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ABSTRACT
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Title: Close to death and illness, life becomes more apparent. Hospital welfare
officers” experiences of working with terminally ill patients. [translated title]
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The main purpose of this study was to examine how hospital welfare officers in a
hospice environment experience their work with terminally ill patients. The study
was based on semi structured interviews with five hospice welfare officers. Four
themes were identified to examine how the welfare officers experienced their
work. These themes included the professional role, experiences of the work,
pleasures and difficulties in the work and coping strategies. Aaron Antonovsky’s
concept SOC (sense of coherence) was used as a theoretical framework to analyse
the experiences. A conclusion was that the participants all regarded their work as
multifaceted and took pleasure in the contact with the patients. Facing children,
either as patients or relatives, were concidered one of the most difficult aspects of
the work, as were putting up professional boundaries to keep from stress and
burnout. Several of the participants had experienced a change in their approach to
life and death. Many of them expressed a greater appreciation of life due to their
close contact with death and bereavement. The participants also described good
relationships to colleagues within different professions. Beside supervision, these
colleagues constituted important supporting factors in the daily work. Family,
friends and recreational activities were other important supporting factors.

Key words: hospice, hospital welfare officers, terminally ill patients, SOC, coping
strategies
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1. Inledning*

Problemformulering
Ddden &r en naturlig del av alla manniskors liv, trots detta kan den vara mycket

skrammande. | vastvarlden idag kan doden vara nagonting som vi helst skjuter
ifran oss och forsoker undvika. Arlebrink (1999) beskriver livsuppehallande
atgirder pa foljande vis: "Mycket inom dagens sjukvard kan ses som forsok att
beméstra doden. Men det handlar inte enbart om olika behandlingsmetoder, utan
ocksa om den enskildes forhallningssitt till och reaktion infor den svart sjuke
patientens oundvikliga ndrmande till déden oavsett behandlingsmetoder. VVagran
att acceptera detta kan leda till behandling ‘in absurdum’.” (s. 185) Avancerade
behandlingsmetoder och modern teknik kan ge intryck av att dod inte existerar pa
2000-talet, men sa ar forstas inte fallet. Doden ar forr eller senare oundviklig. |
den palliativa varden vardas manniskor som ar doende, dar inga
behandlingsmetoder eller mediciner langre botar. 1 denna del av sjukvarden
arbetar personal ur olika yrkesgrupper med att tillforsdkra de déende patienterna
ett sa vardigt och smartfritt slut som majligt. Att som personal befinna sig i en
miljo dar doden &r narvarande kan vara utmanande och leda till fragor om det
egna livet och den egna doden. Hur paverkar déden en fullt frisk méanniska? Ar
det mgjligt att hantera en annan ménniskas dod med ett professionellt lugn? Att
doden paverkar den doende och dess anhoriga ar sjalvklart men sannolikt
paverkar den dven ovriga personer i den déendes narhet. Har ingar personal inom
den del av sjukvarden dar patienten vardas. For att komma i kontakt med denna
personalgrupp har jag valt att forlagga min studie till hospice.

Flera studier har genomforts med inriktning pa personal i den palliativa varden,
forskningen har da framst inriktat sig pa sjukskoterskor och annan medicinsk
personal. Kuratorer forekommer i betydligt mindre utstrdckning. Av denna
anledning har jag valt att belysa upplevelser och erfarenheter av den palliativa
varden utifran denna yrkesgrupp. Hur paverkas kuratorerna av en arbetsmiljé som
innebér en stdndig kontakt med déende patienter och deras anhoriga? Fokus ligger

pa kuratorernas upplevelser av sitt arbete samt vad de upplever som

! Jag vill rikta ett stort tack till de kuratorer som mdjliggjort denna studie genom sitt dppenhjartliga

deltagande och intresse.



stodfunktioner i sitt arbete. | kuratorernas upplevelser av sitt arbete ingar
gladjeamnen och svarigheter i arbetet. | upplevelsen av arbetet ar aven yrkesrollen
av betydelse. Kuratorn inom sjukvarden har en intressant yrkesroll da sjukvarden i
ovrigt domineras av personal med medicinsk bakgrund. Hur ser kuratorns roll ut i
forhallande till dessa medicinska yrken och hur upplever kuratorn sin roll som

ofta enda beteendevetare i en i Ovrigt medicinsk milj6?

Syfte och fragestéallningar
Syftet med denna studie ar att undersoka hur kuratorer upplever sitt arbete med

patienter i livets slutskede samt hur de far drivkraft for arbetet.

For att studera detta amne har foljande fragestallningar formulerats:

- Vilka ar kuratorernas kanslomaéssiga upplevelser av arbete med patienter i
livets slutskede och vad upplever kuratorerna som gladjedmnen och
svarigheter i arbetet?

- Hur &r kuratorsrollen utformad och pa vilket sétt paverkar den upplevelsen av
arbetet samt samarbetet med 6vriga yrkesgrupper?

- Vilka stodfunktioner inom och utanfor arbetet ar viktiga for kuratorerna i deras

arbete med patienter i livets slutskede?

Begreppsdefinitioner
Nedan forklaras nagra av de begrepp som anvands i arbetet:

Palliativ vard
”En aktiv helhetsvdrd av den sjuke och familjen, genom ett tvérfackligt

sammansatt vardlag, vid en tidpunkt nar forvantningarna inte langre ar att bota,
och nar malet fér behandlingen inte langre &r att forlanga livet. Malet for palliativ
vard ar att ge hogsta mojliga livskvalitet for bade patienten och de narstaende.
Palliativ vard ska tillgodose fysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Den ska
ocksé kunna ge anhoriga stod i1 sorgearbetet.” (WHO:s definition av palliativ vard

| Ternestedt 1998 s. 30)

Hospice
»Vardform for svart sjuka och déende manniskor baserad pa respekt for personlig

integritet, god omvardnad och symtomlindring samt psykosocialt stod for hela

familjen.” (Nationalencyklopedin 2010)



2. Metod

Metodval
Jag har valt att anvdnda mig av kvalitativ forskningsmetod for att ndrma mig

svaret pd mina fragestallningar. Anledningen till att jag valt kvalitativ metod
framfor kvantitativ metod &r att den kvantitativa metoden inte gar pa djupet av ett
amne i samma utstrackning som en kvalitativ undersékning gor. Jag &r intresserad
av kuratorernas subjektiva upplevelse av sitt arbete varfor kvalitativ metod i detta
fall &r att foredra.

For att ndrma mig mitt syfte och svaren pa mina fragestallningar har jag valt att
anvanda mig av semistrukturerade intervjuer. May (2001) menar att: “Intervjuer
ger en god inblick i méanniskors upplevelser, erfarenheter, asikter, drommar,
attityder och kénslor.” (s. 148). Da mina fragestallningar till stor del utgar ifran
respondenternas upplevelser och kénslor lampar sig kvalitativa intervjuer bra. En
fordel ar ocksa att jag under intervjuns gang har mojlighet att reda ut eventuella
oklarheter genom att fortydliga oklara fragor och aven be respondenten utveckla
intressanta resonemang. Denna mojlighet ges inte i nagon storre utstrackning i
kvantitativa undersokningar med till exempel enkéater. Det finns olika typer av
intervjuer och den form jag har anvant mig av ar semistrukturerade intervjuer.
Denna typ av intervjuer befinner sig mellan det som May (2001) kallar
strukturerade intervjuer och det som bendmns som ostrukturerade eller fokuserade
intervjuer. Anledningen till att jag valde semistrukturerade intervjuer framfor
nagon av de andra intervjuformerna var att jag ville ge utrymme for att utveckla
intressanta resonemang och sidospar vilket inte hade givits mojlighet till i en
fokuserad. Samtidigt ger de semistrukturerade intervjuerna en fordel i jamforelse
med ostrukturerade intervjuer genom att de har ett antal strukturerade fragor som
stélls till alla respondenter vilket ger ett svarsmaterial som ar mojligt att jamféra
med andra svar samt later sig kodas.

May (2001) menar att en semistrukturerad intervju utgar ifran specificerade
fragor men har en 6ppenhet som ger intervjuaren en maéjlighet att fordjupa svaren
och ga in i en dialog med den som intervjuas. Semistrukturerade intervjuer ger
ocksa respondenterna en mojlighet att besvara fragorna i egna termer till skillnad
fran strukturerade intervjuer (ibid.). Detta ar en fordel i denna undersokning da jag

varit intresserad av att ga pa djupet av vissa &mnen som kuratorerna tagit upp.



Urval
Jag har valt att intervjua fem kuratorer som arbetar inom hospiceverksamhet.

Samtliga intervjuade var kvinnor, alla i olika aldrar och med olika erfarenheter.
Vissa hade lang erfarenhet av arbete pa hospice medan andras erfarenheter var
betydligt mer begransade. Ett flertal av respondenterna tjanstgjorde bade inom
slutenvarden pa hospice och i nagon form av palliativ éppenvard. Kuratorerna
arbetar inom olika kommuner. Denna spridning inom gruppen &r positiv da
respondenterna alltid bor vara sa olika varandra som majligt inom ramen for det
omrade man vill studera (Repstad 2007). Det &r vart att notera att alla deltagare i
detta fall ar kvinnor vilket mojligen kan paverka utfallet.

Urvalet skedde genom att jag kontaktade olika hospiceverksamheter for att se
om det fanns intresse bland kuratorerna att stélla upp studien. De som var
intresserade dr de som utgjort urvalet till denna studie. Det finns en risk att
resultatet har paverkats av att urvalet skedde pa basis av intresse for studien
istallet for slumpmaéssigt, det var alltsa bara de kuratorer som var intresserade av
att delta som ingar i urvalet. Repstad (2007) menar att det vid faltarbete kan vara
frestande att soka sig till de respondenter som &r positiva, intresserade och bra pa
att formulera sig. Det ar dock vart att notera att deltagandet i denna studie &r

frivilligt och att det darfor kan vara svart att undkomma detta dilemma.

Tillvdgagangssatt

Kuratorerna kontaktades per telefon dar jag ocksa forklarade studiens syfte och
genomforande. Detta forklarades sedan mer utforligt i ett informationsbrev som
skickades ut till respektive kurators e-postadress. Informationsbrevet innehdll
aven information om frivillighet, anonymitet, bandinspelning samt mina och
handledarens kontaktuppgifter. Ett par dagar efter utskicket kontaktade jag
kuratorerna for att se om intresset kvarstod och for att bestimma datum for en
intervju. Samtliga intervjuer tog plats pa kuratorernas arbetsplats.

Infor intervjuerna utformades en intervjuguide (se bilaga 1). Férutom ett antal
fragor som hade till syfte att ta reda pa intervjupersonens bakgrund utgick
fragorna ifran de fragestéallningar som utformats for studien. Vissa fragor var
fokuserade medan andra var mer 6ppna och lamnade utrymme fér &mnen som
respondenterna sjalva tog upp. Intervjuguiden fungerade som en guide och den

foljdes inte till punkt och pricka utan utrymme lamnades for respondenten att



beratta fritt om dmnen som kom upp under samtalet. Samtliga intervjuer varade

mellan 45 och 60 minuter och spelades in med bandspelare.

Bearbetning och analys av intervjumaterialet
Efter intervjuerna transkriberades det inspelade materialet. Kvale och Brinkmann

(2009) menar att utskriften av en intervju ar en tolkande process dar
samtalsinteraktionen abstraheras och transformeras till skrift. Utskrifter av
intervjuer ar darfor artificiella konstruktioner som omdjligt kan aterberatta
samtalet med dess gester, hallning och ironi (ibid.). For att anda kunna aterge
resultatet pa ett sa korrekt sitt som mojligt ar det darfor av storsta vikt att
transkriberingen sker noggrant. Hur noggrant utskrifterna sker bestams av syftet
med utskriften (Kvale & Brinkmann 2009). Da syftet med denna studie inte var att
gora en ingaende spraklig analys utan snarare syftar till att redogora for innehall
och samtalsdmnen har vissa av samtalets komponenter sasom suckar och vissa
pauser utelamnats.

Efter transkriberingen delades materialet in i kodningskategorier med
utgangspunkt i studiens fragestallningar. Dessa delades darefter upp i ytterligare
underkategorier som bearbetades innan materialet infogades som resultat i
uppsatsen.

Citat som anvénds i uppsatsen har genomgatt smarre redigering, dels for att
underlatta lasningen men dven av respekt fOr intervjupersonerna.
Intervjupersonernas namn &r ersatta med nummer (IP1 - IP5) som é&r
slumpmassigt utvalda och inte har nagot samband med den ordning i vilken

intervjuerna skedde.

Resultatens tillforlitlighet
May (2001) hidnvisar till Kidder som menar att: “Forskning dr valid nédr

slutsatserna ar sanna. Forskningen &r reliabel ndr resultaten &r upprepbara.” (s. 96).
Som i alla kvalitativa undersokningar finns risker for bristande reliabilitet. Det &r
svart att i en kvalitativ undersokning med ett relativt begransad urval utvinna ett
resultat som &r matbart och mojligt att upprepa. Det ligger i den kvalitativa
metodens natur att resultatet fargas av respondenterna och att det finns svarigheter
att gora en upprepad studie med samma resultat. Fordelen med kvalitativ metod
och da framforallt intervjuer ar att dessa minskar risken for de missforstand som

kan uppsta i till exempel en enkéat. Dessutom ges en mojlighet att som intervjuare



stalla foljdfragor till den man intervjuar. Denna mdjlighet ges inte i samma
utstrackning vid kvantitativ forskningsmetod sasom enkéter eller registerutdrag.
Denna majlighet okar reliabiliteten genom att man gar pa djupet av ett amne.

Semistrukturerade intervjuer har en uppbyggnad som gor det mojligt att
anvanda sig av en intervjuguide. Detta ger en mojlighet att se till att samma fragor
stalls till varje respondent, dvs. att ingenting uteldmnas. Som namnet
semistrukturerad anger sa lamnar denna intervjuform utrymme for respondenten
att prata fritt kring vissa amnen da fragorna ofta ar av 6ppen karaktar. Detta kan
minska validiteten da risken finns att man i intervjusituationen behandlar dmnen
som inte fanns med i den ursprungliga intervjuguiden. Aspers (2007) menar
att: ”Lag reliabilitet innebédr per definition 14g validitet. Med andra ord, om man
mater det man mater daligt s3 kan man inte méta nigot alls” (s. 247). Det ar dock
inte alltid efterstravansvart att gora resultaten sa méatbara som mojligt da
undersokningen syftar till att undersoka subjektiva upplevelser och erfarenheter
hos kuratorerna i fraga. Olikheter i urvalet innebar med storsta sannolikhet &ven
en olikhet i de erfarenheter och upplevelser kuratorerna ger uttryck for vilket i
detta fall ar positivt. Ett satt att anda oka validiteten och reliabiliteten i en
semistrukturerad intervju &r att stalla upp ett antal centrala fragestallningar som
stélls till alla respondenter for att kunna jamfora dessa svar med varandra, detta
har jag haft i atanke vid utformningen av intervjuguiden.

Tillforlitligheten hos en undersékning 6kar med antalet respondenter. Det ar
mojligt att ett storre antal respondenter hade kunnat ge denna undersdkning ett
annat resultat. Déaremot finns i undersokningar med stora undersoknings-
populationer risker att undersokningen forandras till att fa en mer kvantitativ
karaktér vilket i detta fall skulle vara en nackdel.

Det ar viktigt att vara medveten om att den undersokning man utfor &r beroende
av den kontext den utspelar sig i. Detta dr en av anledningarna till att ett resultat
fran en kvalitativ studie kan vara svart att upprepa. Som intervjuare i det har fallet
ar man en del av denna kontext. Aspers (2007) anvander sig av
begreppet; “Forskaren som medkonstruktor av faltet” (s. 111). Han menar att
forskaren genom att ta aktiv del i faltet paverkar vad som sker och aven vad han
eller hon finner. Detta dr ett intressant pastaende som kan vara viktigt att
paminnas om under studiens gang for att behalla en 6dmjukhet infor det material

man samlar in. I analysen av materialet kan det ocksa vara vart att reflektera 6ver



det Andersson och Swérd (2008) bendmner forskarens makt att bendmna och

kategorisera.

Etiska 6vervaganden
Andersson och Swird (2008) skriver att; “Etisk reflektion dr en oundgénglig del

av planering och genomfdrande av ett forskningsprojekt.” (s. 247). Det &r viktigt
att i uppsatsskrivandet inta ett etiskt forhallningssatt for skydda de medverkandes
identiteter. Som  tidigare nédmnts informerades deltagarna  genom
informationsbrevet om att medverkan var anonym och frivillig samt att de
medverkande hade mojlighet att nédr som helst avbryta sin medverkan i studien.
Dessutom informerades de om anvandandet av bandspelare, nadgonting de innan
intervjun fick vélja att godkéanna eller inte. Samtliga deltagare godkande detta.

Bearbetningen och férvarandet av materialet skedde anonymt, ingen annan &n
jag och min handledare har haft tillgang till materialet.

Anonymiseringen har skett genom att alla egenskaper som gor det mojligt att
spara materialets harkomst tagits bort. Aven information som kan leda till

sparning av deltagarnas arbetsplats har tagits bort.

3. Bakgrund

Hospicerorelsen och den palliativa varden
Hospicerdrelsens ursprung
Hospicerdrelsen startade i och med att Dame Cicely Saunders grundade det forsta
moderna hospicet, St. Christopher’s i London 1967. Begreppet hospice har i
historien betecknat en viloplats for pilgrimer men utgor idag en filosofi och ett
koncept snarare dn en faktisk plats. Hospicevarden har utvecklats framst kring
behoven hos patienter med obotlig cancer men har pa senare tid ocksa blivit ett
begrepp som innefattar verksamheter som vénder sig andra grupper an
cancersjuka. (Rasmusson 1999) Den nybildade hospicerorelsen motte ett behov
inom sjukvarden genom att lyfta det tabubelagda amnet dod och darigenom
minska radslan for, och problemen kring déden. Genom att lindra smérta och
obehagliga symptom och genom att erbjuda kanslomaéssigt stod kunde man bidra
till en naturlig och vardig dod istéllet for en skrammande (Young 1981).
Kallstrom Karlsson (2009) menar att utgangspunkten for hospice var att

astadkomma en forandring av attityder till vard av déende patienter. Man ville
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infora en lindrande vard med utgangspunkt i en helhetssyn pa manniskan. Ledord

for utvecklingen var person, holism och delaktighet (ibid.).

Utvecklingen av hospice i Sverige
Den forsta hospiceliknande verksamheten i Sverige startades 1977 i form av en

sjukhusanknuten hemsjukvard i Motala. Verksamheten startades for att kunna ge
doéende patienter motsvarande vard i hemmet som de annars skulle behéva vara
inlagda pa sjukhus for att fa tillgang till (Beck-Friis 1993). Déarefter har ett flertal
hospice startats i olika delar av landet, flera av dem ar stiftelsedrivna. Fyra sa
kallade hornstenar har utformats i hospicefilosofin. Dessa ar symptomlindring,
kommunikation och relation, familjesystem samt teamsamverkan. Den palliativa
varden har sina rotter i hospicerorelsen (Sand 2008). Ar 2008 fanns drygt ett
hundratal verksamheter anmélda till det register som uppréttats 6ver palliativa
verksamheter i Sverige. Det ar inte klarlagt hur manga av dessa som bygger pa
hospicefilosofins grunder men det finns en tendens att begreppet palliativ vard
mer kommit att ersétta begreppet hospice (Kallstrom Karlsson 2009).

Ddéden och doendet
I alla tider, alla kulturer och alla samhéllen har manniskor att mota och forhalla

sig till sjukdom och dod. Hur detta sker avgors av biologiska, samhalleliga och
kulturella faktorer.” (Kéllstrom Karlsson 2009 s. 15). Séttet att hantera ddden har
forandrats genom historien. Magnusson (2000) menar att samhéllets satt att
hantera ddden kan delas in i tre kategorier: traditionella/religiosa satt,
moderna/professionella satt och postmoderna/individuella satt. Kallstrom
Karlsson (2009) anvéander sig av sociologen Tony Walters begrepp och
tankegangar for att beskriva doden ur ett historiskt perspektiv. Dessa benamns:
den traditionella doden, den moderna déden och den neomoderna ddden. | den
neomoderna doden inkluderas senmodernt och postmodernt forhallningssatt. Den
traditionella doden karaktariseras av ett kollektivt samhallssystem och religitsa
varderingar. Livshotande infektioner var en vanlig dodsorsak och ddendet gick
ofta snabbt pa grund av att botemedel saknades. Gud ansags vara den som
bestdmde tidpunkten for doden. Den moderna doden dgde rum i ett sekulariserat
och industrialiserat samhélle d&r medicinska och vetenskapliga framsteg préglade
sjukvarden och de vanligaste dodsorsakerna var cancer och hjartsjukdomar till

foljd av att medellivslangden hade Okat. Doendet forflyttades fran den sociala
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gemenskapen till sjukhus dar lakaren nu tagit prastens roll som auktoritet. Den
goda doden ansdgs vara snabb och omedveten och doden var en privat
angeldgenhet, for anhoriga innebar detta en inre sorgeprocess som inte skulle
visas offentligt. Den neomoderna ddden tar plats i en globaliserad och
individualiserad varld dar nya framsteg inom den medicinska vetenskapen har
gjort det mojligt for manniskor att leva langre med livshotande sjukdomar. Detta
har forskjutit fokus fran doden till déendet. Okad professionalisering har minskat
tilltron till auktoriteter sdsom ldkare. Doden har blivit ett individuellt projekt dar
man ofta sjalv kan bestimma hur och var man vill do. Aven sorgeprocessen har
forandrats vilket lett till en framvéxt av nya auktoriteter, radgivare. Autonomi och
delaktighet &r varden som kannetecknar hélso- och sjukvarden. (ibid.)

| tiden for utvecklingen av ett neomodernt forhallningssatt till doden
utvecklades hospicerdrelsen som star for individualiserad vard dar patienter och
anhoriga ar delaktiga i beslut rérande varden.

4. Tidigare forskning

Det finns manga som inriktat sin forskning mot den palliativa varden och mot
varden av doende. Bland dessa finns flera olika forskningsansatser. Medan vissa
har studerat varden utifrn patientens och anhorigas perspektiv (se bl.a. Arman
2003; Kallstrom Karlsson 2009; Salmon et al. 2005; Sand 2008) har andra valt att
utga ifran personalen som arbetar inom den palliativa varden for att undersoka
deras erfarenheter av sitt arbete. Da den palliativa varden, och aven da hospice
som dar den verksamhet jag inriktat min studie mot, har en personalstyrka som
bestar av flera olika yrkeskategorier ar det rimligt att studien skulle se olika ut
beroende pa vilken personalkategori som blir tillfragad. Det ar tydligt att en stor
del av det material som finns skrivet om amnet utgar ifran medicinsk personal och
framst da sjukskaterskor (se bl.a. Ablett & Jones 2007; Gunnarsson & Juhlin 1996;
Kallstrom Karlsson 2009; Rasmussen 1999; Schuster 2006; Strid 2007). Da
arbetet ar sjukskoterskedominerat ar detta foga forvanande. Kuratorer
forekommer inom den palliativa varden i betydligt mindre utstrackning, sannolikt
bidrar detta till att betydligt mindre finns skrivet om denna yrkesgrupp och deras
upplevelser av sitt arbete. Av denna anledning har jag valt att lata denna
redogorelse for tidigare forskning inbegripa studier gjorda med andra
yrkesgrupper och verksamheter. Av nedan redovisade forskning utgor endast en
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av referenserna en studie gjord med en undersokningspopulation delvis bestaende
av socialarbetare. Ovrig forskning bestar av studier gjorda utifran sjukskéterskor

och underskoterskor.

I en artikel av Rickerson et al. (2005) beskrivs en studie av 203 personer ur en
personalstyrka bestdende av bland annat sjukskoterskor, socialarbetare och
administrativ personal. Studien syftade till att ta reda pa vilka sorgereaktioner
denna personalgrupp upplevde da patienter de arbetade med avled. Studien visar
att personalen uppvisade ett flertal och sinsemellan olika sorgereaktioner vid
dodsfall bland patienterna, de vanligaste var sorg, grat och oférmaga att acceptera
patientens dod. Enligt studien stod sorgereaktionerna i relation till hur manga av
de patienter man vardat som avlidit. Andra faktorer som paverkade
sorgerektionerna var bland andra upplevelsen av nérhet till den avlidne patienten,
hur lange man kant patienten och hur lang tid som forflutit sedan dodsfallet.

Bland de stodfunktioner som personalen angav att de vénde sig till efter ett
dodsfall var samtal med arbetskamrater den vanligaste. Darefter foljde stod fran
familj och vénner. Artikelforfattarna upptéckte i sin studie att personal som
arbetat lange inom &ldreomsorgen hade starkare eller fler sorgereaktioner &n
ovriga deltagare i studien och att detta gick emot vad de tidigare férmodat.

Artikelns kvantitativa tillvagagangssatt skiljer sig fran den kvalitativa ansats jag

tagit i min studie och begransar mojligheten att jamfora resultaten av de bada.

I en artikel som i likhet med min undersokning inriktar sig pa stodfunktioner och
copingstrategier beskriver Ablett och Jones (2007) en kvalitativ studie gjord pa tio
hospicesjukskdterskor dar man undersokt de medverkandes erfarenheter av sitt
arbete. Studien syftade till att ta reda pa vad som gjorde att sjukskdéterskorna
kunde behalla motstandskraft (resilience) och valmaende trots sitt arbete med
doende patienter och deras anhodriga. Man kom fram till tio teman som
k&nnetecknade sjukskoterskornas erfarenheter av sitt arbete. Bland annat kom
man fram till att manga av sjukskoterskorna hade egna erfarenheter av narstaende
som avlidit i cancer och att detta paverkat dem i deras yrkesval, ett yrkesval som
for alla deltagare varit aktivt. Manga av de deltagande sjukskoterskorna talade om
sin egen dodlighet och férfattarna menar att detta verkade leda till en storre aptit

pa livet (zest for life). Faktorer som bidrog till arbetstillfredsstallelse for
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sjukskoterskorna var stodjande arbetskamrater, en hanterbar arbetsbérda som
lamnade tid att lyssna till och tala med patienter. Deltagarna namnde ocksa att
humor hade en viktig funktion i arbetet. Forfattarna menar att humor kan fungera
som en forsvarsmekanism gentemot svara amnen sasom doden. Humor utgjorde
tillsammans med bland annat mojlighet till avlastning hos arbetskamrater och ett
val fungerande socialt natverk, copingstrategier for deltagarna.

Gunnarsson och Juhlin (1996) har i en psykologexamensuppsats gjort en
intervjustudie med sjukskéterskor och underskoterskor pa hospice. Forfattarna
namner bland annat att arbetet pa hospice stéller krav pa mognad hos personalen
ddr man ska kunna ”méta och anvanda sina egna kéanslor utan att éversvammas av
dem.” (s. 23) Studien visar ocksa att deltagarna genom sitt arbete fatt en forandrad
installning till livet, hdr ndmns en 6kad uppskattning av relationer till vanner och

familj samt en 6kad angelagenhet att varda dessa relationer.

En annan studie som é&r relevant for denna undersokning ar Kallstrom Karlsson
(2009) vars forskning inriktat sig pa intervjuer med sjukskdéterskor och
underskoterskor for att undersoka deras instéllning till det méte med déd och
lidande som deras arbete pa hospice innebar. De medverkande upplevde att
arbetet var meningsfullt men slitsamt. Det som ansags mest givande var arbetet
med patienterna vilket ocksa upplevdes som det mest slitsamma. Engagemanget i
dessa patienter upplevdes av personalen vara svart att slappa vilket kunde leda till
att de tog med sig arbetet hem. Deltagarna ansag det dock viktigt att inte lata
arbetet ta for stor del av deras fritid, for att undvika detta anvéande sig personalen
av att utva olika intressen vilket sags som en strategi for att kunna slappa jobbet.
Studien visar ocksé att deltagarna upplevde en ”...fordjupad insikt om att doden
dven berdrde dem.” (s. 51) Vardpersonalen blev genom sitt arbete medvetna om
att ingenting kan tas for givet och beskrivs darigenom ha fatt andra vérderingar
och prioriteringar som omfattade vérdesdttande av vardagliga héandelser.
(Kallstrom Karlsson s. 51-52)

Litteratursokning
Ett antal databaser har anvénts vid litteratursokningen for detta arbete, dessa ar:

Lovisa: Lunds universitets gemensamma bibliotekskatalog, Elin: Lunds
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universitets elektroniska bibliotekskatalog, Libris: gemensam katalog for bibliotek
svenska universitet och hogskolor och Google: sékmotor pa internet.

5. Teori

Att varda cancersjuka patienter anses vara stressande och dagligen utsétta
personalen for lidande och tragik (Graham & Ramirez 2002). Vad ar det da som
gor att personalen klarar av att arbeta pa hospice i den miljo detta innebar? Jag har
valt att undersoka kuratorers upplevelser av sitt arbete samt vilka stodfunktioner
de anvander sig av for att klara av sitt arbete. Det finns manga mojliga teoretiska
utgangspunkter for att narma sig de fragestallningar som uppstéllts for studien. Da
undersokning har starkt fokus pa de stodfunktioner som kuratorerna anvander sig
av, har jag valt att analysera intervjumaterialet utifran Aaron Antonovskys
begrepp kénsla av sammanhang — KASAM som till stor del utgar ifran att
forklara de faktorer som far manniskor att klara av de pafrestningar och

svarigheter de moter.

KASAM - kénsla av sammanhang
Kénsla av sammanhang (KASAM) ér ett begrepp som Aaron Antonovsky (1923-

1994), professor i sociologi, skapade for att forklara varfor vissa manniskor klarar
pafrestningar battre dn andra. Antonovsky foddes i USA men flyttade till Israel
dar han vid ett forskningsprojekt av kvinnors anpassning till klimakteriet fick ett
resultat som forvanade honom. En enligt honom forvanansvart stor andel av de
kvinnor som i sin ungdom varit i koncentrationsldger under andra varldskriget,
hade en god psykisk hélsa. Detta forskningsresultat fick honom att bdrja
formulera den salutogenetiska modellen eller begreppet salutogenes som
fokuserar pa halsans ursprung, dvs. vad det beror pa att manniskan ror sig mot
hélsa da hon stalls infor en pafrestning (stressor) som skulle kunna leda till ohélsa.
Det vedertagna patologiska synsattet fokuserar pa varfor manniskor blir sjuka och
utgar ifran att stressorer ar sjukdomsalstrande. Det salutogenetiska synsattet,
enligt Antonovsky utgar istallet ifran vad som gor att manniskan behaller sin halsa
trots de stressorer som finns runt om kring henne. Antonovsky menar att: "Den
manskliga tillvaron &r i sig full av stressorer” (s. 16). Han kom fram till att
manniskan anvander sig av generella motstandsresurser (GMR) som fungerar som

skyddsfaktorer for att bekdmpa dessa stressorer. Motstandsresurser kan bland
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annat besta av pengar, jagstyrka, socialt stod och kulturell stabilitet och utgor
alltsa skyddsfaktorer. Antonovsky menade att det som var gemensamt for alla
GMR var att de hjalpte individen att gora stressorerna begripliga. Harifran
utvecklade han begreppet kénsla av sammanhang (hadanefter KASAM) da han
menade att dessa motstandsresurser var nodvandiga for att skapa just detta, en
kénsla av sammanhang. (Antonovsky 2005) Definitionen av begreppet ar som
foljer: ”Kénslan av sammanhang &dr en global hallning som uttrycker i vilken
utstrackning man har en genomtrangande och varaktig men dynamisk kansla av
tillit till att (1) de stimuli som harror fran ens inre och yttre varld under livets gang
ar strukturerade, forutsdgbara och begripliga, (2) de resurser som krévs for att man
skall kunna mota de krav som dessa stimuli staller pa en finns tillgangliga, och (3)
dessa krav dr utmaningar, virda investering och engagemang.” (Antonovsky 2005
S. 46)

Begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet
Antonovsky menar att begreppet KASAM har tre komponenter: begriplighet,

hanterbarhet och meningsfullhet. Den som har hdga varden av dessa tre
komponenter upplever sannolikt KASAM. Aven individer med laga varden pa en
av komponenterna kan uppleva KASAM &dven om man teoretiskt sett skulle kunna
anta att hoga véarden pa en av komponenterna ar beroende av hoga varden i de
andra tva. Antonovsky menar att ett samband mellan de tre komponenternas
varden anda ar det vanligaste (ibid.)

Med begriplighet menar Antonovsky (2005) att individen upplever yttre stimuli
som fornuftsmassigt gripbara. Man forvantar sig ocksa att de stimuli man kommer
att mota i framtiden ar forutsagbara och mdojliga att forklara. Med hanterbarhet
menar forfattaren den grad till vilken individen upplever att hon kan hantera en
situation eller stimuli med resurser som finns tillgangliga i individen sjalv eller i
dess nérhet istallet for att kdnna sig som ett offer for omstandigheterna. Med
meningsfullhet menar Antonovsky att det &r av stor betydelse att en individ har
omraden i livet som é&r viktiga for dem och som engagerar dem. Meningsfullhet
syftar till i vilken utstrdckning individen upplever att hennes liv har en
kanslomassig inneb6rd. En manniska som upplever hog meningsfullhet forsdker

hitta en mening i de svarigheter hon stélls infér (ibid.)
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For att mata KASAM anvands ett standardiserat frageformular. Fokus for denna
studie ar inte mata KASAM utan istéllet analysera resultatet av undersokningen

med utgangspunkt i dess begrepp.

KASAM i olika livsfaser
Redan under spadbarnstiden bérjar manniskan utveckla en kénsla av sammanhang

genom att skapa en relation till var och en av de respektive komponenterna menar
Antonovsky (2005). Begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet kan uppnas till
exempel genom att barnet upplever en trygg och férutsagbar omvarld och far sina
behov tillgodosedda. Denna utveckling fortsatter genom barndom och tonar dar
individen stalls infér och hanterar olika svarigheter vilka ytterligare kan bidra till
en stark KASAM. Dessa erfarenheter kan dock enligt Antonovsky endast bidra till
en provisorisk stark KASAM som for individen vidare in i wvuxenlivet.
Antonovsky menar att det ar i det tidiga vuxenlivet som nivan av KASAM blir
mer definitiv. Arbetslivet upptar fér manga vuxna en stor del av ens tid och kan
paverka KASAM pa olika satt. Antonovsky menar till exempel att valet av
arbetsplats formodligen kan inverka pd KASAM genom att: ”...engagemanget i
verksamheter som ar kulturellt véardesatta eller betraktas som heroiska véger
tyngre dn specifika arbetsforhdllanden...” Har kan meningsfullheten i det arbete

vi utfor ge energi att klara av arbetets negativa delar (ibid.)

Kritik mot KASAM
Antonovsky menar att KASAM har en global giltighet som ar oberoende av

sociala, kulturella och religiosa omstandigheter. For detta har begreppet fatt kritik.

Kallenberg och Larsson (2004) menar att en kénsla av sammanhang lattare
utvecklas i vissa kulturella och sociala sammanhang &n andra. Thiselman (1998)
framfor liknande synpunkter. Hon ifragasatter KASAM-begreppets globala
giltighet och pekar pa att verktyget endast testats i att land av icke-europeiskt
ursprung. Aven konsaspektens generaliserbarhet ifragasatts (ibid.).

Thiselman menar att KASAM latt kan misstolkas som ett psykologiskt verktyg
snarare an ett verktyg som tar hansyn till sammanhanget kring individen. Hon
namner ocksa att Antonovsky ror sig mellan empiriskt underlag och pastaenden
som liknar oOnsketankande, som exempel pa detta namner hon Antonovskys
pastaende att individens KASAM &r sa gott som stabilt fran tidigt vuxenliv och
framat. Detta har inte sakerstallts genom systematisk prévning (ibid. ).
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6. Resultat och analys
Arlebrink (1999) menar att det kan vara svart att narma sig en déende patient. For

att gora detta kravs medicinska kunskaper men &ven humanistiska kunskaper om
ménniskan. Han menar att: ”Néar den kurativa behandlingen inte ldngre é&r
meningsfull blir de ménskliga aspekterna allt viktigare.” (S. 187) Infér denna
uppgift stalls kuratorerna inom hospicevarden. Nedan redovisas och analyseras
kuratorernas upplevelser av sitt arbete med patienter i livets slutskede utifran vald
teoretisk utgangspunkt samt tidigare forskning med utgangspunkt i uppsatsens

fragestallningar.

Kuratorsrollen
”Kuratorn tillhor en yrkeskategori som utan naturvetenskaplig utbildning befinner

sig i en medicinsk varld och med sin psykosociala kunskap bidrar till en
helhetssyn pa patienten.  (Lundin et al. 2009 s. 36). Av vad som nedan redovisas
som kuratorernas upplevelser av kuratorsrollen pa hospice ar sannolikt en stor del
jamforbart med upplevelser av liknande arbetsuppdrag inom andra delar av

sjukvarden.

""Ar man en person mot 50 skéterskor?"
En av kuratorerna menar att man pa hospice ar mer intresserad av patientens totala

situation &n inom 6vriga sjukvarden och att kuratorn darfor har en mer betydande
roll. Vad som ingar i rollen for en kurator pa hospice ar anda inte helt sjalvklart.
Flera av kuratorerna beréttar att en arbetsbeskrivning éver tjansten som kurator
saknades da de borjade arbeta pa hospice. De har sjalva och med hjalp av kollegor
fatt utforma en tydlighet i rollen och i vissa fall fatt utforma en egen
arbetsbeskrivning. Trots detta tycker alla kuratorer att de idag har en tydlig roll.
Alla utom en menar att de i olika utstrackning har fatt lagga ner mycket energi pa
detta. En av kuratorerna menar att rollen till en bérjan var mycket férvirrande men
att hon idag efter mycket arbete har en lika tydlig och befast position som alla

andra pa arbetsplatsen.

Man &r liksom ensam ndr man kommer till sin arbetsplats. Det finns en rétt stor ram
for vad man ska gora men sen far man ju fylla det arbetet ratt s3 mycket sjalv, det
tyckte jag var ratt sa svart i borjan, att veta vad som vantades utav mig. (IP1)

Situationen som beskrivs ovan dar ett flertal av kuratorerna saknat

arbetsbeskrivning kan diskuteras i forhallande till Antonovskys (2005) begrepp
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begriplighet. For att gora sitt arbete begripligt krévs sannolikt att arbetsrollen och
arbetsuppgiften ar tydligt definierad. Ett otydligt arbetsuppdrag dér man som
kuratorn uttrycker i citatet ovan inte riktigt vet vad som forvantas av en ar
sannolikt en mindre bra utgangspunkt for en kéansla av begriplighet. Antonovsky
menar att kanslan av att gora ett bra arbete kan vara avhéangig att de man &r
beroende av har forsett en med material och utrustning for att klara av arbetet. En
arbetsbeskrivning kan vara ett sadant material som flera av kuratorerna alltsa inte
haft tillgang till, vilket i sin tur skulle kunna paverka kénslan av begriplighet pa
ett negativt satt.

En av svarigheterna i kuratorsrollen ligger i att man ar ensam som kurator och
att verksamheten framst bestar av personal med medicinsk bakgrund. Tva av
kuratorerna uttrycker att hospice &r en arbetsplats som domineras av
sjukskoterskor. ”Det dr sjukskoterskorna som styr” menar en av dem. Bada ar
Overens om att det som kurator ar viktigt att visa vad man kan och vara tydlig med
sin specifika kompetens for att fa respekt, en av dem (IP5) uttrycker: "Ar man en
person mot 50 skoterskor?™

Det &r viktigt att ta plats i teamet uttrycker en av kuratorerna. En annan kurator
menar att man som kurator i teamet pa hospice utgér en motvikt till
vardperspektivet och att det &r viktigt att behalla denna position och inte paverkas
av att ens kollegor har ett annat perspektiv.

Flera av kuratorerna tror att deras arbetskamrater inom andra yrkeskategorier har
god kunskap om vad kuratorsrollen innefattar. En av kuratorerna menar dock att
annan personal, och framfor allt da sjukskoterskor, kan ha svart att uppfatta en
skillnad i de samtal som hon fér som kurator och de samtal som de sjalva for med

patienterna.

Den tvadelade rollen
”Pa mitt bord faller precis allting!” uttrycker en av kuratorerna. Arbetsuppgifterna

for en kurator kan vara manga och mycket blandade. | arbetsuppgifterna ingar
forstas arbete med patienter och anhdriga men nagra av kuratorerna har éven
handledningsuppdrag och ansvar for personalfragor. Alla kuratorer dr ense om att
rollen som kurator pa hospice innebar tva huvudsakliga delar. En av delarna &r
praktisk/administrativ och kan till exempel innebéra att hjalpa patienter med

fondansokningar, kontakt med myndigheter samt ekonomiska &renden. Den andra
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delen bestar av samtal med patienter och anhériga. Det finns olika asikter om
vilken av delarna som é&r viktigast och bor fa mest utrymme men alla ar 6verens
om att bada delarna behovs. Vilken av dessa delar som é&r viktigast beror enligt
flera av kuratorerna pa vilken patient man moter och hur behoven ser ut. Trots

detta verkar samtalsdelen ta lite stGrre utrymme.

Ibland tycker jag att man sitter och ké&nner att det enda man gor att skriva
fardtjanstansckningar. Och andra perioder kanns det som att man inte alls har nagon
tid for administration for att samtalsbitarna tar sa mycket. (1P2)

Samarbete och kontakt med andra yrkesgrupper

Antonovsky (2005) menar att gruppidentifikation och gemensamma varderingar i
arbetsgruppen utgor forutsattningar for att individen ska uppleva forutsdgbarhet
som kan leda till KASAM. For att ta reda pa hur kuratorerna upplever sitt arbete
ar det darfor av vikt att ta reda pa hur de upplever kontakten med sina
arbetskamrater med annan yrkestillhdrighet. Flera av kuratorerna upplever att de
har en befast position pa sin arbetsplats och att detta visar sig genom att dvrig
personal anvander dem och deras kompetens pa ett bra sétt.

Alla deltagare uppger att deras arbetsplats har nagonting som heter social rond,
har diskuteras drenden som ligger utanfor det rent medicinska och alla
yrkeskategorier finns representerade vid dessa tillfallen. Flera av kuratorerna
uppger att det ofta &r vardpersonalen som initierar kuratorns kontakt med patienter
och anhdriga och den sociala ronden kan vara ett bra tillfalle da alla ar samlade.
Alla kuratorer utom en uppger att de sjélva eller tillsammans med personal fran
andra icke-medicinska yrken leder denna rond. En av kuratorerna har ett néra
samarbete med en psykolog som &r verksam pa hospice. De kompletterar varandra
menar hon. Samma kurator upplever att man arbetar mer i team pa hospice an i
ovriga sjukvarden.

Alla kuratorer upplever att de har bra kontakt med personal ur andra
yrkeskategorier. Manga av dem namner informella sammanhang pa arbetet da de
traffar annan personal. Som exempel pa en sadan situation namner en av
kuratorerna vikten av kaffepauser for att fa ett avbrott fran arbetet och for att fa
prata med arbetskamrater. En av kuratorerna berdttar att hon tycker att kontakten
fungerar bra med alla i den dvriga personalen, de pratar om allt mojligt.

Ovriga samarbetsformer med andra yrkesgrupper kan vara i form av samtal med

patienter som kuratorn haller tillsammans med en lakare eller sjukskoterska.
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Jag &r en i teamet, jamstalld med de andra i teamet. Oavsett om man &r dverldkare
eller underskaterska sa ar vi lika. (IP3)

Tva av kuratorerna berattar att de forsoker stimma av med personal fran andra
yrkesgrupper varje dag genom att komma forbi de olika teamens expeditioner. En
annan kurator (IP2) menar att samarbetet med annan personal sker naturligt
genom att man “haffar varandra i korridoren”.

Kénslan av begriplighet 6kar vid ett anvandande av gemensamma symboler och
ett gemensamt sprak pa arbetsplatsen (Antonovsky 2005). Det ar viktigt att man
kan fOrvénta sig att de signaler man sénder ut till sin omgivning besvaras (ibid.)

Pa en arbetsplats som hospice som domineras av medicinsk personal ar det
sannolikt att det gemensamma spraket pa arbetsplatsen ibland utesluter kuratorn
som inte har en medicinsk bakgrund. Om medicinska facktermer blandas in i de
sociala sammanhang dar kuratorn ingar finns en risk att kuratorn i vissa avseenden

hamnar utanfér gemenskapen.

Upplevelser och erfarenheter av arbetet

Trivsel

Kuratorerna i undersékningen uttrycker olika anledningar till att de borjade arbeta
pa hospice. Trots detta & de Gverens om att de trivs med sitt arbete. En av
kuratorerna beréttar att hon innan hon borjade arbeta pa hospice forvéantade sig att
arbetet skulle vara mycket tungt och att hon skulle ha svart att klara av det men att

hon idag upplever sin arbetsplats pa ett helt annat satt:

Jag har aldrig haft ett s& underbart jobb som detta, det &r faktiskt helt enormt. Man
kan inte ha ett battre jobb, jag vet inte vad som skulle kunna fa mig att sluta. (IP5)

Arbetstillfredsstéllelse bland personal inom palliativ vard ar nagonting som
diskuteras i tidigare forskning. Manga som arbetar med manniskor i livets
slutskede ser uppdraget som ett ansvar och en utmaning som & mycket givande
(Ternestedt 1998).

En av kuratorerna (IP2) beréattar att hon &lskar sitt arbete men att det for vissa
kan lata konstigt att hon finner en sadan gladje i att arbeta med déende. Hon
menar att det finns en enorm meningsfullhet i arbetet som kan vara svar for
utomstaende att forsta “Det dr vildigt séllan jag inte dker till jobbet med ett leende
pé lapparna” séger hon.

Meningsfullhet &r en av Antonovskys tre komponenter som leder till en kénsla

av sammanhang. Meningsfullhet utgér en motivationskomponent i begreppet
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KASAM. Doden som kuratorerna pa hospice dagligen kommer i kontakt med kan
antas vara en stressor som hanteras med hjélp av de motstandsresurser (GMR)
som kuratorerna anvander sig av. Ovan redovisade upplevelse av
meningsfullheten i arbetet pa hospice bekraftar ocksa den tidigare forskning som
visar att sjukskoterskor pa hospice upplevde sitt arbete som meningsfullt men
slitsamt (Kéllstrom Karlsson 2009). Arbetsbelastningen som sjukskoéterskorna i
studien upplever paverkar i vilken grad de uppfattar sitt arbete som hanterbart
(Antonovsky 2005). Forskningsresultatet &r intressant da meningsfullhet enligt

vardpersonalens uttalande inte &r avhangig hanterbarheten.

Upplevelser av hospice jamfort med andra delar av sjukvarden
De deltagande kuratorerna har yrkesbakgrunder som skiljer sig lite fran varandra.

Alla utom en har tidigare erfarenheter av arbete som Kkuratorer. Flera av
kuratorerna har erfarenheter fran andra delar av sjukvarden och &r samstammiga
nar de beskriver vad som skiljer hospice fran dessa andra verksamheter. Lugnet,
stillheten och tystnaden &r utmarkande for hospice menar de. En av kuratorerna
upplever att hon nastan fysiskt kan kanna av skillnaden frdn andra delar av
sjukvarden nar hon kliver in genom ddrrarna pa hospice.

Nagonting annat som forenar manga av kuratorerna ar att de upplever att varden
ar mer personlig pa hospice. En av kuratorerna uttrycker att personalen har mer tid
for patienterna. En annan kurator tror att detta beror pa att personaltitheten ar
hogre har &n inom Ovriga sjukvarden. En kurator uttrycker foljande: “Har &r
patienterna personer, pa ett sjukhus dr man lite mer avpersonifierad.” Detta kan
enligt kuratorerna visa sig pa flera sétt, bland annat genom att man lamnar ett stort
utrymme for patientens énskemal och i storsta mojliga utstrackning arbetar for att

uppfylla dessa. En kurator uttrycker:

Det finns inga tider utan de bestdimmer det sjalva. Jag tror att de flesta kénner sig
valdigt trygga har och att det & ombonat och att personalen ar valdigt omtéanksam
och de &r fina mot patienterna tycker jag. Sen anordnas det ost- och vinkvéllar. Alla
storhelger sd bjuds narstdende in tillsammans med patienterna pa, det kan ju vara
paskmiddag och julmiddag och vafflor nar det ar véffeldagen, sa att man forsoker
gora det lite trivsamt, grillfest p& sommaren, ja guldkant pa tillvaron kan man siga.
(IP1)

Samma kurator menar att denna “guldkant pd tillvaron” &r ndgonting som
paverkar aven personalen genom att den bidrar till att personalen kénner att de gor
ett meningsfullt arbete. En av kuratorerna upplever att &ven personalen ar

annorlunda an inom de delar av sjukvarden dar hon tidigare varit verksam. Hon
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menar att personalen ar mjukare och mer empatiska samt att de har en annan syn
pa manniskan och sitt arbete &n vad hon tidigare métt inom sjukvarden.

Antonovsky (2005) menar att for att en individ ska uppleva sitt arbetsliv som
hanterbart kravs en arbetsbelastning som individen kan hantera, denna ska varken
vara for hog eller for ldg. Det som avgor om arbetsbelastningen &r
tillfredsstéallande &r de resurser som stélls till individens forfogande, har namns
bland annat material och utrustning. Som namns ovan utgor tid och personaltathet
nagra av de skillnader som kuratorerna upplever pa hospice i jamforelse med
ovrig sjukvard. Dessa faktorer kan tolkas vara resurser som i detta avseende bidrar
till att kuratorerna upplever sitt arbete som hanterbart. Detta kan &ven jamforas
med resultat fran tidigare forskning som visar att sjukskaéterskor upplevde att en
hanterbar arbetsbdrda som lamnade tid att lyssna till och tala med patienter bidrog
till arbetstillfredsstéllelse. (Ablett & Jones 2007)

En forandrad syn pa livet och doden
Arbetet pa hospice kan leda till en 6kad medvetenhet om sarbarheten i livet och

att ingenting kan tas for givet menar en av kuratorerna. En annan kurator (IP2)
uttrycker att hon varje dag blir pAmind om att livet ar andligt och om att inte ta
saker och ting for givna. ”Vérdet i att leva blir mer uppenbart nar man varje dag ar
s& nira doden.” uttrycker hon. Samtidigt som arbetet kan bidra till en ny syn pa
livet kan det ocksd ge en kansla av hur lite man vet om déden menar hon. Hon
upplever inte att arbetet gér henne sorgsen utan uttrycker tvartom att arbetet kan

ge nya perspektiv pa livet som leder till att man uppskattar livet mer:

Att komma ut harifran och hitta en parkeringsbot pa bilen blir inte en sadan stor grej,
om man blir upprérd det s kanner man sig nastan respektlds mot de manniskor man
har traffat. Det blir s litet i jamforelse. (1P2)

Forandrade vérderingar och en insikt om att ingenting kan tas for givet till foljd av
moten med doende patienter ar nagonting som pavisas aven i tidigare forskning.
(Kallstrom Karlsson 2009)

I narheten av dod och sjukdom blir livet mer tydligt. Och det &r vél s jag kanner att
genom det hér jobbet blir livet mer tydligt. (IP2)

Narheten till déden paverkar kuratorerna pa olika satt. Nar man ser hur snabbt
forandringar kan ske i en manniskas liv sa galler det att vaga leva uttrycker en av
kuratorerna. En annan namner att hon ar mer 6dmjuk och battre pa att ta tillvara

pa livet idag an innan hon borjade arbeta pa sitt arbete. Hon uttrycker att hon idag
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har en storre formaga att njuta av stunden, hon namner att hon idag kan se och
njuta av nar det knoppas pa varen, nagot hon forr noterade men inte faste sig vid.
Hon némner i likhet med en av de andra kuratorerna en minskad rddsla for den
egna doden samt att hon borjar vanja sig vid tanken pa att livet inte ar for evigt

utan att det kan ta slut nar som helst:

Jag maéter s3 manga som har varit sd besvikna och, for att de har gatt och kanske
sparat och vantat och skulle géra massor med saker, och sa blir de sjuka. Sa blir det
ingenting av det dar de dromt om och velat gora. Sa det har vél fatt mig att stanna
upp och tanka efter att &r det nagonting jag vill géra sa gor det nu. (1P3)

Ovanstaende synpunkter fran kuratorerna kan jamforas med resultat fran tidigare
forskning som visar att en medvetenhet om den egna dodligheten kan leda till
storre aptit pa livet (“zest for life””) (Ablett & Jones 2007 s. 736).

En av kuratorerna namner att hon fatt en annan syn pa déden &n innan hon
borjade arbeta pa hospice:

Jag hade en forestallning om déden som man ser den pa film i princip, att personen
dor med ett leende pé lapparna och hinner séaga de dér sista viktiga orden, eller att det
var jatteblodigt som man ocksa kan se pa film. (1P2)

Idag uttrycker hon att hon kan se déden som mer ofullstdndig och att den inte

alltid ar ett fint slut pa ett bra liv.

Férandringar i vardagen
En av kuratorerna tror att arbetet kan leda till att man blir mer allvarsam och

menar att detta ar nagonting hon sjalv kant av. Hon beréttar att hon kan motas av
tystnad nar hon berattar om sitt arbete i nya séllskap och pa fest. Manniskor &r inte
sa nyfikna utan det fastnar lite i strupen menar hon. Hon tror att det ar
genomgaende for personal som arbetar med denna typ av vard att man inte talar
hogt om sitt arbete i nya sammanhang. En annan kurator uttrycker pa liknande sétt
att det ar fa som vill lyssna nar hon berattar om sitt arbete. Hon ser inte sitt arbete
som ett dystert samtalsdmne utan vill dela med sig av det arbete som hon élskar. |
likhet med ovanstaende menar hon att detta marks sarskilt i festsammanhang dar
hon upplever att det ldggs ’sordin pa stimningen” da hon beréttar om sitt arbete.
”Vem vill lyssna pd samtal om déden och sjukdom pé fritiden?” undrar hon.

Tva av kuratorerna upplever att arbetet gjort dem mer allvarsamma men en av
dem menar att allvaret kompenseras med mycket fester, gladje och skratt pa
arbetsplatsen. Hon berattar att det har hant att arbetskamrater slutat pa grund av att

arbetet gjort dem ledsna och paverkat det liv de lever. Hon menar att det ar viktigt
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att vara uppmarksam pa sadana signaler och inte lata stoltheten std i vagen om
man upplever att arbetet paverkar en pa ett negativt satt.

Ovanstaende kan stéllas i relation till tidigare forskning som visar att arbete med
doéende patienter kan leda till gladje samt att arbetet upplevs mindre emotionelit

pafrestande med tiden (Kallstréom Karlsson 2009).

Kénslor som uppstar i arbetet
Det &r latt att som utomstaende gora sig en bild av hospice som en sorgefylld plats.

En av kuratorerna ar dock noga med att papeka att sa inte alltid &r fallet. Hon
anvander ord sasom hopp, fortrostan och tillforsikt for att beskriva stamningen
och kanslorna pa sin arbetsplats. Hon menar att en fin avslutning pa livet kan vara
nagonting positivt:

Man ska inte séga att hela den palliativa varden &r tung for det ar missvisande. Det
finns valdigt mycket ljust och gott har ocksa. (IP2)

En annan kurator (IP5) ger ett svar som skiljer sig fran foregaende, hon menar
att: ”Vissa veckor, ménader, dagar s& vadar man i sorg.” Samma kurator menar att
det ibland kan vara mycket svart att varja sig ifran denna sorg men att patienterna
och deras anhoriga har rétt till sin egen sorg och att hon darfor inte kan dela den
sorg hon kanner med dem. Flera av kuratorerna upplever att de bygger relationer
med patienterna och att detta kan vara det som leder till de starka kanslorna vid

patientens bortgang. En av kuratorerna uttrycker detta relationsskapande:

Jag bygger relationer med mina patienter och anhériga. Jag brukar sdga att jag kanner
otroligt manga doda. Ibland tycker jag att jag kanner fler doda 4n levande. (IP5)

Flera av kuratorerna berattar att grat forekommer bland personalen men att detta
inte tillhor vanligheterna. En av kuratorerna tror inte att de som paverkas och blir
ledsna av arbetet stannar lange inom yrket. Samtidigt ar det majligheten att grata
och visa kanslor som gor personalen till manniskor och inte robotar menar hon.
Det ar viktigt att hela tiden behalla en balans mellan nérhet och distans. Forlorar
man den och gar in for mycket i ett drende ar det latt att gora patienten till ett offer
menar hon.

De patienter man moter som kurator berér en pa olika sitt menar en av
kuratorerna, ibland kan det vara viktigt aven for kuratorn att fa ta farval av en
patient och att gora ett avslut nar en patient avlider.

Kuratorns behov av att fa gora ett avslut kan tolkas som ett behov att gora
tillvaron begriplig. Begriplighet ar ett begrepp som syftar till i vilken utstrdckning
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en individ lyckas gora sin tillvaro sammanhangande och strukturerad istéllet for
kaotisk och oforklarlig. Det & mojligt att gora &ven ddden begriplig. (Antonovsky
2005) Det ar mojligt att kuratorns behov av att ta farval av en patient hon lart
kanna speglar ett behov av att géra sin tillvaro begriplig.

Det ar rimligt att anta att kdnsloméassigt engagemang i arbetet har en koppling
till kuratorernas formaga att halla en distans till sitt arbete (jmf Schuster 2006).

Gladjeamnen och svarigheter i arbetet

Gladjeamnen i arbetet

Manga av kuratorerna ar 6verens om att det ar patientkontakten som ar det mest
vardefulla i arbetet. En av kuratorerna uttrycker att méten med méanniskor ar det
roligaste och mest utvecklande i arbetet. Flera av kuratorerna upplever att detta &r
ett arbete dar man aldrig blir fullard, de uttrycker att de lar sig nagot nytt varje dag.
En av kuratorerna uttrycker att arbetet ar mycket omvaxlande och att det aldrig
blir langtrdkigt. Arbetet innebar hela tiden nya utmaningar och
utvecklingsmojligheter och en av kuratorerna tror att detta ar en skillnad mellan
rollen som sjukhuskurator pa en somatisk avdelning och pa hospice. Pa en
somatisk avdelning véger den praktiska delen av rollen tyngre jamfort med att
samtalsdelen far mer utrymme pa hospice menar hon.

En annan av kuratorerna upplever att arbetet & mycket fritt och att hon till stor
del kan styra sitt arbete sjalv. Ar man nyfiken pé en speciell del av sitt yrke s har
man en frihet att utforska detta omrade menar hon. Hon upplever att tanken pa att
hon aldrig blir fullard inom detta yrke &r inspirerande och hon har manga mal
infor sitt framtida yrkesliv. Antonovsky (2005) skriver: ”...den arbetare som
kénner att han har mojlighet att valja uppgifterna, arbetsordningen och
arbetstakten upplever sannolikt ocksa arbetet som meningsfullt.” (s. 153) Han
menar att inflytande Over den egna arbetssituationen far oss att vilja investera
energi i det vi gor. Ovanstaende uttalande kan tolkas vara ett uttryck for inflytande
Over arbetssituationen och skulle kunna bidra till en kansla av meningsfullhet
infor arbetsuppgiften. Bristen pa en arbetsbeskrivning som tidigare namnts av
flera av kuratorerna kan sannolikt ha en motsatt effekt. Medan inflytande Gver
arbetet kan vara positivt kan en total brist pa anvisningar och struktur sannolikt

leda till en forloras kansla av meningsfullhet.
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Om det sa ar att bara sitta och halla i handen eller om det ar att man ordnar pengar sa
att patienten och hans familj kan dka pa sin sista dromsemester eller om det ar ett
samtal dar man kanner att man faktiskt har fatt till ett mote och kunnat ge och fa
nagonting. Det finns alltid ndgonting som man kan gora och det 4r det som jag tycker
ar sa fantastiskt. (1P2)

Ovanstaende citat visar att det kan finnas en gladje och stolthet i sma ting. Flera
av kuratorerna menar att det finns en stolthet i att se att det arbete man utfor ger

goda resultat for en annan manniska.

De dor ju har och det &r ju inte det som man fokuserar pa héar utan det ar ju livet fram
till dess, som &r sa viktigt. Och att kunna bidra till att man gér livet meningsfullt,
aven for dessa som &r sd har svart sjuka. Det kan vara jattesma saker, men som
betyder sa oerhort mycket. Och det ar en jattegod kansla att kunna vara en lank i det
att kunna bidra med det (IP3)

Antonovsky (2005) menar att gladje och stolthet i arbetet &r av stor betydelse for
att kunna kanna en meningsfullhet i arbetet. Ovanstaende uttalande kan darfor

antas vara en viktig del av hur individen upplever sin tillvaro.

Svarigheter i arbetet
En av kuratorerna uttrycker att detta ar ett av de svaraste arbeten man kan utfora.

Detta beror pa att man inte har nagonting att luta sig tillbaka pa i det arbete man
utfor menar hon. Hon menar att som socialsekreterare har man en lagstiftning och
regler som man kan hanvisa till. | det arbete hon utfor pa hospice menar hon att
hon dr ”naken” infor patienten och dess anhoriga. For att klara av detta jobba tror
hon darfor att det kravs sjalvkannedom och en grundldggande trygghet i sig sjélv.
Det begrepp som Antonovsky (2005) bendmner hanterbarhet inbegriper den
grad till vilken individen upplever sig ha resurser att klara av en pafrestning eller
stressor. | ovanstaende exempel visar deltagaren att hon upplever att hennes enda
resurs i arbetet & hon sjélv. Hon menar ocksa att arbetet krdaver en “stabil bas”
vilket skulle kunna jamféras med KASAM genom att individen Kklarar av

pafrestningar pa grund av att hon upplever sig ha resurser for att reda ut dessa.

Att mota barn och unga
Alla kuratorer ar eniga om att det &r svart att hantera nar barn far illa. Vissa av

kuratorerna har i sitt arbete kontakt med barn som ar dodende, andra kommer
framst i kontakt med barn som narstaende. Tva av kuratorerna upplever att det ar
kanslomassigt svart att ha kontakt med barn och att det garna undviker denna del
av arbetet om de kan. En av dem menar att det beror pa att barn berér mer an

andra patienter men ocksa pa att hon kanner en hjalploshet infor situationen. En
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av kuratorerna menar att sorgen inte har nagon alder och att det kan vara mycket
svart for en gammal manniska som ska dé, men hon menar ocksa att unga familjer
dar nagon ska do gor ett storre avtryck hos henne &n andra patienter. En av
kuratorerna (IP5) uttrycker féljande om barn och unga som star infor déden: ’Det
ar liksom sé fel. Det tycker man rent instinktivt.” Det kan vara littare att hantera
en dldre manniskas dod men svarare att acceptera att en ung mamma ska dé och

att hennes spadbarn aldrig kommer att minnas henne, uttrycker en av kuratorerna.

Det &r ju det som ar det svara i detta jobb, att méta barn som ska do och att méta
barn som ska mista sin férélder, jag vet inte vilket som &r varst. (IP1)

Begriplighet ar ett centralt begrepp i KASAM. En manniska med hdg kénsla av
begriplighet férvantar sig att de stressorer hon moter ska vara forutsagbara. Doden
kan upplevas som begripbar om individen har en stark KASAM. (Antonovsky
2005) Trots att doden kan goras begripbar ar en tolkning av ovanstaende uttalande
att kuratorn upplever att det &r svarare att gora en ung manniskas dod begripbar an
en gammal manniska som levt ett langt liv. Det ar dven mindre forutsagbart att en
ung manniska dor an att en gammal manniska gor det. Det ar ocksa rimligt att anta
att patientens alder och livssituation kan avgora i vilken utstrackning de sjélva har
mojlighet att identifiera sig med honom eller henne. Graden av identifikation har

mojligen ett samband med de kénslor som vacks i métet med densamme.

Granssattning och professionalitet
Tva av kuratorerna talar om granssattning och den egna professionaliteten som

nagonting man standigt maste arbeta med som kurator. En av dem menar att det &r
viktigt att paminna sig sjalv om att hennes insats i en patients liv ar tillfallig och
att hon inte ar den viktigaste personen i patientens eller anhérigas liv. Hennes
uppgift ar inte att ta dver ansvaret for en annan manniskas liv utan att hjalpa en
annan ménniska att arbeta mot ddden for att sedan kunna ta ett steg tillbaka och se
att individen ar trygg i sig sjalv. Hon menar ocksa att hon bara traffar en patient
under en begransad tid och att hos omgjligt kan reda upp alla de problem som
patienten haft under en livstid. Hon menar anda att hon &r bra pa att halla isar vad
som &r patientens liv och vad som ror henne sjalv.

En annan kurator (IP2) menar att manga av de som arbetar med denna
patientgrupp brinner for sitt arbete och att det darfor kan vara svart att dra granser
for sitt arbete och att halla pa sin professionalitet. ”Ibland maste man pdminna sig

om att den bésta hjélpen inte dr den mesta hjélpen” menar hon. Ibland hjilper man
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patienten mer genom att satta tydliga granser och vara professionell. Det ger en
mojlighet for patienten att gora saker sjalv menar hon. Det &r viktigt att inte ta
ifran manniskan hennes manniskovéarde genom att ta Gver en for stor del av
patientens liv. Det hander att man gar 6ver denna grans menar hon. Detta ar den
viktigaste men ocksa den svaraste lardomen i arbetet menar hon. Man far arbeta
med sig sjalv for att hela tiden kunna ha patienten i fokus.

Schuster (2006) menar att balansen mellan nérhet och distans till andra
manniskor ar central i ett professionellt forhallningssatt. | narheten ges en
mojlighet att fanga upp den andres kanslor medan distansen &r en forutsattning for
reflektion. Detta professionella forhallningssatt medverkar till att producera roller
dar patienten &r behGvande och personalen ar professionell (ibid.). Att ga Gver
gransen genom att ta 6ver en for stor del av patientens liv som kuratorn ovan
beskriver, kan ses som en Gvertradelse av denna professionella grans.

En av kuratorerna uttrycker att det kan vara mycket svart att inse sin egen
begransning i arbetet. Det kan vara svart att hantera en situation dar man inte
langre kan hjalpa patienten menar hon, da maste man satta en grans for sig sjalv
for att kunna lyssna och forsoka sta ut med att personen man moter ar fortvivlad
och att det inte finns nagonting man kan gora for att gora livet uthardligt for denna
person. Detta kan leda till en stor frustration menar hon.

Denna situation kan tolkas som en brist pa resurser att gora tillvaron hanterbar.
(Antonovsky 2005) Kuratorn ovan beskriver att det &r frustrerande att inse sin
begransning i forhallande till patienten. Rimligen kan att denna kéansla uppsta da

man inte langre upplever sig ha kontroll éver, eller resurser att hantera situationen.

Ovriga svarigheter
En av kuratorerna berattar att en av de svarigheter hon moter i sitt arbete &r

situationer dar hon inte nar fram till den manniska hon moter. Hon menar att 6vrig
personal kan ha forvantningar pa att hon i egenskap av kurator ska kunna na fram
till manniskor som annan personal inte nar. Svarigheter kan ocksa finnas da man
inte fungerar ihop med den patient eller anh6érige hon moter menar en annan
kurator. Som ensam kurator har hon ingen kollega att Iamna 6ver till och tvingas
darfor mota personen aven om det ar svart.

Stress ar vanligt forekommande pa manga arbetsplatser. Graham och Ramirez

(2002) menar att stress visserligen inte &ar unikt for personal som vardar
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cancersjuka patienter men att det ar ett fenomen som verkar forekomma mer
frekvent har dn i annan vard. Kallstrom Karlsson (2009) a andra sidan menar att
studier gjorda med sjukskdterskor i hospicevard visat att dessa upplever lagre
arbetsstress an motsvarande personal inom andra delar av sjukvarden. Det har
ocksa framkommit att sjukskoterskor uppvisat mindre stress relaterat till lidande
och déd (ibid.)

Av de tillfrdgade kuratorerna i denna studie hade endast en av dem kéant av
stress i nagon stdrre utstrackning och da pa grund av stor arbetsborda till foljd av
omstrukturering inom verksamheten. Ovriga tillfrdgade uppgav att de i den mén
de kéant av stress, gjort sa pa grund organisatoriska problem sasom resursbrist.
Ingen av kuratorerna hade kant av stress till foljd av métet med dod och lidande

men trodde anda att detta kunde vara en orsak till stress hos andra.

Stodfunktioner
| sitt arbete pa hospice uppger kuratorerna ett antal funktioner som fungerar som

ett stod i arbetet. Detta kan jamféras med vad Antonovsky (2005) beskriver som
hanterbarhet. For att uppleva hanterbarhet behéver en individ uppleva att resurser
star till hennes forfogande som hon kan anvanda for att hantera de situationer hon
stalls infor. Dessa resurser kan styras av en sjalv eller andra som star en nara,
dessa kan till exempel besta av familj, vanner, kollegor eller Gud. Resurserna kan
motverka att individen kanner sig som ett offer infor de omsténdigheter hon stalls
infor och darmed bidra till att individen kan reda ut situationen om hon hamnar i
en svar situation. (ibid.) Nedan redovisade stodfunktioner kan tolkas som resurser

som bidrar till att géra kuratorernas arbete hanterbart.

Stodfunktioner pa arbetet

Handledning

Alla kuratorer namner handledning som en viktig stodfunktion for att klara av
svarigheter i arbetet. Handledning ar A och O menar en av kuratorerna. En annan
av deltagarna instdmmer och menar att man inte skulle klara av detta arbete utan
denna form av stod. Ytterligare en av kuratorerna upplever att handledningen hon
far idag tillsammans med det stod hon far fran sin chef och sina arbetskamrater ar
tillrackligt for att hon ska klara av sitt arbete pa ett tillfredsstallande satt men att
hon férmodligen skulle upplevt situationen annorlunda om hon fatt samma fraga

for ett ar sedan da handledningen var indragen av ekonomiska skal. Hon menar att
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anledningen till att handledningen ar sa viktig ar att det ar det enda verktyget de
har for att ta hand om sig sjalva i arbetet pa hospice.
Kuratorerna namner flera olika sorters handledning, bade i team och individuellt

samt for specifika arenden.

Stod fran arbetskamrater
Utover handledning finns andra stodfunktioner pa arbetsplatsen som &r viktiga for

de tillfragade kuratorerna. Samtliga deltagare uppger att de kanner ett stod i sina
arbetskamrater. En av kuratorerna uppger att det kollegiala stddet &r det viktigaste
for att orka med sitt arbete pa hospice.

Att arbetskamrater utgor ett viktigt stod vid sorg efter att en patient avlidit visar
aven tidigare forskning (Rickerson et al. 2005). Arbetskamrater kan dven vara ett
stod for individen genom att utgora resurser som individen kan anvanda sig av da
hon stalls infor en svarighet och darmed utgora en forutséttning for individens
kansla av hanterbarhet (Antonovsky 2005).

Av kuratorernas berattelser kan man dra slutsatsen att stodet fran
arbetskamraterna tjanar tva syften. Det forsta av dessa ar att arbetskamrater kan
hjélpa till att avlasta vid stor arbetshorda. En av kuratorerna beskriver detta pa
féljande vis:

Jag och min kollega, jag tror att vi ar ganska duktiga pa att se om den andre har for

mycket och da kan jag, om jag ser att (arbetskamraten) har for mycket, da kan ju jag

under en period ta fler remisser, fler &renden eller tvért om. (1P2)
Ovanstaende uttalande kan jamféras med det resonemang Antonovsky (2005) for
kring hanterbarhet, han menar att denna ar beroende av de sociala relationer som
finns pa arbetsplatsen. For att uppleva hanterbarhet maste individen kunna lita pa
att nagon arbetskamrat ar beredd att ta 6ver om man mar daligt eller misslyckas
(ibid.) Arbetskamrater utgor har en viktig resurs som finns utanfor individen sjalv.

Detta stod fran arbetskamrater kan &ven vara av mer radgivande art dar
kuratorerna kan vanda sig till en kollega da de &r osékra pa hur de ska ga tillvaga i
ett &rende eller avreagera sig infor eller efter ett mote med en patient eller anhorig
de har svart for. Har kan ronderna spela en viktig roll da personalen ar samlad.
En av kuratorerna ndmner dven nétverk som ett stod i arbetet. Har kan man traffa
och utbyta erfarenheter med andra kuratorer som arbetar inom liknande
verksamheter. En av kuratorerna (IP5) uttrycker: Vi pratar oerhdrt mycket, vi har

en jéttebra personalgrupp hér.”
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Den andra formen av stod fran arbetskamrater & av mer social art. En av
kuratorerna menar att humor ar viktigt i kontakten med arbetskamraterna. Hon
menar att det finns mycket humor pa hennes arbetsplats och att hon och hennes
arbetskamrater skrattar mycket. Detta tror hon kan vara en éverlevnadsstrategi i
arbetet och hon menar dven att humor och arbetsgladje ar nagonting som kan
gynna patienterna och deras anhdriga i forlangningen genom att dessa ké&nner att

personalen trivs med sitt arbete och att de gor sitt yttersta for att gora ett bra jobb:

Det hanger ihop, kidnner man arbetsgladje s kan man ha roligt och har man roligt s&
kanner man arbetsgladje och sedan sprider det sig. Jag tror att det som blir
slutprodukten &r ndgonting som gagnar patienter och anhériga. (IP5)

Arbetsgruppens sociala relationer ar av vikt for att individen ska uppleva sin
tillvaro och sin arbetsmiljé som begriplig. Gruppritualer som utférs kan skapa en
forutségbarhet i arbetet som ar viktig for att en individ ska kunna uppleva en
kénsla av sammanhang (Antonovsky 2005). Humor, skratt och fester kan ocksa
tankas utgora andhal och en majlighet att koppla av fran det allvar arbetet innebér.

Erfarenhet
”Att mota existentiella frigor frén patienter innebér att himta erfarenhet fran sig

sjdlv som ménniska. ” (Kéllerwald 2007 s. 86). | personalens mote med patienten
utgor livserfarenhet den frdmsta kunskapskéllan framfor utbildning. Samtidigt kan
detta existentiella mote innebara att avstandet mellan vardare och patient kan
krympa vilket kan gora att vardaren forlorar den trygghet som finns i yrkesrollen
(ibid.). Manga av kuratorerna ar ocksa dverens om att erfarenhet ar en fordel i
detta jobb. En av kuratorerna upplever att hennes egen livserfarenhet hjalper
henne i arbetet. Livserfarenheten ar nadgonting hon anvander sig av i arbetet men
ingenting hon delar med sig av genom att beratta om. Samma kurator menar att
det krévs ett visst mod for att méta ddende patienter och att arbetet kréver att man
har en grundtrygghet i sig sjalv. En annan kurator uttrycker att det krévs
sjdlvkannedom och en trygghet i sig sjalv for att orka med arbetet. Tva av
kuratorerna menar att det &r en fordel att ha tidigare erfarenheter av kuratorsyrket,
sarskilt da som sjukhuskurator och garna med erfarenhet av patienter med en
cancerdiagnos. En annan kurator menar att livserfarenhet i stort kan vara till hjalp
i detta arbete, hon tror att det ar en fordel att ha erfarenhet fran yrkeslivet innan
man borjar arbeta pa hospice. Av samma anledning tar hon inte emot

socionompraktikanter som &r under 25 ar.
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Det ar ett sapass tungt och pafrestande jobb att man behdver ha varit med om lite i
livet. Och jobbat ratt mycket med sig sjélv havdar jag. (IP5)

Erfarenhet kan alltsd vara en fordel i arbetet men en av kuratorerna uttrycker
vikten av att inte forlita sig pa denna erfarenhet utan att behalla en sjalvkritiskhet.

Flera av kuratorerna menar att erfarenhet kan underlatta den praktiska delen av
arbetet men att samma sak inte galler samtalen. Har menar en av kuratorerna att
arbetet istallet kan bli svarare efter att man har arbetat ett tag. Hon menar att man
da kan lagga ifran sig det prestationsfokus man hade nar man borjade och istallet
lagga mer fokus pa patienten och dess beréttelse vilket kan vara svarare.

Detta uttalande kan relateras till tidigare forskning som visar att personal som
arbetat lange inom en vardverksamhet hade fler och starkare sorgereaktioner vid

patienters bortgang an 6vrig personal (Rickerson et al. 2005).

Andra stodfunktioner pa arbetet
En av kuratorerna uppger att hennes tjanst ar uppdelad sa att hon tillbringar halva

sin tid pad hospice och halva i en annan verksamhet inom sjukvarden. Hon
upplever att denna uppdelning ar positiv da hon upplever att arbetet pa hospice ar
tungt och att det darfor ar positivt att fa komma darifran och aven traffa patienter
som tillfrisknar. En annan kurator menar att bra méten med ménniskor genererar
kraft &t henne och att hon blir starkt av att mota patienter som varit starka och
klarat av svara situationer. Patientkontakten ar det som ger mest stod at henne
uppger hon. Andra saker som kan fungera som stodfunktioner pa arbetet ar enligt

en kurator att f koppla av genom att byta arbetsuppgifter en stund:

Det kan vara, har det varit mycket patienter och anhérigkontakter och det har varit
jattejobbigt sa kanske jag valjer att en dag eller en halv dag, kanske sitter med papper,
gor nagonting annat. Det &r likadant, man kan inte g& fran rum till rum och ha det
ena existentiella samtalet efter det andra utan paus emellan.

Den paus hon beskriver kan besta av att hon séker sig till sitt kontor som ligger i
en annan del av byggnaden &n vad hospiceavdelningen gor. Har kan hon ta en
kopp kaffe och prata om andra saker eller vara for sig sjalv en stund. Hon berattar
ocksa att det under en tung arbetsdag ar mojligt att lamna arbetsplatsen for att ta
en promenad. Detta ger chansen att rensa tankarna menar hon.

Flera av de kuratorer som ingick i studien hade kontor som lag utanfor sjalva
vardavdelningen pa hospice. | ovanstdende exempel &r det tydligt att denna

avskarmning erbjuder en mojlighet att dra sig undan och vila. Denna mdgjlighet
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erbjuds inte sjukskéterskor och underskoterskor i samma utstrackning da deras
kontor ofta ar placerade inne pa vardavdelningen.

Albertsson och Torstensson Nimby (1999) beskriver tidigare forskning som
redogor for copingstrategier som anvands av onkologer i métet med svart sjuka
och doende patienter. Dessa strategier skiljer sig fran resultatet av min
undersokning. Bland annat namns att ldkarna tenderade att intellektualisera
problemet genom att omformulera det eller sdka kunskap for att skaffa sig
kontroll Over situationen. L&karna uppges dven anvédnda sig av avledande
aktiviteter sdsom forskning och administration for att undvika kontakt med
patienter. Den sistnamnda strategin skiljer sig avsevart fran vad kuratorerna
uppger. De har sannolikt inte heller samma mdjlighet att gora detta dven om de
skulle vilja da deras uppdrag skiljer sig fran lakarnas och de har ett storre ansvar

for patientens valmaende utover det rent medicinska.

Stodfunktioner utanfor arbetet

Andlighet

| sammanhang dar man talar om palliativ vard talar man ocksa ofta om andlighet.
Enligt WHO:s definition av palliativ vard ar andlig vard ett av de kriterier som
ska uppfyllas i varden. Inte minst marks detta inom hospice pa att
sjukhusprasterna ofta ar involverade i varden och i de sociala ronder dar man
diskuterar patientens psykosociala halsa.

Né&r amnet andlighet kommer upp under en av intervjuerna menar en av
kuratorerna att detta kan bero pa att varden av sjuka och doende historiskt varit
knuten till kyrkan. Ingen av kuratorerna hade nagon anknytning till religion eller
andlighet innan de borjade arbeta pd hospice men flera av dem uppger att arbetet
fatt dem att fundera mer pa andliga och existentiella fragor. En av kuratorerna
namner att hon nu tror pa en ”hogre dimension” men é&r ovillig att kalla denna
Gud. En av kuratorerna upplever att arbetet gett henne nya perspektiv pa andlighet
och spiritism. Tva av kuratorerna berattar att de efter att ha narvarat vid
dodsogonblicket hos patienter kommit att fundera 6ver det lugn de menar infinner
sig i detta 6gonblick. ”De kan titta precis som om det dr ndgot som kommer till

dem”, menar en av dem (IP3).

Man kan ocksa se pa en patient som man har traffat lange, som har varit plagad av
olika anledningar, sen nar man, ibland gar jag in och tittar pa dem nar de ar doda.
Och da tanker man, hur &r det mojligt att du ser s lugn och vacker och avslappnad ut?
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Och det dér leendet, var kommer det ifran? Hur kan du ha ett sadant leende pa
lapparna? Och sa ar det ju for mig att vad vet jag? Jag kanske har fel! (IP5)

Det ar mojligt att andlighet kan fungera som ett sétt att skapa det Antonovsky
(2005) beskriver begriplighet i sitt liv. Andlighet kan ocksa fungera som en resurs
som bidrar till hanterbarhet i en méanniskas liv. Denna resurs kan bidra till att géra

det mojligt att kontrollera de stressorer man utsétts for (ibid.).

Ovriga stodfunktioner utanfor arbetet
Kuratorerna namner ett flertal saker som fungerar som stédfunktioner och

aterhamtning i vardagen utanfor arbetet. En av kuratorerna papekar att for att man
ska orka med detta arbete ar det jatteviktigt att man har saker som man mar bra av
hemma. Hon upplever ocksa att det ar mycket séllan hon tar arbetet med sig hem.
En av de andra kuratorerna instdmmer i detta.

Tva av kuratorerna namner att de kan ta en lang promenad nar de kommer hem
fran arbetet for att rensa tankarna och slappa tankarna pa arbetet. Alla kuratorer

namner familj och/eller védnner som ett viktigt stod utanfor arbetsplatsen.

Familjen ar aterhamtning, att komma tillbaka till vardagen, frisk Iuft, god mat,
kanske ett glas vin, motion, umgas. Men ocksa att bara fa vara i stilla ro och att fa
vara hemma i lugn och ro, och kénna att dar ar det tryggt och skont. (IP1)

Hem och tradgard kan ocksa fungera som en avkoppling for kuratorerna.
Andra stodfunktioner som ndmndes var resor, semester, kultur, lasning och tv-

tittande:

... eller sa slanger jag mig i tv-soffan och tittar pa riktigt triviala program. Sa langt
ifran sjukhusmiljon som mojligt, ingen cityakuten eller grey’s anatomy, utan riktiga
sddana har triviala saker. Léaser bocker gor jag mycket, forsvinner in i nagot annat.
(IP2)

Tv-tittande och lasning kan hér fungera som en verklighetsflykt och en viktig

avkoppling fran en pafrestande arbetsdag.

Det som &r viktigt &r att slappa jobbet. Att inte prata dod. Att satsa pa livet nar man
ar ledig, och att fa njuta av att man ar frisk och att man &r alskad och att man har
barn och umgange och det &r ju, for mig ar det jatteviktigt att stdnga av nar jag gar
harifran och att faktiskt ocksd kunna tanka att det ar skont att slippa ga hit nigra
dagar ibland. Att livet ar valdigt mycket mer. Det tror jag ar en forutséttning for att
man ska orka i det hér yrket. (IP1)

En av kuratorerna menar att familjen fungerar som ett stod och att hon &r tacksam
over att ha en god relation till sin make. A andra sidan menar hon att hennes
arbete gor det svart for henne att lasta av sig nar hon kommer hem. Hon vill inte

belasta sin familj genom att berdtta om hemska saker som héant pa arbetet. Detta &r
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saker hon istéllet far hantera pa arbetsplatsen genom att prata med kollegor, har
spelar kaffepauserna en viktig roll for avlastning menar hon.

Fritidsaktiviteter och umgange med familj och vanner kan vara en viktig
avkoppling fran arbetet. Kallstrom Karlsson (2007) beskriver att deltagarna i
hennes studie forsokte ... skapa en grans mot déden pa fritiden” (s. 51) genom

fritidsaktiviteter och umgange med familj och vanner.

Behovet av uppskattning och bekraftelse
Alla kuratorer i undersékningen uppger att de kanner sig uppskattade i sitt arbete.

En av kuratorerna menar att uppskattning ar viktig for att man ska orka med
arbetet. Hon tror att kanslan av uppskattning ar en viktig orsak till varfér manga
valjer att arbeta pa hospice. Hon menar att detta grundar sig i att man vill ha en
kédnsla av att gora gott och att gora nagonting meningsfullt. En av kuratorerna ar i
stort sett nojd med det stod hon far pa sitt arbete men uttrycker att hon gérna
skulle vilja ha mer spontan uppskattning av ledningen.

Uppskattning kan ta sig olika uttryck och innefattar for kuratorerna allt ifran
blommor och kort fran patienter och anhoriga, till att kollegor efterfragar och

anvander ens kompetens.

Jag tror att det tydligaste beviset pa att man &r uppskattad det &r att man blir anvand
och att man blir efterfragad. (IP2)

Uppskattning och bekraftelse kan ocksd komma mer indirekt genom att man som

kurator ser att det man gor for patienten och dess anhdériga gor en skillnad.

Det handlar inte om att ndgon sager att man ar duktig eller att man har gjort nagot
bra utan det handlar snarare om, tycker jag att man ser att det arbetet som jag har
varit med och hjalpt dem att gora, att det ger resultat. (IP1)

7. Avslutande diskussion

Efter genomférandet av intervjuerna kunde jag konstatera att betydligt storre
fokus lagts pa fragor kring kuratorsrollen samt upplevda stodfunktioner i arbetet
an vad jag tidigare trott. Samtidigt fick kanslomassiga aspekter sdsom upplevelser
av arbetet samt gladjeamnen och svarigheter i arbetet mindre utrymme.
Formodligen beror detta pa att kuratorernas upplevelse av sitt arbete avvek fran
mina forvantningar. Detta framgick till viss del i avsnittet som behandlar de
kénslor som vacks av arbetet. Vard av déende framstar som ett svart arbetsomrade
men det d& mojligt att den blir mer hanterbar genom att doden i den palliativa

varden ar forutsagbar. Nar doden intraffar i en annan del av varden ar den ofta
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ovéntad men pa hospice dr den vantad och bade patient, anhdriga och personal har
ofta fatt mojlighet att vanja sig vid den tanken. En av kuratorerna menar ocksa att
arbetet har en naturligt utrensande funktion dér de som tar illa vid sig av arbetet
formodligen inte stannar lange. Detta ar en intressant infallsvinkel da den kastar
ett nytt ljus pa utgangspunkten for studien. Istdllet for att stalla fragan hur
kuratorerna upplever sitt arbete och vad som far dem att klara av de svarigheter de
moter, skulle man kunna omformulera fragan till, vem soker sig till arbetet med
patienter i livets slutskede och vad ar utmérkande for dessa manniskor? Staller
arbetet ett krav pd mental styrka hos kuratorerna? Och om vissa passar for arbetet,
vilka &r det da som faller bort och varfor? Dessa fragor skulle vara intressanta att
utveckla i vidare forskning.

Som tidigare namnts ar forskningen kring kuratorer inom den palliativa varden
begrénsad. Desto mer finns skrivet om sjukskoterskors upplevelser av arbete inom
samma verksamhet. Kuratorers upplevelser av arbete inom den palliativa varden
och inom dvriga sjukvarden ar ett intressant &mnesomrade da kuratorns yrkesroll
skiljer sig kraftigt fran den medicinska personal som dominerar sjukvarden. Under
materialinsamlingen till denna studie fick jag ta del av manga intressanta
reflektioner kring denna roll. Dessa redovisas hdr endast i begransad utstrackning
och skulle vara intressanta att undersoka vidare.

| analysen av resultatet som framkommit har KASAM anvants som ett satt att
forsta kuratorernas upplevelser av sitt arbete. | detta syfte har begreppet varit
mycket anvandbart. Jag staller mig fragan om detta beror pa att KASAM passar
mycket bra i denna sortens studie eller det snarare beror pa att KASAM ér ett
begrepp som ar s& allmangiltigt att det skulle kunna appliceras pa nastan vilket
problem som helst. Om KASAM forklarar allt, forklarar den da egentligen
nagonting dverhuvudtaget? Det ar ocksa nodvandigt att stalla fragan vad KASAM
inte forklarar. Skulle jag till exempel funnit anvandbarheten annorlunda om jag
valt en annan metodologisk utgangspunkt. Det ar ocksa relevant att stélla sig
fragan om KASAM hade varit ett lika anvandbart verktyg om studien genomforts
I en annan kulturell kontext. Begreppet har kritiserats for upphovsmannens
pastaende om dess globala giltighet, da studierna for att underbygga ett sadant
pastaende ar bristfalliga. Det ar mycket méjligt att begrepp sasom begriplighet
och meningsfullhet hade haft en helt annan innebdrd om studien genomforts i ett

annat sammanhang. Vidare forskning inom detta omrade kan vara vardefull.
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Inom begreppet KASAM visade sig komponenten hanterbarhet vara mer
anvéandbar dn de andra komponenterna for att tolka kuratorernas upplevelser av
sitt arbete. Detta berodde med stor sannolikhet pa att upplevda stodfunktioner fick
stort fokus i studien. Vidare forskning kring stodfunktioner skulle sannolikt kunna
spela en viktig roll for utformandet av forebyggande satsningar mot stress och
utbrandhet hos personal inom detta viktiga arbetsomrade.

38



Referenser

Ablett, JR & Jones, R.S.P. (2007) "Resilience and well-being in palliative care staff: A
qualitative study of hospice nurses” experience of work™. Psycho-Oncology, 16, 733-740.

Albertsson, M. & Torstensson Nimby, G. (1999) ”Psykologiska reaktioner hos den svart
sjuke, narstaende och vérdpersonal”. I Arlebrink, J. (red.) Doden och doendet. Etiska,
existentiella och psykologiska aspekter. Studentlitteratur: Lund.

Andersson, G. & Swird, H. (2008) Etiska reflektioner”. I Anna Meeuwisse, Hans Swérd,
Rosmari Eliasson-Lappalainen & Katarina Jacobsson, (red.): Forskningsmetodik for
socialvetare. Stockholm: Forfattarna och Bokférlaget Natur och Kultur.

Antonovsky, A. (2005) Halsans mysterium. Stockholm: Bokforlaget Natur och Kultur.
Arlebrink, J. (1999) Skiftande uppfattningar och forestéllningar kring déden och
doendet”. T Arlebrink, J. (red.) D6den och ddendet. Etiska, existentiella och psykologiska
aspekter. Studentlitteratur: Lund.

Arman, M. (2003) Lidande och existens i patientens varld. Kvinnors upplevelser av att
leva med brostcancer. Abo: Abo akademis forlag.

Aspers, P. (2007) Etnografiska metoder. Att forsta och forklara samtiden. Malmé: Liber.

Beck-Friis, B. (1993) Hopital-based home care of terminally ill cancer patients. The
Motala model. Uppsala: Uppsala universitet.

Graham, J. & Ramirez, A. (2002) “Improving the working lives of cancer clinicians”.
European Journal of Cancer Care, 11, 188-192.

Gunnarsson, I. & Juhlin, K. (1996) Att arbeta i dodens narhet. En intervjustudie med
personal vid Malmo hospice, varen 1996. Lund: Lunds universitet, Institutionen for
tillampad psykologi, vol. 10, nr. 18.

Kallenberg, K. & Larsson, G. (2004) Manniskans halsa. Livsaskadning och personlighet.
Stockholm: Bokfdrlaget Natur och Kultur.

Kvale, S. & Brinkmann, S. (2009) Den kvalitativa forskningsintervjun. Lund:
Studentlitteratur.

Kéllerwald, S. (2007) I skuggan av en hotad existens — om den ondédiga striden mellan
biologi och existens i varden av patienter med malignt lymfom. Vaxjo: Vaxjo universitet.

Kallstrém Karlsson, I. (2009) Att leva nara doden. Patienters och vardpersonals
erfarenheter inom hospicevard. Orebro: Orebro universitet.

Lundin, A. & Benkl, I. & De Neergaard, G. & Johansson, B-M & Ohrling, C. (2009)
Kurator inom halso- och sjukvard. Lund: Studentlitteratur.

Magnusson, J. (2000) Traditionellt, modernt och postmodernt kring déden. Lund:
Studentlitteratur.

May, T. (2001) Samhallsvetenskaplig forskning. Lund: Studentlitteratur.

39



Nationalencyklopedin (2010) s6kord: hospice” (elektronisk), NE Sveriges hemsida
<http://www.ne.se/> (2010-05-10).

Rasmusson, B.H. (1999) In pursuit of a meaningful living amidst dying: Nursing practice
in a hospice. Umed: Umea universitet.

Repstad, P. (2007) Nérhet och distans. Kvalitativa metoder i samhallsvetenskap. Lund:
Studentlitteratur.

Rickerson, E.M. & Somers, C. & Allen, C.M. & Lewis, B. & Strumpf, N. & Casarett, D.J.
(2005) “How well are we caring for caregivers? Prevalence of grief-related symptoms

and need for bereavement support among long-term care staff”. Journal of pain and
symptom management, 30, 3, 227-233.

Salmon, J.R. & Kwak, J. & Acquaviva, K.D. & Brandt, K. & Egan, K.A. (2005)
“Transformative aspects of caregiving at life’s end”. Journal of pain and symptom
management, 29, 2, 121-129.

Sand, L. (2008) Existential challenges and coping in palliative cancer care. Experiences
of patients and family members. Stockholm: Karolinska institutet.

Schuster, M. (2006) Profession och existens. En hermeneutisk studie av asymmetri och
omsesidighet i sjukskoterskors méten med svart sjuka patienter. Goteborg: Bokforlaget
Daidalos AB.

Strid, A-L. (2007) Att arbeta i dddens narhet. Rutiner och ritualer i &ldreomsorgen. Lund:
Socialhdgskolan.

Ternestedt, B-M. (1998) Livet pagar! Om vard av déende. Stockholm: Vardforbundet.
Thiselman, C. (1998) "Nagra kritiska reflektioner over vart okritiska bruk av KASAM”. 1
Kumlin, T. (red.) Kénsla av sammanhang i teori, empiri och kritik. Stockholm:

Forskningsradsnamnden.

Young, G. (1981) “The hospice concept” I Saunders, C. & Summers, D.H. & Teller, N.
(red.) Hospice: the living idea. London: Edward Arnold.

40


http://www.ne.se/

Bilaga 1. Intervjuguide

INTERVJUGUIDE

Bakgrund
- Beratta om din bakgrund samt vad som fick dig att soka dig till detta arbete.
- Beskriv din roll i organisationen pa hospice.

Rollen och arbetsuppgifterna
Hur trivs du med ditt arbete?

- Hur upplever du ditt arbete med patienter i livets slutskede?

Upplever du att patienter samt deras anhoriga pa hospice har andra
forvantningar pa varden samt dig sjéalv an vad patienter pa andra avdelningar
kan ha?

- Pa vilket satt upplever du att hospice skiljer sig fran andra vardavdelningar?
Hur uppfattar du din roll som kurator i férhallande till andra yrkeskategorier
inom hospice?

- Hur upplever du samarbetet med personal inom andra yrken? Beskriv konkret
hur detta samarbete kan se ut.

- Hur fungerar kontakten med patientens anhoriga vid vard i livets slutskede?

- Kanner du dig uppskattad i ditt arbete?

Stod och aterhamtning
Vad upplever du som stodfunktioner i ditt arbete? (bade inom och utanfor
arbetsplatsen)

- Kénner du att du far tillrackligt stod i det arbete du gor bade pa ett
professionellt och ett personligt plan?

- Har andlighet, meditation eller religion nagon betydelse for dig? Har detta
forandrats sedan du bérjade arbeta pa hospice?

- Vad innebér aterhamtning for dig?

Erfarenheter

- Vad upplever du som extra roligt och utvecklande i arbetet?

- Vad upplever du som svarigheter i arbetet? Finns det situationer som ar extra
svara att hantera?
Pa vilket satt har du utvecklats genom att jobba har? Vad har varit mest larorikt
for dig i detta arbete?

- Har din syn pa doden férandrats sedan du borjade arbeta har? Om ja, pa vilket
satt?
Stress kan férekomma hos personal som arbetar med déende patienter, vad tror
du ar huvudorsaken till detta? Har du sjalv under ditt arbete pa hospice kéant av
stress eller utmattningssymptom?

- Upplever du att detta &r ett arbete som blir lattare med erfarenhet?

- Om du fick en ny kuratorskollega hér pa hospice som aldrig arbetat med
dbende patienter tidigare. Vad hade du tyckt varit viktigt att beratta for denna
person?

Ovrigt
Finns det nagonting du vill tillagga innan vi avslutar intervjun?
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