fordelen med att jag sjalv utforde transkriptionen var att jag blev bekant med mitt
textmaterial. Jag laste transkriptionen flera ganger och férsokte att inte tanka pa min
intervjuguide eller min problemstallning. | linje med det fenomenologiska perspektivet ville
jag lata texten "tala” till mig, det vill sdga, sa fordomsfritt som mojligt. Jag gjorde sma notiser
under tiden och forsokte motsta frestelsen att borja systematisera for tidigt. Detta var en
utmaning fér mig eftersom jag hade upplevelsen av att det var sa mycket i texten som var
relevant. Efter att ha last igenom transkriptionen flera varv hade jag till slut hittat nio teman.
Jag 6verraskades over att flera av mina teman inte hade varit i mitt fokus under intervjuerna.
Jag tog tidigt ett beslut att anvdnda siffror i stallet for namn pa mina informanter for att
respektera anonymiteten. Under analysprocessen andrade jag mitt beslut och gav
informanterna fiktiva namn i stéllet och upplevde att texten gav mer narhet och

mansklighet.

3.6.2 ANDRA STEG, IDENTIFIERA MENINGSBARANDE ENHETER

Jag noterade mina nio teman pa ett ark, dom var: professionalitet, ensamhet, nérvaro,
trygghet, gemenskap, ékthet, genuinitet, relation och mening. Sa startade mitt letande efter
meningsbadrande enheter. Meningsbarande enheter skal forstas som text, som med sitt
innehall, kan belysa dom utvalda temana. Jag arbetade med att skilja ur den texten som var
relevant fér min problemstallning och markte att jag gav ganska stor plats till information
som informanterna hade delat, och som inte hade samband med min problemstallning,

vilket resulterade i en revidering av denna.

Att marka och systematisera texten pa detta sattet kallas for koding (Malterud, 2011). Detta
var en valdigt tidskravande process for mig och mina koder utvecklades, justerades och var i
konstant andring. | denna standiga vaxlingen mellan delar och helhet hade jag flera ganger
upplevelsen av att ga helt vilse i texten. Sa fick jag ocksa erfara att precis denna delen av

arbetet gjorde att jag fick fram aspekter och nyanser som annars hade varit dolda for mig.
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3.6.3 TREDJE STEG, ABSTRAHERA INNEHALL | DOM MENINGSBARANDE ENHETERNA

Det tredje steget handlar om att systematiskt hamta ut mening genom att kondensera
innehallet i dom meningsbarande enheterna (Malterud, 2011). Jag sorterade dom
meningsbarande enheterna i sex kodgrupper. Det var ingen jamn fordelning av
meningsbarande enheter i varje kodgrupp sa jag slog ihop nagra och nya kodgrupper kom
till. Var av mina kodgrupper delade jag in i flera subgrupper och innehallet kondenserades
till konstgjorda citat (kondensat) som hade till avsikt att sammanfatta innehallet i varje

subgrupp.

3.6.4 FIARDE STEG, SAMMANFATTA BETYDNINGEN

| detta, sista steg, sammanfattas vad informanterna har sagt om de teman som jag har hittat
i texten. Har ska bitarna sattas ihop igen vilket kallas rekontextualisering och bildar
grundlaget for presentationen av resultaten. Det ar av relevans att sammanfattningen ar
lojal i forhallande till informanternas egna roster (Malterud, 2011). Jag upplevde detta steg
som aningen kravande eftersom det tidvis kindes som att jag hade tappat sammanhanget.
Jag forsokte satta mig in i mina informanters perspektiv och kdnna efter om det jag skrev
faktiskt hangde ihop med det dom hade berattat. Det ar jag som star for tolkningen av det
som ar sagt och darmed ar det mitt ansvar. Jag sag for mig att det ar maojligt att jag hade
kommit fram till ndgra konklusioner som inte 6verensstimmer med det informanterna
menade och dnskade helst att undvika detta, samtidigt som det kanske ligger i tolkningens

natur? Mitt resultat av analysen blev féljande:

1. Enkansla av existentiell ensamhet
2. Gemenskapen som ger mening i arbetet
3. Den viktiga hjalprollen
a. Narvaro
b. Trygghet
c. Att hitta sin stil och ta reda pa vad folk vill

4. Tankar om eget liv och egen dod
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3.7 FORSKNINGSETIK

Allt mitt arbete med vetenskaplig forskning kraver att jag forhaller mig till en del etiska
principer. Det innefattar bade avsikten med forskningen, hur forskningen blev genomférd
samt hur materialet blivit behandlat (Thagaard, 2018). Projektet sdandes in till Norsk senter
for forskningsdata (NSD, projektnr: 60776, se bilaga 3). Innan jag genomforde mina tva
fokusgruppintervjuer skickade jag ett informationsbrev till mina informanter med ett schema
for samtycke (se bilaga 2). Informationsbrevet beskrev min studie, hur den skulle genomféras
och hur anonymitet och tystnadsplikt skulle hanteras. Jag preciserade att deltagandet var
frivilligt och att det nar som helst var mojligt att avbryta. Allt datamaterial har bevarats och
bevaras tryggt och kommer att raderas nar mitt projekt avslutas. Konfidensialitet och

anonymitet tas omhand genom att ge informanterna fiktiva namn.

Som tidigare namnt gick rekryteringen till mina fokusgruppintervjuer langsamt i starten. |
takt med att stressen runt detta 6kade kdnde jag mig mer och mer som en séljare av en vara.
Det var viktig for mig att mitt projekt ansags attraktivt och nagonting man géarna ville delta i,
samtidigt som jag inte vill utova for stor press for att fa deltagare. Balansen mellan frestelse
och press tanker jag ar relevant eftersom man aldrig kan vara helt sdker pa att alla deltar av,
sa kallad, fri vilja. | borjan av bagge fokusgruppintervjuerna informerade jag deltagarna om
denna pressen som kan uppsta och att dom far tanka efter om vad dom 6nskar dela.
Samtidigt att det ar mojligt att angra sig och hoppa av projektet nar som helst. Jag tror att

min information om detta hjalpte tryggheten i fokusgrupperna.

Stamningen i bagge fokusgrupperna var god och i mina 6gon verkade deltagarna ha relativt
enkelt att dela med sig av sina erfarenheter. God stamning kan sadkert ses pa som en fordel i
genomforandet av en fokusgrupp, samtidigt kan ocksa god stimning leda till att deltagare
delat dsikter som anses oacceptabla bade i och utanfér fokusgruppen (Malterud, 2012). For
mig var det viktig att deltagarna ocksa delade mindre “populara” erfarenheter eller asikter
utan att gruppress satter deltagarna i situationer eller positioner dom inte 6nskar att vara i.
Detta visar att jag som forskare maste ha manga tankar i huvudet och samtidigt folja

forskningsetiska regler.
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3.8 FORSKARROLLEN

Pa det kvalitativa framgangssattet som jag genomfor min forskning pa, blir ocksa mig sjalv
som forskare en valdigt viktig del av resultatet. Hur jag till exempel beter mig framfor mina
informanter med den jag ar, med alla mina férdomar, har uppenbart en betydning for
kvaliteten pa kunskapen som skapas i forskningsprocessen (Tjora, 2010). Med detta i atanke,
vill jag med detta, forsoka vara sa 6ppen och genomskinlig jag kan om mig sjalv i denna

processen.

Jag har flera ars erfarenhet som familjeterapeut och har mott manga par och familjer i
terapeutiska samtal. Omedelbart ténkte jag att detta har stora fordelar ndar man ska
genomfdra en intervju, speciellt gruppintervju. Jag ar van att hantera manga roster i ett rum
vilket gjorde mig trygg pa uppgiften som viantade mig. Det som slog mig senare var
skillnaden pa ett terapeutiskt samtal och en intervju, var gar egentligen gransen? Det &r
mojligt att jag, med min erfarenhet, har lart mig att fa kontakt med manniskor pa ett satt
som gor att dom delar med sig av upplevelser som ar av kanslig art. | ett perspektiv kan detta
verka fordelaktigt men jag dnskar samtidigt inte pressa mig in i omraden i mina informanters
liv, dar jag inte ar inviterad (Kvale & Brinkmann, 2009). Det var en intervju jag hade inviterat
in till, inte en terapitimme. Jag hanterade detta dilemma, forst och framst, genom att vara
Oppen med mina informanter om problemstéllningen och bad dom avsta att berdtta om

teman som var for kansliga.

I mina forberedelser till mina fokusgruppintervjuer laste jag en del om sensitiva teman. Det
vill sdga forskningsteman som kan skapa starka kanslor och meningar, eller till och med
innebdra en risk for dom som deltar. | och med att en fokusgruppintervju inte ar styrande, i
sa stor grad, sag jag for mig att bekraftande inspel mellan informanter kan ge legitimitet att
dela med sig av erfarenheter som foder starka kanslor (Malterud, 2012). Jag ska erkanna att
mitt fokus, fran boérjan, handlade mest om hur mina informanter skulle reagera pa mina
fragor och teman som vi eventuellt skulle vidrora i intervjun. Uppenbart maste jag ocksa
vanda blicken inat i detta sammanhang. Det var viktigt for mig att mina intervjuer blev bra
och jag 6nskade vara 6ppen for vilken vag dessa intervjuer skulle ta. Samtidigt kan se fér mig
att jag kunde undvika teman som skapade fér hog temperatur. Dessutom skulle mina

intervjuer kretsa omkring déden och déden géller alla, ocksa mig. Jag ar nyfiken pa doéden,
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nar den ar ofarlig for mig, men fylls samtidigt av obehag nar fruktan kommer for néra. Sa jag
bade lockas och skrams av déden och tror bestamt att mitt eget forhallande till detta tema

var med att styra mitt agerande i intervjuerna.

3.8 STUDIENS KVALITET

Nar fragan om kvalitet i kvalitativ forskning dyker upp, handlar det ofta om tre begrepp:
trovardighet, bekraftbarhet och 6verférbarhet (Thagaard, 2018). | kvalitativ forskning, som
befinner sig innanfor den fortolkande traditionen, tdnker man att fullstandig neutralitet
aldrig kan existera. Det betyder att forskarens eget engagemang i det som undersoks kan ses

pa som en resurs men ocksa ett maoijligt hinder (Tjora, 2010).

3.8.1 TROVARDIGHET

En viktig aspekt i forhallande till trovardighet blir att jag sa noggrant som majligt beskriver
min egen position i forhallande till min egen undersokning. Ett satt att styrka trovardigheten
ar att hela tiden redogora for hur mina data har utvecklats i forskningsprocessen. Med andra
ord vara sa 6ppen/transparent som mojligt och tydligt visa ldsaren alla mina steg i

forskningen (Thagaard, 2018).

3.8.2 BEKRAFTBARHET

Bekraftbarhet ar forbundet med tolkningen av resultaten av en undersdkning. Har ar det
ocksa av relevans att jag ar dppen om hur jag praktiserar min forskning och redogér for dom
valen jag tar. En annan faktor ar att min forskning ska ha en faglig grund och férankrat i

annan forskning (Tjora, 2010).

3.8.3 OVERFORBARHET

Undersokningens 6verforbarhet ar avgérande om beskrivningar, begrepp och tolkningar ska
vara nyttiga i andra sammanhang an det specifika som studeras. Ett perspektiv pa
overforbarhet sager att det ar jag som forskare som ska argumentera foér att min tolkning av

mitt material kan ha relevans i andra sammanhang (Thagaard, 2018).
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KAPITEL 4. PRESENTATION AV RESULTAT

| detta kapitlet kommer jag att presentera det resultat som féljde av min analys. Resultatet
kommer att besta av beskrivningar som mina informanter gav och presenteras med hjalp av
citat. Jag vill papeka att mina resultat dr en konsekvens av min analys och darmed ocksa min

tolkning. Det betyder att en annan forskares blick hade troligtvis sett nagonting annat an det

jag sag.

Min 6verordnade problemstallning var: Hur upplever professionella att dom pdverkas i méte

med ddéende patienter?

Jag hade ocksa utvecklat tre forskningsfragor fér att besvara den 6verordnade
problemstéllningen:

e Vad upplevs som meningsfullt i arbetet med déende patienter?

e Vad anser dom professionella dr viktigt i hjélprollen?

e Hur paverkas tankar om eget liv och déd?

4.1 EN KANSLA AV EXISTENTIELL ENSAMHET

Informanterna poangterade hur omojligt det skulle vara att gora detta jobb ensam och att
relevansen av kollegor och narstaende att dela sina upplevelser med &r betydande.
Samtidigt beskrevs ocksa en kansla av existentiell ensamhet som dyker upp som ett resultat
av jobbet dom gér med doende patienter. Existentiell ensamhet beskrivs av informanterna
som ett tillstand som ar svar for andra att na. Det betyder, till exempel, att kdnslan av att
vara ensam ocksa kan komma i sociala sammanhang, nar man ar tillsammans med andra. En

av informanterna fran den forsta fokusgruppen berattade:

Og jeg trur mer G mer egentlig at nar vi bergres av folk sin sorg, ikke sant, folk sin
lidelse, folk sitt sinne, folk som forbanner bdde Gud og livet, s konfronteres vi med
vdre egne fglelser. Av og til bergrer dem meg i sd sterk grad at jeg har en eksistensiell

ensomhetsfglelse. Det kan jeg si. (Sara)

Denne informanten beskrev hur méten med déende patienter paverkar henne pa ett satt

som gor att hon ibland hamnar i ett tillstand av existentiell ensamhet. Det verkar vara svart
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att satta fingret pa vad denna slags ensamhet ar och ibland racker orden inte till. Johanna

forklarade:

A det er klart at, og dette med 6 romme alt det her hele tiden det... det er vel noe som
skaper den ensomhetsfglelsen som du og snakker om da, for at det er et rom du ikke
kan dpne, eller som jeg synes er kiempevanskelig a dpne til folk rundt meg. For at
ingen, utenom en handfull kollegaer, en sjelden gang, altsG som jeg kan snakke med

pd like vilkér men likevel sa er det sa vanskelig med sprdket. (Johanna)

Johanna beskrev kdnslan av ensamheten som ett rum som inte gar att 6ppna och hur svart
det kan vara med spraket nar orden inte racker till. Sara ger ett exempel pa hur hon ibland
hanterar detta: Har ikke noe sprdk. Utenom tdarer kanskje, noen gang og det @ ga in pd

lagret G bite i en hdndduk og sparke i en vegg. (Sara)

Johanna tyckte att arbetet hon gor med déende ar ett arbete dar mycket star pa spel och
just att mycket star pa spel gor att hon blir extra berérd. Hon kanner val igen sig i tillstandet
med existentiell ensamhet och beréattar att det ar nagonting hon har kant pa flera ganger.
Dessutom menar hon att detta tillstand kan vara med att skapa distans i andra relationer
hon har i livet. Ensamheten beskrivs som nagonting hon kan kanna pa trots att hon sitter

tillsammans med andra manniskor och har ett exempel pa det:

Men at det gjor at man i andre relasjoner utenfor arbeid kanskje kan ogsé kjenne pd
at man blir litt sGnn. Det skaper en viss distanse i noen andre relasjoner da. Fordi at
det blir sa eksistensielt, s satt pa spissen pd en mate det der dgd og liv greiene og
man har pd en mate s mye erfaring med det og sa blir det litt sann...dh ja dere er
opptatt av fargen pd gardinen ja.. og sd skaper det sd stor avstand til det rommet jeg

erida. (Johanna)
Informanterna beskriver den existentiella ensamheten som ett rum dar det ar svart att

sldppa in andra. Bade i professionella och privata sammanhang verkar det inte ha sa stor

betydelse att man omger sig med manniskor. Flera informanter berattar att dom har
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handledning och andra strukturerade samtal for att ta hand om sin egen hélsa. Samtidigt

verkar den ordl6sa existentiella ensamheten svar att na.

4.2 GEMENSKAPEN SOM GER MENING | ARBETET

Alla informanter upplevde att dom har ett meningsfullt jobb och det kommer till uttryck pa
olika satt. Dessutom verkar alla informanter enas om att deras jobb dr nagonting speciellt
och att detta bidrar till det meningsfulla. Dom berattar exempel dar dom har fatt lov att folja
patienter helt till slutet och att det kanns viktigt och vardefullt. Monika berattade om vad

hon tycker ar meningsfullt:

Det fgles meningsfullt G fa bidra til at de far en fin siste slutt, eller siste tid. Det syns
jeg er kiempefint. For det er en del av livet, det syns jeg er best. Ja, at du faktisk har
en betydning for familien da, og pasient selvfglgelig. Man far en god falelse, det er litt
annerledes enn om du far in en med lungebetennelse som du gir antibiotika sa blir
pasienten frisk. Det er jo selvfglgelig viktig det ogsd men, du far ikke...det blir ikke det
samme. For det er sG mye mer viktig da at det gjgres en god jobb ndr dgden naermer

seg. (Monika)

Erik belyser samma podng som Monika nar han beskriver skillnaden att jobba med patienter

som ska fortsatta leva och dom som ska do:

Jeg kjenner meg igjen at det er meningsfullt G fG bidra, men man gdr jo in i de to
scenarier pad to forskjellige mater. Liksom, de som kommer in med lungebetennelse,
de skal jo bare ut igjen. Men for @ kunne gjgre den gode jobben sG ma vi liksom
invester tid pd en annen mdte med pasienten. Man ma liksom gjgre en ekstra innsats,

ga litt dypere in. (Erik)

Citaten av Monika och Erik illustrerar det meningsfulla i att fa bidra och hur dom skiljer pa
arbetet med déende- och andra patienter. Pa ena sidan ar déden naturlig och kommer till
oss alla eller doden ar en del av livet, som fler informanter sager. Pa andra sidan visar
Monika och Erik att trots att detta ar sa vanligt sa ar det viktigare och kraver ndgonting extra

av dom.
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Erik berdttar om ett méte han hade med en pappa och hans son, dar pappan gick mot slutet.
Trots att den déende pappan var gammal och gick mot ett férvantat avslut berattar Erik om
det 6gonblicket nar det gar upp for sonen att han faktiskt haller pa att forlora sin far. Erik
blev berérd av att fa vara med pappan och sonen i denna stund och haller fram det som

speciellt meningsfullt. En annan informant kommenterar denna historien:

Det er jo en ganske hellig stund. Du far veere vitne til noe sant, du er pd samme rom,
med far og s@nn det er en avskjed som er i ferd med G skje. Altsa, vi er privilegert og
man fylles med zerefrykt og respekt og takknemmelighet for at en far lov til G veere

sammen med den familien i sénne gyeblikk. (Emil)

| sin kommentar till Eriks historia, delade Emil sin syn pa det arbete dom gor. Han tycker dom
ar priviligierade som far lov att vara tillsammans med méanniskor i stunder nér livet &r pa vag
att ta slut, en helig stund. Andra informanter delade det meningsfulla i att fa vara
tillsammans med patienter i stunder som denna och sa pa olika satt att det handlar om att

det ar mycket som star pa spel. Eva och Johanna illustrerade detta:

..jeg opplever en glede over det mennesker deler da, ndr pG en mdte, situasjonen er
sann at det er mye som star pad spill. Det oppleves meningsfullt da at fd lov til G vaere

den de deler dette med. (Eva)

Noe av det som er mest meningsfullt er G vaere sammen med, altsd rett og slett, vaere
sammen med mennesker ndr s mye stdr pa spill, som det gjgr i mgte med livet og

daden. (Johanna)

Flera av informanterna delade historier om moten med patienter som bade berérde dom
och som kadndes speciellt meningsfulla. Informanterna anvander ord som, gladje, vérdnad
och stolthet 6ver att fa vara den som gar tillsammans med sina patienter mot livets
slutskede. Sara berattar om ett mote med en patient som var i ett daligt tillstand nar hon
motte honom. Mannens hygien var dalig och han luktade illa, dessutom hade han cancer
som satt i halsen och kunde darfér inte prata. Sara tog hand om honom, tvattade honom och

han fick en séng med rena lakan. Hon bestamde sig for att bli sittande med denna mannen
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resten av kvéllen, trots att det gick ut dver andra patienter. Sa, precis fore mannen dor,
vander han blicken mot Sara och ler. Sara laser mannens uttryck som oreserverad karlek och

blir berord av detta, trots, som hon papekar, att dom inte kande varandra.

4.3 DEN VIKTIGA HIALPROLLEN

Alla informanter i bagge fokusgrupper har meningar om vad som ar viktigt i deras arbete

med manniskor som ska do. | det féljande presenteras dessa meningar.

4.3.1 MELLAN NARVARO OCH FRANVARO

Att vara narvarande beskrivs som viktigt av flera informanter, men pa lite olika satt. Johanna
berattade om en av sina patienter som inte var dédssjuk men som fick behandling och
utsikten var att han skulle tillfriskna. Det var en kravande period for patienten och varre blev
det nar hans tillstand blev samre och behandlingen inte fungerade. Patienten var nu déende
och det var chockerande information fér honom. Johanna hade bestamt ett mote med
denne patienten och hon fragade honom dom skulle ha det métet nu nar han hade fatt den
trakiga nyheten eller om dom skulle ta det senare. Men han ville att hon skulle komma som
avtalen var. Nar Johanna fragade vad han ville prata om, nu nar han hade fatt denna
nyheten om sitt tillstand, sa han att detta var sa stort for honom och att han ville att dom

skulle sitta i tystnad.

og da satt vi i stillhet i 20 minutter og ikke sa noen ting. Vi bare satt der. Og det lzerte
meg noe utrolig viktig om det G veere naervaerende i mgte med bdde livet og
dgden...det jeg virkelig laerte av han det er betydningen av menneskelig naerveer.

(Johanna)

Johanna berattade vidare att denne patient larde henne nagonting som ocksa har varit
viktigt i hennes privata liv, att vara narvarande for andra. Hon sa ocksa att detta har bidragit
till att hon inte ar lika radd for stillheten nu som hon var tidigare och poangterade att ibland

behover narvaron tystnad.

Johanna menade ocksa att narvaro hanger ihop med bekréaftelse och hur viktigt det ar i mote

med doende, att man ser varandra. Sara hakade pa detta och menade att det ar jatteviktigt
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att bekréafta att en manniska lever och dor. Jag fragade henne hur man gor nar man

bekraftar detta:

Med d veere til deg, med d se deg i ansiktet, med G mgte deg pd tusen forskjellige
madter, bekrefte livet ditt og bekrefte kanskje d@gden og, det betyr noe. Du har hatt din
plass i verden. Livet er ikke meningslgst, eller bortkastet, samme hvem du er. Sa har

du hatt din plass i verden. Sann tenker jeg. (Sara)

Eva ville garna tillagga till detta att hon tror att det ar viktigt att se folk for vem dom ar. Med
detta menade hon att for dom spelar det ingen roll om patienten ar kung eller knekt, dom

behandlar alla lika.

Fler av informanterna har olika synpunkter pa vad som &r viktigt nar man ska vara
narvarande. Maria funderade 6ver vad som egentligen forvdantas av henne nar hon &r

narvarande med en patient:

..det handler om @ veere til stede. Egentlig sd er det ikke noe annet som forventes av
oss enn at vi er til stede, ser jeg for meg. At vi tar det som kommer av sinne og
frustrasjon. Vi sitter der og er den der trygge kanskje. Tar vare pd og viser omsorg

da..for da er vider....vi er bare der. Og noen ganger sd er det nok, tror jeg. (Maria)

Maria utvecklade sina tankar om narvaro och berattade om ett méte hon hade med en
doende patient och dennes fru en gang. Pa forhand hade Maria fatt information om att
paret behovde prata om ekonomi och att det var ett svart tema for dom. Maria kom in pa
rummet hos dessa tva satte och sig ner och fragade vad dom 6nskade att prata om.
Patienten berattade att han var bekymrad for sin frus ekonomi nu nar han skulle d6 och frun
svarade att han inte skulle bekymra sig 6ver det for hon hade fast jobb och god ekonomi.
Paret hade ett kort samtal om detta innan dom tackade Maria for hjalpen. Nar Maria

berattade denna historien verkade hon nastan overraskad och sa:

Sad jeg trengte ikke G si noen ting men bare sette i gang den samtalen mellom dem.

Dem hadde jo aldri snakket om det. Sa bare, der satt jeg og tenkte hvor viktig det er
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at det finns et rom der de faktisk kan snakke om det der. Sa det er noen ganger at det
skjer noe magisk, bare med et lite grep altsa. Sd jeg lente meg bare tilbake jeg da. Det

var da en god laerdom for meg i hvert fall. (Maria)

Emil fortsatte pa Marias resonemang om narvaro och instamde i att ord inte betyder allt och
ibland ar det som om att orden inte racker till. Samtidigt menade Emil att det inte ar nog att
bara vara narvarande i rummet med en patient, men ocksa att vara hos den andra i hans

eller hennes sorg/kris, med Emils ord:

Det der blir som et mantra liksom, det G vaere hos den andre, ikke sant, og ikke veere i
seg selv. Det d ikke veaere i sin egen sorg eller i sin egen historie men at en er i den

andres historie, andres sorg, andres krise. (Emil)

Medlemmarna i den andra fokusgruppen pratade vidare om narvaro och kom fram till att
det ar viktigt att ha tid till sina patienter. Detta kan vara kravande i en arbetsvardag nar man
har manga patienter som skal bestkas och det kan verka som att tiden inte racker till. Da
menade Maria att det &r viktigt att inte visa sina patienter att man har tidsbrist och
forklarade att man absolut inte ska sitta och titta pa klockan nar man ar med en patient. Emil
instamde och konkluderade med att absolut narvaro kraver att man ar ”dar och da” i lugn

och ro.

4.3.2 MELLAN TRYGGHET OCH OTRYGGHET

Alla informanter, i bagge fokusgrupperna, satter tryggheten hogt. Detta galler bade deras
egen roll i motet med patienter, alltsa att dom sjalva kdnner sig trygga, men ocksa att dom
onskar sprida tryggheten till sina patienter och deras anhoriga. Ett annat satt att saga detta

pa ar att dom 6nskar att skapa trygga relationer med sina patienter. Sara forklarade:

Ja, vi jobber jo mye for G skape en god relasjon. Det har noe med trygghet a gjgre. Det
er jo alltid utgangspunktet at vi jobber for a fa til en god relasjon, noe som er tuftet
pa trygghet. Jeg tenker alltid pd det sann at her er det noen jeg skal ta vare pa. Her er

det noen som jeg skal fa til G fole seg trygg. (Sara)
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Eva kdnde igen sig i detta och berattade att for henne ar det viktigt att férbereda sig innan
hon ska méta en ny patient, for att sjalv kdnna sig trygg. Samtidigt hdander det ofta att det
hon har forestallt sig pa forhand sallan stimmer éverens med det hon méter. Eva ser det

som sitt jobb att skapa trygghet hos sina patienter:

Men sa far du tak i situasjon og den pasienten og det som den gjennomgdr og sa skal
du laga en trygghet i det utrygge. Sa godt du kan. Det er krevende, det skal mye

tanker og kommunikasjon til. (Eva)

Jag far intrycket av mina informanter att trygghet kan man inte bara plocka fram nar det
passar och nagra av dom papekar erfarenhet som en viktig aspekt. Sara sa det sa har: Du
henter det i deg selv og derfor, for G gjore en bra jobb sd krever det ogsa erfaring og trygghet

i deg selv. Den ma man finne. Tryggheten i seg selv ma man finne. (Sara)

| den andra fokusgruppen diskuterade medlemmarna erfarenhet och hur dom har blivit

paverkade av arbetet under arens lopp. Monika berattade forst om att nar hon borjade i
jobbet tyckte hon att det var véldigt trist ndr patienter dog och kunde ibland nastan inte
halla tararna borta. Detta fordandrade sig med aren och nu tycker hon inte det ar trist nar

patienter dor och undrade vad det kan betyda:

Jeg synes ikke det er noe trist lengre jeg, sa jeg lurer pG om jeg har blitt
gdelagt(skratt). Jeg syns det er godt G fa hjelpe og det men jeg blir ikke trist og tar det
ikke med meg hjem. Sa jeg vet ikke jeg. (Monika)

Erik tog ordet efter Monika:

Jeg kjenner meg litt igjen i det. Tankene mine begynte G gd nar jeq fikk vite hva tema
skulle veere i dag. Og da tenkte jeg att, jeg har sikkert blitt litt kynisk, altsa det er
kanskje sdnn jobben har pdavirket meg som menneske, at jeg har blitt litt mer sGnn
kynisk. | forhold til det at ja, dgden er en del av livet og vi kommer til et punkt da vi

ikke kan utsette det lengre og da.. er det, pd en mate, fint nar déden kommer. (Erik)
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Monika och Erik resonerade éver hur dom har blivit paverkade av jobbet. Monika skrattade
at sig sjalv nar hon undrade om jobbet har forstort henne pa nat vis och Erik trodde att han
sakert har blivit cynisk. Emil, a sin sida, sitter och hor pa detta resonemanget och foreslar ett

alternativ:

Kanskje er det en profesjonalitet som har blitt bygd opp? Tryggheten d vaere i disse..
du blir ikke slatt ut, du knekker ikke sammen av sorg fordi at du etterhvert har funnet
ut att dette her er ikke min sorg. Men at jeg er her som en hjelper og en blir mer

ngktern kanskje. En forholder seg mer naturlig til det. (Emil)

Om informanternas erfarenheter har gjort dom cyniska, forstorda eller trygga blev dom inte
helt sams om. Det dom daremot blev sams om var att det ar nddvandigt att vara trygg sjalv
for att kunna gora sina patienter trygga. Sa funderade informanterna 6ver om det var mer
trygghet i forhallande till doden forr i tiden. Monika menade att det var mer 6ppenhet om
doden forut och att manniskor var mer van, bade att prata om doden och vara néra den. Det

kan ha skapat trygghet.

4.3.3 ATT VARA AUTENTISK

Alla informanter har uppfattningar om vad som ar viktigt i hjalprollen dar ndrvaro och
trygghet ar tva av dom. Det framgar ocksa som relevant att hitta sin egen stil i méte med
doende, nagonting som vaxer fram med erfarenhet. Nagra informanter namner relevansen
av att vara mansklig i méten med manniskor och att det ar viktigt att man ar sig sjalv och allt
vad det betyder. Sara kallar det for att vara genuin och dkta i sitt arbete och framstaller

detta som helt avgorande:

Det er kiempeviktig G vaere genuin altsd, G hvis du ikke greier G vaere genuin sGé ma du
slutte i den her jobben. Altsa mgte ma veaere ekte, ektefglt til og med. Men det finnes
ingen ngkkel, gjor det ikke, nei. Og hver av oss, du kan spgrre alle altsa, ingen av oss

gjer det likedan. (Sara)

Sara menade att det kan vara stora olikheter i hur hon och hennes kolleger gor sitt arbete,

men papekar att det inte finns nagot som ar ratt och fel. Men att det handlar om att hitta
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sitt eget satt att bygga en relation pa eller att ndrma sig ett svart tema. Johanna och Eva

haller med om detta och vill tillagga, att vara sig sjalv i motet med déende kraver mod.

Erik berattade att mycket av det han gor i sitt arbete gar pa automatik. Han traffar manga
patienter under en dag och tanker inte sa mycket pa vad han ska gora innan varje moéte. Han
pastod att det ar svart att veta vilket behov man kommer att méta nar man ska traffa en ny
patient. Darfor blir det viktigt att vara 6ppen for det som kommer och inte forbereda sig for
mycket. Emil kinde igen sig i detta och menade att det ar viktig att ha respekt for vad
patienten onskar sig. Bade nar det géller livssyn och i forhallande till vilket behov patienten

har. Detta gor Emil till exempel genom att generalisera:

Samtidig sa att vi kan, pa en eller annen madte, formidle hva vi kan bidra med. Altsd,
en sann slags meny. Fa det in i samtalen at, ja, noen gnsker det og noen @gnsker det.
Generalisere litt uten at det skal vaere forpliktende. Vi er jo veldig forsiktig, i forhold til

det d ta segq til rette i rommet. (Emil)

Maria tillade att hon férsoker vara sa 6ppen hon kan trots att bestéallningen hon fatt pa
forhand ar tydlig. Sa dven om hon har en slags plan for samtalet sa &r inte den sa fast att den

inte kan forandras:

..ndr jeg gdr in i rommet sd har jeg bestandig den der, hva er du opptatt av, er det
noe du gnsker, s kan vi starte med det. Sann at jeg gdr litt rundt graten til G begynne

med. (Maria)

Detta citat visar att Maria gar varsamt fram med sina patienter och att hon hela tiden tanker
pa vad patientens behov ar, samtidigt som hon har bade bestallningen och sin plan i
tankarna. Jag tanker att hennes beskrivning av att gd rundt grgten ar ett exempel den stilen

som hon har utvecklat for sig i sitt arbete.

4.4 TANKAR OM EGET LIV OCH EGEN DOD

Alla informanter menar att deras arbete har haft betydelse for hur dom tanker om sitt eget

liv och sin egen dod. | den forsta fokusgruppen blev det tyst i nagra sekunder nar jag fragade
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om hur deras arbete har paverkat deras tankar om egen dod. Johanna sa att hon tror att
dom nog har blivit mer paverkade dn dom anar. Hon fortsatte och sa att hon har tankt

ganska mycket pa att déden ar sa relationell och utvecklar:

For meg sa har det pdvirket mitt forhold til d@den tror jeg, jeg er ikke sa redd for G dg
og jeg er ikke sd redd for smerter for at jeg ser at det kan vi gjgre noe med. Men jeg
tenker, pd en mdte, mye pad hvor relasjonell dgden er da, det der at, pd en mate,
relasjoner..selv om minnene er der og man kan si at man baerer med sin, pd en mdte,
det mennesket videre i hjertet eller hvordan man vil formulere det. Jeg tenker mye pa

den smerten ved d skulle dg fra de jeg er glad i. (Johanna)

Johanna ar inte radd for den fysiska smartan for hon har lart sig att den kan man gora
nagonting at. Men tanken pa att do ifran folk som hon bryr sig om &r smartsam och det ar

ocksa nagonting som hon menar hon har lart av patienter som hon har métt genom aren.

Sara sa att hon har en slags sorg eller angest for det att inte veta vad det betyder att inte
finnas till. Hon har foljt manga till slutet och menade samtidigt att doden inte ar det varsta
som kan hdnda. Men precis detta obegripliga att inte finnas till, det dr det hon ténker pa
mest och ndmner att hon ocksa hittar ett slags lugn i det och skrattar nar hon sager att det

ar skont att livet gar 6ver. Johanna sa att hon tanker att det ar nat befriande att inte veta:

Det er noe befriende i at vi kan se hverandre i gynene uansett hvem vi er og hva vi
tror og hvor vi kommer fra og si at, ja alle skal vi dg en gang og nei vi vet ikke hva det
vil si G ikke vaere. Det er liksom helt ned pd basic. Det er en livsbetingelse vi deler.

(Johanna)

Johanna berattade vidare om nagra anhoériga hon har mott som har sagt att det ar fint att
tanka pa att den avlidne sitter pa ett moln och foljer med pa vad som hander med den
familjen som lever kvar. Sa har hon ocksa métt anhoriga som inte tror att man hamnar pa ett
moln nar man doér och tycker att det ar befriande att den avlidne inte kan bevittna det som

hander i familjen. Johanna visade med detta exempel att vi inte kan vara helt sdker pa hur
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det ar att do och vad som hander efter déden och det dr nagonting vi alla delar. | denna

gemenskapen mots vi menade Johanna.

Monika sa att hon aldrig tanker pa sin egen dod, det klarar hon inte. Hon tror att jobbet har
gjort att hon tanker mer pa déden &an forut och hon har blivit mer radd for att andra

narstaende ska d6. Hon anvande sin mamma som exempel:

Altsd, hvis mamma hoster s har hun jo lungekreft, ikke sant. Sa jeg gadr rett pd det,
rett pa daden. Det hadde jeg nok ikke gjort hvis jeg ikke hadde jobbet der jeg jobber.
Bare ikke i forhold til min egen d@d. Det gar ikke an @ tenke pd. (Monika)

Monikas egen dod tyckte hon var en absurd tanke och dgnade helst inte tid at det. Erik och
Maria sager bagge tva att dom har tankt pa sin egen déd som ett resultat av sitt arbete. Erik
kndppte med fingrarna och sa att han helst vill d6 fort och Maria ar inne pa samma tanke
och sa att hon helst vill d6 med spaden i handen. Maria belyste ocksa skillnaden pa sitt
professionella och privata liv i forhallande till doden: Men privat sa er jeg en pingle. Nar jeg

far pég meg sykehusklaerne og er pa jobb sa kjenner jeg meg nesten ikke igjen. (Maria)

Maria forklarade att hon forhaller sig till doden pa olika satt i privata och professionella
sammanhang. Hon sa till exempel att hon har en upplevelse att vara oférmoégen att ga pa en
begravning ndr en narstaende dog men nar hon far pa sig sjukhuskladerna hanterar hon det
annorlunda. Hon forstod detta som att det har med narhet och avstand att géra och
papekade att det dr nagonting hon jobbar med. Maria sa ocksa att hennes arbete har gjort
att hon uppskattar livet i storre grad och att hon manga ganger kommit hem fran jobbet och

gett sin man en kram.

Emil trodde att alla m6ten han har haft med déende, genom aren, har haft stor betydelse for
hur han tanker om sin egen déd. Han menade att det har varit viktig fér honom att "ta in” att
bade han och hans narstaende kan d6 och att detta har gjort honom battre rustad i sitt jobb:
Ja, det er som trollet som sprekker i lyset, ikke sant, det her med & vage @ snakke om at en er

dadelig og hvordan man tenker om dgden. (Emil)
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Han sa han ar osaker pa hur han sjalv kommer att reagera nar det blir allvar for honom sjalv
men trodde att hans fokus pa egen dod har hjalpt honom att bli tryggare i svara situationer
pa jobbet. | likhet med Maria trodde ocksa Emil att detta arbete har gjort att han uppskattar

livet pa ett annat satt:

Altsd, du far livets harde realiteter tett innpd, tar ting som mindre selvfglgelig. Hver
dag blir mer verdifull. Altsa det er en sdnn.. det her slagordet carpe diem, grip dagen,

har blitt veldig viktig for meg. (Emil)

Informanternas beréattelser visar variation i hur deras arbete har paverkat tankar om eget liv
och dod. Nan har tankt mer pa sin egen dod andra undviker det helst. Nan tycker att livet
har blivit mer vardefullt och en annan verkar ha blivit mer radd. Det kan se ut som att
reaktioner pa nagon annans dod delvis har med narhet och avstand att gora och att det kan
vara annorlunda i arbetet an privat. Avslutningsvis hade Johanna en reflektion om nagonting
hon har tankt mycket pa. Hon sa att hon marker en slags férvantning fran allmanheten: Vier
liksom s@nne eksperter pG @ dg og har dgden stemplet i pannen. (Johanna) Men sa menade
hon att ingen kan vara expert pa att d6. Man kan ladra sig en del om lindring av smarta och

kanske om att samtala men var och en maste maéta sin egen dod pa sitt satt.
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KAPITEL 5. DISKUSSION

| det foljande kapitlet kommer jag att diskutera mitt resultat relaterat till mina

forskningsfragor och den teorin som jag beskrivit i teorikapitlet.

5.1 OM EXISTENTIELL ENSAMHET | ARBETET MED MANNISKOR VID LIVETS SLUTSKEDE

Mina informanter ger olika exempel pa hur dom paverkas av det arbetet dom gor med
doende patienter, bade pa hur livet har blivit mer vardefullt men ocksa hur dom ibland blir
sa berorda att det blir svart att hantera. | 6verensstammelse med liknande studier
(Johansson & Lindahl, 2012; Karlsson, Kasén, & Warna-Furu, 2016) och (Ingebretsen, 2012)
visar beskrivningarna hur dom professionella kan beréras av patienters och anhdrigas sorg,
lidande och ilska i den grad att det &r svart, om inte omaijligt for andra att bli insldppta. Att
bli berord pa detta satt kan gora att distansen till andra manniskor 6kar och det kan vara
svart att relatera till andra. Mina informanter beskriver detta tillstand som existentiell

ensamhet.

Enligt van Deurzen (1997) ar det inte ovanligt att sa kallade grénssituationer kan locka fram
den existentiella ensamheten. Granssituationer ar avgérande situationer som vi alla moter i
livet och maste forhalla oss till. Oundvikliga situationer som vi maste se i 6gonen, och som
inte kan forandras eller 6vervinnas, bara erkdannas och hanteras. Den tyska psykiatern och
existensfilosofen Karl Jaspers pastar att alla manniskor befinner sig hela tiden i en situation
och trar man ut ur en situation sa trdar man in i en annan. Han skiljer mellan vanliga
situationer och granssituationer, dar vanliga situationer ar 6verskadliga som man kan
jamféra med andra liknande situationer och vara med pa att skapa och férandra. Det
forhaller sig annorlunda med granssituationer. Dom kan vi inte forandra, bara ge dom
tillatelse att komma, som en klippvagg vi stortar emot. Att sta infor doden ar ett exempel pa
en sadan situation (Jacobsen, 2007). Informanterna i min studie arbetar med manniskor som
befinner sig i en sddan granssituation. Dom beskrev att det kan vara kravande att méta och
berdras av manniskors sorg och lidande men att det samtidigt ar en del av jobbet att ta emot
den smartan. Nagra av informanterna marker att dom blir paverkade av dessa moten och

beskriver hur dom konfronteras med sina egna kanslor. Dessa kanslor beskrivs som
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svarhanterliga och delas inte sa ldtt med andra. Det kan vara svart att hitta orden och ibland
skapas ocksa ett smartsamt avstand till andra relationer i livet.

Susanne Bang (2015) ger sitt stod till denna tanke och menar att det ar helt normalt att bli
paverkad av andra manniskors situation och smarta. Det géller inte bara smarta. Rothschild
(2006) beskriver kanslor som smittsamma och drar en parallell till underhallningsindustrin
for att visa ett exempel. Populara TV-program dar till exempel ett hus skall genomga en
forandring och det nyrenoverade huset lamnar familjen gratande av gladje beror de flesta av
oss. Dramatiken och gladjen ar sa smittsam att det ar svart att inte gladjas at dom och med
dom. Pa samma satt kan professionella smittas eller paverkas i métet med sina patienter
(Rothschild, 2006). | likhet med denna beskrivningen berattar ocksa mina informanter hur

dom pa olika satt blir smittade eller paverkade av sin kontakt med patienter, pa gott och ont.

Bang (2015) menar att professionella kan paverkas bade positivt och negativt i métet med
sina patienter men pastar att riskerna for att paverkas negativt 6kar nar patienter befinner
sig i en belastande situation. Hon menar att méten med patienter i en belastad situation kan
ha mycket storre negativ paverkan pa den professionella an man tidigare trott. Utbrandhet
dras fram som en mojlig konsekvens. Nyare forskning (Melvin, 2012; Pereira, Fonseca, &
Carvahlo, 2011) och (Karlsson, Kasén, & Warna-Furu, 2016) ar i dverrensstammelse med
Bangs (2015) pastaenden. Trots att konklusionerna i dessa studier sdger att mer forskning

kravs sa visas utbrandhet som en konsekvens av méten med denna patientgruppen.

Bang (2015) vill ocksa rikta uppmarksamheten mot den professionella och vilka faktorer som
gor denne speciellt sarbar for negativ paverkan. Alltsa, sidor hos den professionella som 6kar
chanserna for att bli smittad negativt. Det forsta som utmarker sig ar graden av kontakt,
narhet och mangd. Det vill sdga, dom professionella som jobbar narmast sina patienter och
gar i detalj pa dom smartsamma upplevelserna som patienten upplever. Dessutom skriver
Bang (2015, s. 69): “Det er ogsa avgjgrende hvor ofte og hvor mange “tunge” klienter man
har, og over hvor lang tid”. Avslutningsvis drar ocksa Bang (2015) fram alder och erfarenhet
som betydelsefulla aspekter. Fér en ung professionell kan motet med patienters
smartsamma liv vara omskakande och chockerande. Har du daremot mer erfarenhet och
varit igenom en del kriser i livet sa kommer den professionella att hantera det battre (Bang,

2015). Internationella studier ger ocksa stdd till denna syn, till exempel (Holms, Milligan, &
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Kydd, 2014). En av mina informanters beskrivning av sin egen professionella utveckling
belyser detta synsatt. Denne informanten beskrev hur hon i starten hade svart att halla
tararna borta nar hennes patienter dog men att hon pa senare tid inte blir lika ledsen och
tanker mindre pa sina patienter nar hon inte ar pa jobbet.

Jensen & Ulleberg (2011) beskriver skillnaden pa linjara och cirkuldra orsakssammanhang
som befinner sig i den mekaniska och respektive, den systemiska forstaelsen. Jag menar att
avsnittet ovan ar ett exempel pa hur man beskriver ett linjart orsakssammanhang, alltsa A ar
orsaken till B. Fran denna linjara synvinkel kunde man sagt att orsaken till att den unga och
oerfarna professionella blev utbrand ar att hon jobbar med for manga “tunga” patienter.
Fran samma synvinkel, i min egen studie, kunde man foresla att orsaken till att nagra av
mina informanter upplever existentiell ensamhet ar att dom jobbar med patienter som
befinner sig i en granssituation. Det later som en sannolik forklaring. Att det later sannolikt
ar heller inte konstigt eftersom att tanka linjart anses vara det mest dominerande och

populdra sattet att tdnka pa (Tomm, 2000).

| det systemiska perspektivet hittar man en annan sannolik forklaring pa samma fenomen.
Som sagt har man i det systemiska perspektivet cirkuldra orsakssammanhang i stallet for
linjara, dar det cirkuldra kan framsta som mer komplex. Om man foérstar ndgonting cirkulart
sa blir det varre att hitta orsaken till att ett bestamt fenomen uppstar. Till exempel blir det
svart, om inte omojligt att folja idén om att “tunga” patienter skapar utbranda
professionella. Att anvanda en beskrivning av en patient som "tung” vill, innanfér den
cirkulara forstaelsen, sdga mer om relationen an om patienten i fraga. Da handlar “tung”
inte om en egenskap som sitter i den bestamda patienten men hellre vad som har uppstatt i
relationen mellan patient, professionell och deras respektive sammankopplade relationer

(Jensen & Ulleberg, 2011).

Papadatou (2009) som representerar samma perspektiv menar att det inte ar ovanligt att
man som professionell i mote med doende patienter kan uppleva liknande upplevelser som
sina patienter. Papadatou ger exempel pa funderingar som: ”Ar mitt liv meningsfullt?”, ”Ar
jag lycklig nog?”, “Finns det ett liv efter déden” eller “Om jag dér i morgon, hade jag tankt
att jag har haft ett bra nog liv?” Att undersoka dessa fragor kan goéra livet hos den

professionella mer innehallsrikt och meningsfullt eller motsatsen (Papadatou, 2009). Det
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viktiga menar hon i alla fall, nar hon pratar om paverkan ar var man riktar blicken och
podngterar att det viktigt att forsta att det inte &r dom déende patienterna som skapar
utbrandhet, sekundartraumatisering eller existentiell ensamhet hos dom professionella.
Dom professionella kan bli utbanda som ett resultat av deras relation till dom déende, sina

kolleger och sin arbetskontext.

Papadatou (2009) vill alltsa inte vara med pa idén om att déende och sorjande patienter
skapar utbranda professionella. Oavsett vilket fenomen som uppstar, skulle det vara
utbrandhet eller existentiell ensamhet, vill hon hellre att vi tittar pa den utvidgade kontexten
som omringar det fenomenet som uppstar. Relationen mellan den professionella och
patienten, med sig sjalv, arbetskollegor, den organisatoriska och sociokulturella miljon

representerar ett natverk av relationer i standig paverkan pa varandra (Papadatou, 2009).

| detta, relationella perspektivet, blir min fraga om hur dom professionella blir paverkade av
att jobba med doende patienter, kanske for smal och ofullstandig. Detta eftersom att jag
inte har undersokt relationerna och miljon som omger patienten och den professionella.
Darmed inte sagt att man inte blir paverkad av att jobba med déende patienter men att
pasta att existentiell ensamhet kommer som ett resultat av att mota patienter i livets
slutskede blir heller inte fullstandigt. Jag hade troligtvis fatt flera svar pa varfor existentiell

ensamhet uppstar hos mina informanter, beroende pa at vilket hall jag hade riktat blicken.

5.2 OM NARVARANDE, TRYGGA OCH AUTENTISKA PROFESSIONELLA

Informanterna i min studie beskriver pa olika satt hur viktig hjalprollen ar. Alla framstar
ocksa sams om att det ar extra viktigt att gora ett bra jobb ndar man jobbar med manniskor
som ska d6. Med ord som: ndrvaro, trygghet och autentisk beskriver dom vad som ar viktigt i
mote med doende. | det foljande kommer jag diskutera dessa varderingar med utvald teori

fran teorikapitlet.

Att, som professionell, vara ndrvarande, trygg och autentisk framstar som viktiga egenskaper
hos mina informanter. Genom olika historier berattar och forklarar dom hur dessa
egenskaper visar sig i deras arbetsvardag. Nagon menar att det ibland ar nog att bara vara

dar, sitta och vara den trygga. Ibland maste man heller inte sdga nagonting, bara sitta i
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tystnad. Nagon menar att det ar viktigt att inte vara for mycket ”i sig sjalv” men hellre ha sitt
fokus pa den man méter och om man ska gora nagon trygg sa maste man forst hitta
tryggheten i sig sjalv. Att vara genuin, autentisk, dkta och mansklig ar uppenbart ocksa
nodvandigt.

Jag forstar dessa forklaringar som beskrivningar av ingredienser som bidrar till goda moéten
med manniskor. Under intervjuerna forsokte jag fa sa konkreta exempel pa hur narvaron,
tryggheten och det autentiska visar sig i praktiken men det visade sig inte vara sa enkelt att

forklara:

Med a veere til deg, med d se deg i ansiktet, med G mgte deg pa tusen forskjellige
madter (...) Altsd mgte ma veere ekte, ektefglt til og med. Men det finnes ingen ngkkel,
gjar det ikke, nei. Og hver av oss, du kan spgrre alle altsd, ingen av oss gjgr det

likedan. (Sara)

| perspektivet av kommunikationsteorin tanker jag att Sara har ger ett exempel pa ett forsok
att beskriva relationsaspektet i kommunikation. Min tolkning ar att Sara gor det hon kan for
att forhandla om vilken relation hon ska ha med patienterna hon beskriver. Ingredienserna
verkar aningen krangliga att forklara och det kan forklaras med att mycket av det Sara
forsoker oversatta i fokusgruppen bestar av analog kommunikation (Watzlawick et al.,
1967). Nar Yalom (2011) tanker pa vilka ingredienser som ar viktiga i terapi sa paminns han
om en matlagningskurs han en gang deltog i. Den kvinnliga kursledaren pratade inte samma
sprak som deltagarna sa undervisningen forsiggick pa se- och larmetoden. Men hur mycket
deltagarna an anstrangde sig for att kopiera kursledaren sa lyckades dom aldrig fa sina
matratter lika goda som hennes. Vad dn dom “hemliga” ingredienserna var sa blev dom
aldrig utlarda. Yalom (2011) menar att larobocker och foreldsningar i terapi ofta framstaller
moten med folk som nagonting exakt och systematiskt som i en kokbok. Men att det ocksa
har finns “hemliga” ingredienser som kan vara svara, om inte omdjliga, att fa 6ga pa. Dom
ingredienserna uppstar i atmosfaren som omger forhallandet mellan den professionella och

patienten (Yalom, 2011).

| 6verensstammelse med mina informanter menar Yalom (2011) att det verkliga forhallandet

mellan en professionell och en patient uppstar nar den professionella klarar att bygga upp
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ett dkta forhallande till patienten. Sa snart patienten klarar att forhalla sig pa ett djupt satt
till den professionella, det vill sdga, som en verklig person hellre an ett hologram av tekniker
sa ar forandringen igang. | korthet kan man saga att den professionella forhaller sig till
patienten pa ett dkta och omsorgsfullt sdtt och forsoker uppna égonblick av autentisk

mansklig kontakt (Yalom, 2011).

Jag ser likheter med Yaloms (2011) beskrivningar om autentisk mansklig kontakt och mina
informanters exempel pa upplevelser av trygghet, narhet och dkthet i sitt arbete.
Beskrivningar som att inte vara sa mycket i sig sjalv, men hellre i den andras historia eller att
det ar sa viktigt att vara genuin och om man inte klarar det, sa klarar man kanske inte jobbet.
Detta ser jag pa som forsok pa att forklara just dom “hemliga” ingredienserna som &r svara

att beskriva och som uppstar i speciella relationer vid enstaka tillfallen.

Detta for ocksa tankarna till Bubers (2006) beskrivning av relationsformen Jag-Du. Som
tidigare beskrivet ar Jag-Du relationen en 6msesidig och 6ppnande relation, fri fran krav pa
motprestationer och med hoég inlevelse i varandras varldar (Buber, 2006). Bo Jacobsen
(2007) menar att Jag-Du-motet kdannetecknas av narvaro och att det ar bestdmda situationer
dar behovet for goda Jag-Du relationer ar speciellt stort, sa som: vid allvarlig sjukdom, nar
doden narmar sig, vid foralskelse, vid graviditet och fodsel (Jacobsen, 2007). Ocksa Emmy
van Deurzen (1997) diskuterar denna relationsform och ser parférhallandet som en plats dar
en sadan relation kan intraffa. Dar kan det vara en avgorande faktor att ha en kadnsla av att
man hor ihop, att vara ett vdsen i tva kroppar. Men ocksa i terapi- och radgivningssamtal kan
parterna uppleva att dom forenas i en vi-het som kan fa avsevard betydelse for patienten,
skriver hon. Samma fenomen kan man hitta mellan vanner, i undervisningssituationer eller
mellan en sjukskoterska och en patient (van Deurzen, 1997). Johanna beradttade om en
patient som var déende, som hon satt tillsammans med, i 20 minuters stillhet. Som hon
beskriver den stunden och hur hon larde sig nagonting om mansklig ndrvaro, tanker jag ar en

god beskrivelse av vi-het som blir omtalat over.

Tidigare i texten refererade jag till ett méte som en av mina informanter hade haft med en
patient som var i daligt skick. Jag skrev: ”Sd, precis innan mannen dér, vinder han blicken

mot Sara och ler. Sara ldiser mannens uttryck som oreserverad kdrlek...” Som beskrivet av
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Watzlawick et al. (1967) ar det omdjligt att inte kommunicera. Exakt vad mannen menade
med sitt leende ar det svart att vara bastant pa, det ar i alla fall tydligt hur Sara punktuerar
och senare responderar. Sara ser inte en déende man som drar pa lapparna pa grund av
smartor eller nagon annan fysiologisk forklaring, hon ser karlek. Det &r mojligt att se detta
ogonblicket med oreserverad karlek som ett exempel pa Bubers (2006) beskrivelse av

relationsformen Jag-Du. Ett 6gonblick av en djup och autentisk mansklig kontakt.

Nar jag hor pa mina informanter och laser Yaloms (2011), Jacobsens (2007) och van
Deurzens (1997) tankar om relationen mellan den professionella och patienten sa blir jag
osdker. Kan det vara sa att vi som professionella ska forhalla oss till alla vara patienter s3 att
en Jag-Du relation utvecklas? Saras historia berér mig, men karlek? Ska vi dlska vara

patienter och vad blir egentligen skillnaden pa en patient och en god van?

Hur nara ska vi egentligen vara? Bang (2015) tar tag i denna diskussion som hon menar har
pagatt i manga ar. Hon malar upp en skala dar vi, i den ena dnden, hittar den 100 procent
formella behandlaren och i den andra dnden, behandlaren som bara tycker jobbet ar
meningsfullt om den far dela allt med klienten. Pa denna skala placerar den professionella
sig, mer eller mindre medvetet, i hopp om att det ar det basta for sig sjalv och patienten
(Bang, 2015). Manga professionella upplever en osakerhet och forvirring runt detta och Bang
(2015) menar att en bidragande orsak till detta ar att professionella, i generationer, har
ansett "att vara professionell” innebar att vara kall, distanserad och oengagerad. En
forklaring pa detta kan vara den manskliga ambivalensen att ta emot andras smarta. Pa ena
sidan vill vi ha narhet och hjadlpa andra och pa den andra behover vi avstand till smartan

(Bang, 2015).

| min studie (s. 40) reflekterar tva informanter runt detta tema men kommer fram till en
motsatt slutsats. Bagge tva beskriver hur dom tidigt i karridren hade lattare att bli berdrd av
sina moten med sina patienter och hur dom med aren inte blir berérda pa samma satt. |
borjan pa karridren trangde sig patienternas smarta lattare pa och tararna kom lattare fram.
Med aren blev det farre tarar och det var inte lika sorgligt nar patienter dog langre.
Informanternas funderingar kring detta handlade forst och framst om dom hade blivit kalla

och cyniska. Kall, cynisk eller professionell? Det kanske beror pa 6gat som ser men det
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verkar som att deras forstaelse av professionalitet inte handlar om att vara kall och

distanserad.

Papadatou (2009) som star for det systemiska perspektivet och ett mer relationellt
framgangssatt menar att, hur narvarande, trygg eller autentisk man kan bli som professionell
beror pa vilken relation som skapas. | hennes definition pa Relationell omsorg forklarar hon
att omsorg inte kan forstas utanfor den relationen dar omsorg uppstar. Med andra ord
maste vi ta hansyn till det unika som bade den professionella och patienten tar med sig in i
relationen. Som tidigare beskrivet ser man har for sig att ett mote mellan en professionell
och en patient bar med sig ett natverk av relationer in i métet med varandra. Vad som an
uppstar mellan dessa tva ar da en produkt av bagges relationella varldar. Moten som dessa
paverkar heller inte bara dom tva, utan ocksa andra sammankopplade relationer. Forslagsvis
patientens narstaende, familj eller natverk. Parallellt kan den professionelles team och

organisation ocksa utmanas och férandras (Papadatou, 2009).

| detta perspektivet blir det omojligt att sdga att man ska vara narvarande, trygg och
autentisk, det maste relationen fa visa om man kan. Detsamma galler sdkert min egen
osdkerhet med att man ska alska sina patienter. Kanske karlek kan uppsta men det kan vara
svart att bestamma sig for pa forhand. Motet mellan en professionell och en patient kan helt
sakert ha enorm effekt bade pa den som ger omsorgen och den som far den och kvaliteten

pa omsorgen kommer fran relationen.

5.3 OM EGET LIV OCH DOD

Som en konsekvens av att jobba nara déden, beskriver mina informanter hur olika arbetet
paverkar deras liv och tankar om egen relation till déden. Av en handfull av informanterna
har en, pa nara hall, sett och lart hur smartsam doden kan vara i ett relationellt perspektiv,
dar smartan forst och framst ligger i att do ifran nagon. En annan upplever angest med
tanken om att inte finnas till och samtidigt ett lugn 6ver att vi alla sitter i samma bat och inte
kan veta vad som hander med oss nar vi dor. En tredje menar att hennes arbete med
doende patienter har gjort henne mer radd for doden, speciellt for narstdende och att tanka
pa egen dod ar narmast otankbart. En fjarde tanker att arbetet har haft stor betydelse for

hur han tanker om sin egen déd och kanner sig battre rustad nar den dagen kommer. Han

56



tycker ocksa att livet har blivit mer vardefullt efter att han fatt livets harda realiteter sa nara

inpa sig.

| mitt urval verkar det som att arbetet med déende patienter har paverkat informanterna pa
olikt satt. Fran mitt perspektiv ar olikheterna en 6verraskande upptéackt. Jag hade nog
forvantat mig att informanterna skulle vara mer samstamda géallande hur arbetet hade
paverkat deras tankar om doden pa den privata arenan, det var min fordom. Johannas
reflektion omkring arbetsrollen, vi er liksom sdnne eksperter pd G dg og har dgden stemplet i
pannen, tycker jag pekar pa den samma férdomen. Hon verkar sdga att det finns en allman
uppfattning om att professionella som jobbar ndra doden har tillgang till en speciell kunskap
som gor det lattare att hantera doden, bade professionellt och privat. Sa Johannas poang om
att dom professionella bor vara experter pa att do, visar vilken mening som finns tillganglig i
varan kultur ndr man ska prata om detta tema. Det galler saklart inte bara Johanna men alla
mina informanter. Allt som blir sagt av informanterna visar pa vilka satt dom forstar och
omtalar verkligheten och detta ar beroende av omstandigheterna dom befinner sig i och
dom diskurserna som finns tillgangliga (@fsti, 2010). Det gar darfor att havda att det finns en

diskurs som sager att mina informanter ska vara experter pa att do.

Maria tycker inte att hon hanterar déden speciellt bra pa den privata arenan och kallar sig
sjalv for pingle. Jag tolkar detta som att hon anser att hon inte ar helt i takt med diskursen
som jag visar till i avsnittet 6ver och ordet pingle visar att diskursen om expert ar radande.
Samtidigt verkar hennes kollegor i fokusgruppen forsta henne, detsamma gor ocksa jag,
antagligen. | en liknelse kan man saga att nar Maria och dom andra informanterna berattar
om sina upplevelser “lIanar” dom orden fran en resursbank av ord och meningar som passar
in i den bestamda kontexten, en resursbank av tusen- eller miljontals tidigare
konversationer. Utan denna resursbank av delade meningar kunde vi inte forsta varandra,
heller inte mina informanter, det maste passa in (Hedtke & Winslade, 2016). Maria lanar
orden som passar fran resursbanken och ger oss och sig sjalv mening. Detsamma gor Emil
nar han havdar att varje dag har blivit mer vardefull efter att han har fatt smaka pa livets

harda realiteter som hans arbete bjuder pa.
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| detta perspektivet ar diskurserna med och bestammer vad som kan bli sagt och hur mina
informanter pratar tillsammans om hur arbetsvardagen paverkar dom (@fsti, 2010). Jag
anser ocksa att avsnittet om narvarande, trygga och autentiska professionella, visar exempel
pa andra diskurser som rader bland mina informanter. Jag visar till exempel till Yalom (2011)
som pratar om det verkliga férhallandet som uppstar nar den professionella klarar att bygga
upp ett dkta forhallande till patienten. Sara narmast citerar Yalom nar hon forklarar hur
viktigt det ar att man ska vara dkta i arbetet, ektefalt til og med. Det verkar for mig som
attraktivt att ha ett forhallande som kdnns verkligt och dkta och motsvarande obehagligt om

man inte kanner det. | alla fall om diskursen om dkthet &r dominerande.

Hedtke och Winslade (2017) forhaller sig forst och framst till dende och sorgarbete nar
dom forsoker visa hur dominerande diskurser kan skapa bekymmer for manniskor. Dom
havdar att det finns dominerande psykologiska sanningar om manniskor och hur man ska do
och kdnna sorg pa ratt satt. Passar man inte in i formen sa ar det kanske ingen normal
sorgprocess? Igen, i otakt med dominerande diskurser (Hedtke & Winslade, 2017). Jag
menar att liknande mekanismer kan man hitta bland professionella som jobbar med déende.
Dom tva informanterna som undrar om dom har blivit kalla och cyniska for att dom inte
reagerar pa samma satt som i starten pa karriaren kan vara ett exempel pa det. Att vara kall
och cynisk passar troligtvis inte in i dom dominerande idéerna eller diskurserna som rader

innanfor sjukhusets vaggar.
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KAPITEL 6. AVSLUTNING

Avsikten med denna studien var att undersodka hur professionella upplever att dom paverkas
i mote med doende patienter. | detta avslutande kapitel kommer jag forst att uppsummera
mina resultat. Vidare kommer jag ocksa satta fingret pa studiens begransningar och komma

med forslag pa annan vidare forskning. Jag avslutar med nagra reflektioner om doden.

6.1 UPPSUMMERING AV RESULTAT

Informanterna i denna studien var tydliga med relevansen av att ha kolleger nar dom
genomfor sitt arbete. Att inte bli for ensam med sina upplevelser men att ha nagon att dela
sina tankar med. Samtidigt blev ocksa en kansla av existentiell ensamhet namnt som fler
informanter kunde kdnna igen sig i. Ett tillstand som det inte ar latt att satta ord pa och svart

att just dela med andra.

Flera informanter ndmner ocksa gemenskap som nagonting viktigt och meningsfullt i sitt
arbete. Gemenskapen beskrivs pa olika sdtt och uppsummeras enklast med att fa vara
tillsammans. Tillsammans néar ett avsked dger rum, nar nagonting viktigt sak formedlas eller

nar nagonting avgorande star pa spel.

Informanterna hade tydliga meningar om sin egen hjalproll och viktiga aspekter med den.
Att vara narvarande drogs fram som nagonting vasentligt och pa olika satt fick jag
beskrivningar av hur narvaro kan praktiseras. Antingen bara genom att sitta tillsammans i
stillhet, genom bekraftande ord och handlingar eller att tala det som kommer av
frustrationer och andra uttryck. Trygghet sags ocksa som viktigt, bade att dom sjalva kdanner
sig trygga i sin arbetsroll men ocksa att dom klarar att bidra till patientens trygghet. Dom
flesta informanter var sams om att trygghet gar hand i hand med erfarenhet, det vill sdga att
tryggheten kommer med erfarenhet. Erfarenhet hade ocksa bidragit till att nagra
informanter stallde fragetecken till sin egen professionalitet. Dom blir berérda av
patientmoten pa samma satt som forut och undrade om dom kanske hade blivit cyniska eller
kalla, kanslomassigt. Att vara autentisk eller genuin var en annan aspekt. En informant tog
sats och menade att om man inte kan vara genuin sa maste man sluta i jobbet. Att vara

genuin eller autentisk ansags som ungefar detsamma som att hitta sin stil och att erfarenhet
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hjalper en med det. Det framhalls att det ar olikheter pa hur dom professionella gor sitt jobb

och att det inte finns nagot som ar ratt och fel men att hitta sin vag.

Alla informanter menade att deras arbete har haft betydning fér hur dom téanker om sitt
eget liv och sin egen dod. Har var det variationer pa vilket satt. Nagon hade blivit mindre
radd for att do, andra mer. Nagon hade upptéackt hur relationell déden ar och sméartan med
att do ifran folk som hon bryr sig om. En annan informant férundrades over skillnaden med
att mota doden pa jobb och privat. En tredje tyckte att hans liv har blivit mer vardefullt som

ett resultat av det arbetet han gor.

6.2 STUDIENS BEGRANSNINGAR — KRITISKA ATERSPEGLINGAR

Bade i avsnittet om fokusgrupper och forskarrollen har jag tagit upp fér- och nackdelar med
den datainnsamlingsmetoden som jag valde, fokusgrupper. Jag anser att Malterud (2012) &r
inne pa ett relevant poang nar hon diskuterar for- och nackdelar med att
gruppmedlemmarna kanner varandra. Kanner dom inte varandra sa kan dialogen bli

mer "frisk” eftersom att medlemmarna i gruppen dnnu inte har ett etablerat satt att prata
om temat man diskuterar. Nar det kanske blir ett battre flyt i gruppsamtal nar man pratar
med folk man kanner. Dom flesta av mina informanter kdnde varandra och jag tdanker att det
har betydning for dom svaren jag fick. Dom ska svara pa mina fragor och gora det framfor
sina kollegor. Det kan verka som att jag antar att mina informanter kanske inte har varit helt
arliga i sina svar men det ar inte mitt poang. Jag tanker bara att det nog ar naturligt att vi
justerar det vi sager utefter vem som hor pa och vilken diskurs som rader. Jag anser darfor
att individuella intervjuer troligtvis hade gett mig nagra andra svar an dom jag fick.
Dessutom hade jag, i individuella intervjuer, haft mer tid och utrymme att utforska fragorna

djupare.

Det ar ocksa viktigt att berdra valet av analysmetod dar mitt val landade pa systematisk
textkondensering. Det valet gjordes med bakgrund av att det, pa forhand, verkade vara en
metod som kunde belysa min problemstallning. Huruvida det var den basta analysmetoden,
vet jag inte. Ett annat val av en annan metod hade i alla fall paverkat uppsatsens innehall

och darmed resultatet.
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Som jag tidigare varit inne pa var min egen roll som forskare med pa att styra at vilket hall
denna undersokning skulle ta. Jag dr osaker pa om man ska kalla det en begransning men jag
anser att detta podnget tals att namnas flera ganger. Det var jag som satt vid rodret vid
utformningen av denna masteruppsats och i det perspektivet kunde resultaten sett helt
annorlunda ut, med en annan styrman. Jag tycker, till exempel, att jag kan se hur jag har gett
det systemiska perspektivet lite extra plats, kanske till fordel for andra perspektiv. Orsaken
till detta ar delvis logisk pa grund av kraven till uppsatsen. Dessutom att jag sjalv anser att

det systemiska perspektivet bor ha en stor roll i miljder som ar innanfér det medicinska.

6.3 FRAGOR TILL VIDARE FORSKNING

Nar man genomfor en studie som denna sa dyker nya problemstallningar for vidare
forskning upp. Baserat pa denna studien &r det nagra fragor som vacks med tanke pa detta.
Det kunde vara intressant att intervjua dom manniskor mina informanter berattar om,
patienterna. Hur upplevs relationen till dom professionella? Vad anses som viktigt i den
relationen? Hur upplevs narheten till dom professionella? Eller, vad ar det dom

professionella hittar pa som upplevs meningsfullt?

6.4 IMPLIKATIONER FOR VIDARE FORSKNING OCH PRAXIS

Nar jag skrev avsnittet om diskurser tankte jag pa att det existerar en hel del diskurser runt
temat dod och sorg. Alla har vi eller kommer att uppleva att en narstaende doér och darmed
troligtvis uppleva sorg. Jag misstanker att manga som har varit i sorg ocksa har tankt tanken
om dom sOrjer pa ratt satt? Pa ratt satt kanske later strangt men jag menar att det finns
meningar eller diskurser som ar med pa att bestdmma hur man ska genomga en normal
sorg. Det hade varit intressant att undersoka hur sorjande upplever detta. P4 samma satt
existerar valetablerade ”sanningar” om hur man ska do pa ratt satt. Elisabeth Kiibler-Ross
(1995) har utvecklat en val etablerad modell pa vilka faser en manniska gar igenom infor
forestaende dod. Modellen ar, enligt mig, sa val etablerad att den i manga sammanhang
forvaxlas med sanningen om hur manniskor dor eller bor do. Jag ar intresserad dver hur

modeller som denna, meningar och diskurser bidrar till hur doden eller sorgen upplevs.
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Det ar inte omedelbart enkelt att svara pa vilken betydning denna studien kan ha for vidare
praxis. Speciellt for familjeterapifaltet som kanske inte férst och framst bestar av att jobba
med doende patienter. Samtidigt tanker jag att mina informanter belyser aspekter av sina
moten med patienter som blir relevant oavsett hjalproll. Jag menar darfor att min studie kan
vara till nytta for manniskor som ar intresserad av hur man kan méta manniskor som man
har en hjalprelation till. Jag har ocksa forsokt visa hur det systemiska perspektivet kan bidra
till en annan forstaelse, bade for den professionella och patienten. Dessutom tanker jag att
avsnittet om diskurser visar hur handlingsrum kan utvidgas och begransas, via spraket. @fsti
(2010) visar hur diskurser bidrar till att nagra meningar far en slags fortur medans andra
meningar blir bekdmpade eller 6versedda. Det tanker jag ocksa ar relevant kunskap att ha

oavsett hjalproll. Jag hoppas att denna studie har bidragit till just den kunskapen.

6.5 REFLEKTIONER OM DODEN

Det var inte givet att detta skulle bli temat for studien. Jag hade fler alternativ som var
aktuella att skriva om, och som ocksa var annu narmare kopplade till min egen arbetsvardag.
Det kdndes mest fornuftigt att skriva en masteruppsats som lattare “passade in” i det
arbetet som jag sjalv gor pa familievernkontoret. Men att, pa nagot satt, skriva om doden

kandes mer intressant och relevant. Fornuftet fick darfor vika, for doden.

Att pastd att jag ar intresserad och fascinerad av doden ar inte alltid Iatt att sdga hogt, men
jag tror inte jag ar ensam. Det ar enkelt att hitta dédens hoga popularitet om man gar till
litteraturen eller kndpper pa TV'n. Den déden kanske inte angar oss i nagon djupare mening
och det ar ocksa kanske darfor dom flesta av oss blir nyfikna, nar den visas upp i en ofarlig
form? Manga ar vi som bade lockas och skrams av doden. Man kan mota den 6ppet, frukta

den, ignorera den eller undertrycka den, men vi kan inte kvitta oss med den, an sa lange.

Yalom (2011) havdar att varan fruktan for déden spelar en viktig roll for varat inre och plagar
0ss mer an nagonting annat. Som en mork skugga ligger den hela tiden och vantar. Vidare
forsoker han visa hur livet och doden egentligen ar helt beroende av varandra. Som tva
kamrater foljer inte livet och déden efter varandra men existerar samtidigt. Den biologiska
gransen mellan liv och déd ar relativt klar men psykologiskt dr gransen mer grumlig (Yalom,

2011). Min forstaelse av det ar att vara forestallningar om déden ar nagonting annat an den
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fysiska doden. Sa néar det bara ar forestallningarna vi har att forhalla oss till, medan klockan
stilla tickar, trader doden fram mer som ett livsvillkor. Det tycker jag satter oss hjadlpare, inte
minst mina informanter, i en ganska viktig position. Jag menar att hur vi pratar om déden ar
med pa att styra hur vi forhaller oss till doden och hur jag forhaller mig till doden ar
beroende av dom diskurserna som finns disponibla for mig. Diskurser som vi tillsammans,

bland annat jag, har varit med pa att skapa.

Mitt i livet héinder det att ddden
kommer och tar mdtt pa
mdénniskan. Det beséket gloms
och livet fortséitter. Men kostymen
sys i det tysta.

Fran ”Svarta vykort” i samlingen Det vita torget av Tomas Transtromer (1983)
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BiLAGA 1

Informationsbrev till informanter vedrérande forskningsprosjektet:

Samtal om doden

Hur paverkas professionella i métet med méinniskor som ska do, bade i eget forhallande till
doden och 1 deras arbete?

Mitt namn &r Jon Olofsson Finnestrand. Jag dr familjeterapeut och for stunden ér jag student
pa VID vitenskapelige hogskole med Master i familieterapi og systemisk praksis. Min
nuvarande arbetsplats, sedan 5 &r, dr familievernkontoret i Trondheim. Nér nu ca 1 ar aterstar
av studiet ska jag skriva en masteroppgave om ett tema som intresserar mig och det ar darfor
jag tar kontakt med er.

Jag dr intresserad av métet mellan folk som handlar om déden och undrar mig speciellt ver
rollen till dom «professionella» och hur dom paverkas 1 motet med méanniskor som ska do.
Vilken betydning har dessa moten haft for deras egna tankar om déden och (hur) har det
guidat dom 1 efterfoljande moten?

Denna studie kommer att innebdra att jag som forskare ska genomfora en fokusgruppintervju
for att fa fram mina informanters tankar om det temat som ndmnts 1 tidigare avsnitt. En sdédan
intervju kan bestar av ca 5-10 personer och kommer att ledas av mig och jag ser for mig att
tiden kan striacka sig mellan 1-2 timmar. Av praktiska hdnsyn kommer jag att anvinda mig av
en diktafon fOr att spela in intervjun. Senare kommer intervjun bli transkriberad och alla krav
till anonymitet och tystnadsplikt kommer att efterfoljas. Allt material som blir anvédnt under
forskningsarbetet hos er kommer att bli makulerat efter att masterarbetet &dr fardigt i Juni
2019.

Min veileder pa masterarbetet ar Ottar Ness, PhD, professor, NTNU, ottar.ness@ntnu.no
Onskar ni att vara med pa mitt forskningsarbete? Det ér siklart helt frivilligt och man
kan nér som helst dra sig ur sin deltagelse.

Om ni har 5-10 frivilliga anstéllda som kunde varit intresserade att delta, ber jag ndgon av er
kontakta mig p& mobil (99012588) eller e-post jon.finnestrand(@hotmail.com. Sa tar jag
kontakt med er for ndrmare avtal. Hoppas séklart pa ett positivt svar.

Om ni har fragor till mig sa kan ni nér som helst ta kontakt, bade pa telefon och e-post.

Mvh

Jon Olofsson Finnestrand
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BILAGA 2

SamtykKke til deltakelse i studien

Jeg har mottatt informasjon om studien, og er villig til 4 delta

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
Jeg samtykker til d delta i intervju

[
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BILAGA 3

Hans Christian Michaelsen Diakonveien 14
0370 OSLO

Var dato: 30.05.2018 Var ref: 60776 / 3 / LAR Deres dato: Deres ref:

Vurdering fra NSD Personvernombudet for forskning § 31
Personvernombudet for forskning viser til meldeskjema mottatt 14.05.2018 for prosjektet:
60776 Behandlingsansvarlig Daglig ansvarlig Student

Vurdering

Fagpersoners erfaringer med a samtale om dgden med pasienter VID vitenskapelig hggskole,
ved institusjonens gverste leder Hans Christian Michaelsen

Jon Olofsson Finnestrand

Etter gjennomgang av opplysningene i meldeskjemaet og gvrig dokumentasjon finner vi at
prosjektet er meldepliktig og at personopplysningene som blir samlet inn i dette prosjektet er
regulert av personopplysningsloven § 31. Pa den neste siden er var vurdering av
prosjektopplegget slik det er meldt til oss. Du kan na ga i gang med a behandle
personopplysninger.

Vilkar for var anbefaling

Var anbefaling forutsetter at du gjennomfgrer prosjektet i trad med: eopplysningene gitt i
meldeskjemaet og gvrig dokumentasjon

evar prosjektvurdering, se side 2

seventuell korrespondanse med oss

Vi forutsetter at du ikke innhenter sensitive personopplysninger.
Meld fra hvis du gjgr vesentlige endringer i prosjektet

Dersom prosjektet endrer seg, kan det vaere ngdvendig 4 sende inn endringsmelding. P4 vare
nettsider finner du svar pa hvilke endringer du ma melde, samt endringsskjema.

Opplysninger om prosjektet blir lagt ut pd vare nettsider og i Meldingsarkivet

Vi har lagt ut opplysninger om prosjektet pa nettsidene vare. Alle vare institusjoner har ogsa
tilgang til egne prosjekter i Meldingsarkivet.

Vi tar kontakt om status for behandling av personopplysninger ved prosjektslutt

Ved prosjektslutt 15.10.2019 vil vi ta kontakt for a avklare status for behandlingen av
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Dokumentet er elektronisk produsert og godkjent ved NSDs rutiner for elektronisk godkjenning.

NSD — Norsk senter for forskningsdata AS ~ Harald Harfagres gate 29 Tel: +47-55 58 21 17 nsd@nsd.no Org.nr. 985 321 884
NSD — Norwegian Centre for Research Data NO-5007 Bergen, NORWAY  Faks: +47-55 58 96 50 www.nsd.no
personopplysninger.

Se vare nettsider eller ta kontakt dersom du har spgrsmal. Vi gnsker lykke til med prosjektet!
Dag Kiberg
Lasse André Raa Kontaktperson: Lasse André Raa tlf: 55 58 20 59 / Lasse.Raa@nsd.no

Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Jon Olofsson Finnestrand, jon.finnestrand@hotmail.com
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BILAGA 4

Intervjuguide — samtal om ddden

e Kan ni beskriva vad ni gor nar ni ska ha samtal med déende.

e Vad tanker ni om relationens betydelse nar ni moéter déende pasienter?

¢ Kan ni minnas ett speciellt méte som lart er nat viktigt om moéte med déende?
o Vilken betydning har dessa moten haft fér tankar om er egen dod?

e Hur blir du berérd av att méta méanniskor som har kort tid kvar att leva?
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BILAGA 5

1: Jeg syns ofte jeg mater, det at deden kommer som en befrielse, sant altsa at det er noe med
den veien fram mot dgden som kan gjgre at man opplever den som en befrielse. At folk til og
med kan si det selv om det er noe som pargrende kan synes er vanskelig a sette ord pa da.
Men at det...kan oppleves sann for det..ja pa grund av hvordan veien fram til deden har veert
da.

Jon: Det er kanske lite grann av samma sak men, att bli berérd, hur blir man berérd av att
mo&ta manniskor som har kort tid kvar att leva? Hur blir ni berdrda av det?

1: Av & mgte de menneskene som skal dg?
Jon: Ja

2: Jeg tenker at, hvordan de tar siste delen av sitt liv, hvordan dom opptrer til meg og hvilket
samarbeid vi far og hvor godt kjent vi blir med den personen og vet historien bak & hvordan
livet har vart og hele dette spekteret med...det er et levd liv. Som dom deler med oss pa godt
og vont. Det er klart, det tar vi imot og vi kjenner pa det og vi vet jo mye om hvordan ting
fales for vi har jo levd liv selv.

Jon: Finns det nat ord du kan anvanda pa hur du blir berérd, eller vad det hér gjer med dig?
2: Ja, hva ord kan det bli..

3: Ja, dette er jattevanskelig og na begynner jeg & snakke svensk men jeg blir veldig pavirket
altsd. Men jeg synes dette er kjempevanskelig a snakke om. For at hvordan man blir
bergrt...for at jeg trur..na har jeg en forestilling om at...dette har jo noe med mennesket...og
menneskets filosofiske grunnlag & gjere men jeg tror at mye av dom reaksjonene vi har, det er
vare reaksjoner. Dem reaksjonene som vi tar in som vi gjer til var reaksjon, skjgnner du hva
jeg mener?

1: Mmm

3: 1 bunn og grunn, nar vi sitter og snakker her na sa er det var, altsa jeg trur det er viktig a
skille mellom vare falelser og pasientens og pargrendes falelser for at nar vi tar dem in gar
dom igjennom vart filter pa en mate. Og jeg trur mer & mer egentlig at nar vi bergres av folk
sin sorg, ikke sant, folk sin lidelse, folk sitt sinne, folk som forbanner bade Gud og livet, sa
konfronteres vi med vare egne falelser. Av og til bergrer dem meg i s sterk grad at jeg har en
ekstrem ensomhetsfglelse. Det kan jeg si.

1: ja, det kan jeg kjenne veldig igjen, den der.. en sann eksistensiell ensomhet. Eh.. i mate
med den ene etter den andre som ska dg, a felge de livslgpene, hgre de livsfortellingene, mate
menneskene rundt, at det skaper en sann, eller i hvert fall kan skape en sann fglelse av
eksistensiell ensomhet, jeg kan speile meg veldig i det, ja. Og at det er liksom en sann, det
som et rom som apnes som i hvert fall jeg, selv om jeg har jobbet som menighetsprest far og
hatt masse begravelser sa for meg, det & mgate, ja & mate alle disse menneskene og historiene
som fyller meg med veldig mye arefrykt, sant altsa, det er en veldig gammeldags ord men jeg
liker det veldig godt. Eh..
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Jon: Vad betyder det?

1: Arefrykt, det betyr, eh..altsa det er et litt sann hgytidelig ting og arefrykt tenker jeg for
meg betyr..eh.. respekt og kjeerlighet sammen. Som gjar, de skaper den erefryktfalelsen i
mgte med et annet menneske, det er jo ofte brukt om Gud da i min teologiske kontekst, at man
har en arefrykt for Gud. Men jeg opplever at det er mer en sann arefrykt i mgte med
mennesker og menneskers liv da. Ogsa far jeg lov & ga sammen med mange andre som jobber
i helsevesenet sa far jeg ga et lite stykke livsvei da mot slutten av livet sammen med pasient
og pargrende og kjenne pa den.. altsa den arefrykten bestar av en sann respekt og en
kjeerlighet og en sann barende verdighet i mgte med menneske. Ogsa kjenner jeg at det er
utrolig meningsfullt & fa lov & ga der men samtidig sa er det noe med at nar du gang etter gang
slipper en pasient og de pargrende rundt sa er det noe med at hva gjar det med meg som gjer
dette gang etter gang og hele tiden far denne paminnelsen om livets sarbarhet om eh.. hvor
komplekst det er a skulle bade leve og dg, sant for mange forteller oss om liv som har veert
veldig krevende. Sant a da er det vanskelig a leve livet fram til at man har blitt syk da.

3: Og alt det her skal vi romme ikke sant. Vi skal romme det gang pa gang hele tiden og vi
skal ogsa..og det er jo viktig a veere genuin, kjempeviktig a veere genuin altsa a hvis du ikke
greier & vaere genuin sa ma du slutte i den her jobben. Sant, det er sann altsa.

Jon: Vad lagger du i genuin?

3: A vare ekte. Altsd mate ma veere ekte, ektefglt til og med. For at du skal gjare det bra, for
at du skal bli selvrealisert i det da, for meg er det sann. At da ma jeg klare a vaere genuin, den
gangen jeg ikke klarer a vaere genuin da kan ikke jeg jobbe med det lengre.

1: Nei

3: A det er klart at, og dette med & romme alt det her hele tiden det... det er vel noe som
skaper den tomhetsfalelsen som du og snakker om da, for at det er et rom du ikke kan apne,
eller som jeg synes er kjempevanskelig & apne til folk rundt meg. For at ingen utenom en
handfull kollegaer altsa som jeg kan snakke med pa like vilkar men likevel sa er det sa
vanskelig med spraket. Har ikke noe sprak. Utenom tarer kanskje noen gang og det & ga in pa
lagret a bit i en handduk og spark i en vegg, vi har mye sanne.. na snakker jeg meg helt bort
fra tema.

1: men jeg opplever nok i mitt kollegaefellesskap at, oss som jobber i prest- og
samtaletjenesten sa har vi veiledning da, jevnlig hver uke. Og for meg sa er det et sann sted,
selv om vi ikke snakker om den eksistensielle ensomheten, sa er det et sted hvor pa en mate
det blir mgtt, sant i en sann, kanskje taus opplevelse av fellesskap og det opplever jeg ogsa
kan ha i mange andre profesjonelle relasjoner, at det er noen som forstar litt av det der
rommet da. Som jeg tror du har rett i kanskije ikke har s& mye sprak. Men at man kan forsta
det hvis man jobber med noe av det samme selv men at det gjer at man i andre relasjoner
utenfor arbeid kanskje kan ogsa kjenne pa at man blir litt sann... det skaper en viss distanse i
noen andre relasjoner da. Fordi at det blir sa eksistensielt, s satt pa spissen pa en mate det der
dad og liv greiene og man har pa en mate sa mye erfaring med det og sa blir det litt sann...ah
ja dere er opptatt av fargen pa gardinen ja.. og sa skaper det (skrattar) sa stor avstand til det
rommet jeg er i da, eh.. at det pa en mate blir litt snn.. ja det er i hvert fall noe jeg kan kjenne
igjen da, at da blir jeg lit sann.. eh, det er nesten lettere, ja litt det der ikke sant du har noen
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kollegaer som du kan snakke med ikke sant, jeg har noen kollegaer, jeg har veiledning men sa
er det noe med at det ogsa apner noen rom i hverdagslivet mitt da.
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