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Abstract

The aim of this study was to explore the supportive and therapeutic practice with patients and
their kin performed by the social worker within specialist palliative care. A qualitative
research methodology was used where the social workers was asked to describe cases in
which they were involved. We interviewed five social workers within specialist palliative
care, all active in the southern regions of Sweden. The interviews were taped and transcribed
and later analyzed for common themes. The themes were grouped into different categories
which were analyzed with Katie Eriksson’s theory of caring. We found that the life story
forms the basis of the supporting and therapeutic practice with the patients. By taking part of
the patient's life story, it opens the door to reconciliation, both with friends and family and
with herself and her choices in life. Some of the common elements in the interaction between
the social workers and patients were: interplay between "small talk" and "heavier" topics of
conversation, the reformulation of the patients’ life story, as well as normalization and
neutralization of patients' and kins” emotional reactions. The social workers’ also described
how they actively work to engage the family in the care of the patients. We found that the
content of the social workers psycho-social practice well appears to reflect the content of the
concepts described in Katie Eriksson’s theory of caring. The results are discussed in relation
to perceptions of professional social work which is then contrasted with Katie Eriksson's
ideas about caring.
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Forord

Vi vill rikta ett stort tack till vara intervjupersoner, som har latit oss ta del av deras tankar om
och erfarenheter av det arbete de utfor. Tack for inspirerande och varma méten som gav glans

at hostmorkret.
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1. Inledning

Palliativ vard bérjar med insikten om att varje patient har sin egen historia, sina relationer,
sin kultur, och att varje patient som en unik individ ar vard respekt — Dame Cicerly Saunders

| Sverige har man sedan slutet av 1980-talet benamnt vard av svart sjuka och déende for
palliativ (lindrande) vard, det vill sdga nar man inte langre kan bota kan man alltid lindra och
trosta. Den palliativa varden ska enligt grundvarderingarna bedrivas utifran en helhetssyn pa
manniskan med malet att ge patienten livskvalitet. Detta innebér att saval fysiska, psykiska,
sociala, existentiella och andliga behov ska kunna tillgodoses, bade till patienten och till
dennes anhoriga (Beck-Friis 2009). | samma anda lyder WHO (Vérldshélsoorganisationen)
overgripande definition; Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig upptéckt,
noggrann analys och behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga
problem*” (*var dversattning, WHO 2011). For att tillgodose de mangskiftande behov som
patienter och deras anhdriga upplever sa bygger den palliativa varden pa interprofessionellt
teamarbete. | dessa team ingar vanligtvis lakare, sjukskoterskor, underskaterskor,
arbetsterapeut, sjukgymnast och kurator. Det &r dock patientens sjukdomsbild och de lokala

forutsattningar som ska bestdamma teamets utformning (Beck-Friis 2009).

| skriften ”Kvalitetskriterier for Socionomer inom Palliativ vard” (2011) anges det att de fyra
hornstenarna for kuratorernas professionella arbete ar; symtomkontroll (fysiska, psykiska,
sociala och existentiella), narstaendestdd, teamarbete och kommunikation. Kuratorn har
enligt skriften en sérskild kunskapsbas for att se patientens sammanhang dér fysiska,
psykiska, sociala och existentiella faktorer beaktas. Dessa perspektiv ska genomsyra det

palliativa vardandet.

1.2 Problemformulering

Att arbeta med doende innebér ofrankomligen ett mote med en av livets ytterligheter. Doden
kan som sadan varken andras, forbattras eller forandras. Samtidigt bygger den palliativa
varden pa idén om att sjalva déendet for manniskor kan forbattras och forandras genom god
vard. Tillsammans med den 6vergripande definitionen av palliativ vard, dar "analys och
behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och andliga problem” ingar, menar vi
att kuratorn &r verksam i ett unikt arbetsfalt. Den existentiella och andliga dimensionen av
arbetet dar framtidsoro, grubbel, dodsangest och tankar om hogre makter ingar forsatter

kuratorn i en delikat arbetssituation val vard att belysa (Beck-Friis 2009). Vi fragar oss hur



kuratorn bemoter denna dimension. Kyrkan har tidigare bemott dessa fragor och tolkat dem
utifran sina trosforestallningar och symboler. Men hur gor kuratorn nar hon méter dessa
fragor? Har hon egna trosforestallningar som anlagger i motet med patienten? Undviker
kuratorn dessa fragor? Tillkallar kuratorn prasten eller imamen om de existentiella eller
andliga fragorna aktualiseras under samtalen? Hur kan kuratorerna inom palliativ vard i

sadana fall havda att de har sérskild kunskapsbas for att beakta dessa fragor?

Med detta i atanke &r vi framforallt intresserade av att studera kuratorernas stdjande och
behandlande arbete, annorlunda uttryckt: det hantverk som kuratorerna utfor inom den
palliativa varden. Utifran databassokningar sa har vi endast funnit en artikel (Sheldon, se
tidigare forskning) som gor ansats att teoretiskt forankra kuratorsarbetets olika element med
patienter och anhoriga. Detta genom att placera det sociala arbete som kuratorerna utfor
utifran Paynes modell om tre olika typer eller perspektiv av socialt arbete (jfr Payne
2006:13). Avsaknaden av en djupgaende analys med teoretisk forankring visar pa behovet av

att belysa kuratorns arbete.

Under empirinsamlandet funderade vi pa hur vi skulle kunna forsta det stodjande och
behandlande arbetet kuratorerna utfor. | sbkandet efter en relevant teori som kunde spegla och
forklara kuratorernas arbete fann vi en omvardnadsteori (Eriksson, se teoriavsnitt). Vardande
har i var egen forestallningsvarld alltid varit sjukvardspersonalens domén. Kan man da
verkligen se socialarbetarens arbete som ett slags vardande? Vi blev 6verraskade dver hur
omvardnadsteorin lyfte fram en rad sociala och psykologiska aspekter av vardandet. Aspekter
som till synes lika garna skulle kunna appliceras pa en stor del av socionomens
yrkesutdvande. Saledes vécktes vart intresse 6ver mojligheten att satta kuratorns arbete i ett
vardande sammanhang, dar kuratorn intar rollen som en slags social vardare. Suther et. al.
(2009) betonar vikten av att de olika medlemmarna i teamet anpassar spraket till varandra och
far de olika terminologierna att 6verensstamma for att fa till ett fungerande samarbete.
Samtidigt existerar det en grundldggande skillnad mellan kuratorn och den 6vriga
medlemmarna i teamet. Sjukhuskuratorns roll framstalls av Ojehagen (2008) som icke-
medicinsk, da kuratorns arbete handlar om att finna faktorer som existerar och uppkommer
vid ohélsa snarare &n att finna en diagnos. VVar forhoppning &r att vi genom att satta kuratorn i
ett vardande sammanhang, dels kan generera beskrivningar av det psykosociala arbetet som
en integrerad del i det palliativa vardandet, men ocksa att skapa ett sammanhang dar
kuratorns stodjande och behandlande arbete kan forstas, beskrivas och eventuellt ges

legitimitet i forhallande till 6vriga medlemmar av det medicinska teamet.



1.2.3 Syfte

Vart syfte ar att undersoka det stodjande och behandlande arbete som kuratorn utfér med

patienter och anhdriga inom den palliativa varden.

1.2.4 Fragestallningar

e Hur beskriver kuratorn det stédjande och behandlande arbetet med patienter och deras

anhoriga?

e Hur kan man forsta kuratorns stédjande och behandlande arbete med patienter och

anhoriga utifran ett omvardnadsteoretiskt perspektiv?

2. Metod

2.1 Urval

Vi har intervjuat kuratorer verksamma inom palliativ vard. Vi ar specifikt intresserade av
denna yrkesgrupp och hur de arbetar med sina klienter, det vill séga bade patienter och deras
anhoriga. Nagon avgransning utéver detta anser vi inte nodvandigt da vara fragestallningar ar

inriktade pa kuratorers arbete inom palliativ vard.

Vi har utfort fem stycken intervjuer som tidsmassigt upptagit mellan 60 till 80 minuter. Vad
galler urvalet av intervjupersoner sa har vi helt sonika kontaktat alla specialiserade palliativa
verksamheter i Skane. Vart krav har dock varit att verksamheten skall ha anstalld kurator pa
heltid eller deltid. Verksamheter som endast har tillgang till kuratorn for konsultation har
darmed utgatt. Kontaktinformationen har vi hamtat ifran hemsidan for organisationen
”Nationella radet for Palliativ vard” (2008).

Vi hade hoppats pa att utfora fler intervjuer men dessvarre sa kunde inte alla kuratorer vi
kontaktade stalla upp. A andra sidan anser vi att de intervjuer vi utfort varit utférliga,
djupgaende och dar en 6vervagande del av intervjuerna rent tidsmassigt upptagit mer an 60

minuter. Dessa faktorer kan till viss del uppvéga antalet intervjupersoner.

Aspers (2007) menar att empirins tillforlitlighet 6kar da man med ett sa kallat strategiskt
urval valt ut intervjupersoner med variation avseende till exempel kon, alder och erfarenhet.
Vi & medvetna om att det ej foreligger nagon storre variation i vart urval. Men som Aspers
(2007) skriver handlar urvalet om tid, pengar och méjlighet. For att finna intervjupersoner

med storre variation hade vi tvingats resa riket runt.



2.2 Val av Metod

Syftet med var uppsats ar att undersoka hur kuratorn inom palliativ vard arbetar stodjande
och behandlande med patienter och anhériga. Detta betyder att vi intresserar oss for hur
arbetet ser ut i praktiken. For att forskningsmassigt narma sig ett sadant fenomen behéver
man begrunda olika metoders for- och nackdelar, vilka resurser man har tillhanda, samt etiska
konsekvenser (May 2001). Det &r tankbart att anvanda sig av ett antal olika metoder for att
studera hur kuratorns praktiska arbete ser ut och kan forstas. Ett forfaringssatt skulle kunna
vara att gora observationer av kuratorns beteende i klientmoten. Pa sa vis skulle vi kunna
studera det praktiska arbetet mer direkt och t ex. analysera interaktionen i vardrelationen
(Bryman 2011). Observation som metod skulle i det har fallet dock ofrankomligen medféra
ett tvivelaktigt exponerande av klienternas situation. Av samma etiska skal finner vi det svart
att motivera till varfor en C-uppsats, som ju har ringa forskningsvarde, kan genomféras med
en metod som bygger pa klientintervjuer. Ett tredje tankbart alternativ ar att intervjua
kuratorn sjalv om sitt stodjande och behandlande arbete. Detta blev till slut vart val av metod
och vi anser att dven detta forfaringssatt &r tillampligt for att utforska hur kuratorns praktiska
arbete ser ut.

Den kvalitativa metoden satter den enskilde manniskan i centrum och kan darfor sagas ga
mer pa djupet an pa bredden. Fokus ligger pa subjektets inre vérld och hur denna tolkar
varlden utanfor sig (May 2001). Vi har till stor del valt att anvénda oss av 6ppna intervjuer.
Den dppna intervjun, eller ostrukturerade som den ocksa kallas, mojliggor en djupare
forstaelse av intervjupersonens perspektiv och ar en passande metod for att ringa in
narrativer. Den mojliggor vidare ett kvalitativt djup da intervjupersonen tillats utga ifran sin
egen referensram (May 2001). For att ndrma oss kuratorns upplevelsevérld ombads
intervjupersonen att illustrera sitt stodjande och behandlande arbete utifran egna
fallbeskrivningar. Detta innebar att kuratorn fritt kunde formulera beréttelser om arbetets
karaktar vilket blev en utgangspunkt for oss att stalla fragor kring varfor de valde att arbeta

pa ett visst satt och hur de resonerade i specifika fall.

Intervjuernas oppna karaktar innebar att vi inte anvande oss av intervjuguide sasom brukligt
vid t ex. semistrukturerade intervjuer (May 2001). Samtidigt fanns en tendens att "smala” av
intervjuerna nagot efter hand. Den forsta intervjun vi genomforde var tydligt oppen och gav
upphov till nagra intressanta teman som vi ville férdjupa oss i. Dessa teman utkristalliserades

ju fler intervjuer vi utforde och vi kunde urskdnja ett visst monster i det intervjupersonerna



beréttade for oss. Detta innebar att vi blev alltmer medvetna om vissa teman som vi ville
utforska djupare och saledes blev vi mer aktiva i intervjusituationerna. Det forelag alltsa en

viss struktur pa intervjuerna.

2.3 Metodens tillforlitlighet
Det ar viktigt i en undersokning att uppna sa hog validitet och reliabilitet som majligt.
Validitet innebdr att undersokningen verkligen mater det som avses att matas. Reliabilitet

menas att man vid olika tillfallen far liknande resultat med samma matningar (May 2001).

Intervjun som metod har bade fortjanster och begransningar som éar viktiga att belysa.
Grundforutsattningen for intervjun bygger pa interaktion mellan intervjuare och
intervjuperson. | denna interaktion skapas en specifik relation som paverkas av flera faktorer,
till exempel alder, kon, etnisk tillhorighet, sprakliga uttryckssétt etc. Aspers (2007) anvander
sig av begreppet bias for att forklara hur intervjuaren genom sin blotta narvaro paverkar vilka
svar som ges. Aspers menar vidare att det inte & mojligt att kunna vara neutral och utvinna
direkt kunskap av intervjupersonen (Aspers 2007). Snarare bor intervjuaren hitta en
balansgang mellan totalt engagemang kontra distanserad analys (May 2001). Det &r viktigt att
vara medveten om detta bade under intervjun men ocksa under sjalva analysen av de svar vi
fatt. Var forforstaelse paverkar dessutom intervjusituationen och kan tankas inverka pa

metodens tillforlitlighet. Vi redogdr for forforstaelsen i rubriken nedan.

Ur validitetsynpunkt tror vi att det faktum att vi dr tva personer har varit en fordel da vi under
uppsatsens gang har diskuterat och medvetengjort denna balansgang for varandra. Vi har
under intervjutillfallena anvant oss av bandspelare och sedermera transkriberat intervjuerna

ordagrant och i sin helhet. Detta anser vi har 6kat kvaliteten pa empirin.

Syftet med var uppsats ar att utforska hur kuratorns stodjande och behandlande arbete ser ut
och kan forstas. Genom att utga fran kuratorernas egna fallbeskrivningar ville vi komma
narmare det faktiska arbetet och forsoka minska riskerna for att intervjusvaren skulle bli allt
for svepande och schablonartade. Som foretradare for sin egen verksamhet ar det dock troligt
att man i en intervjusituation framstaller sig sjalv i nagot béttre dager. Vi ar medvetna om att
kuratorernas beskrivningar av arbetet med patienter och anhoriga just dr deras beskrivningar,
vilka inte naivt bor tas forgivet som “verkligheten”. Om vi istéllet hade genomfort denna
undersokning utifran klienternas perspektiv hade vi formodligen fatt en delvis annan bild av
kuratorns arbete. Vi inser darmed nodvandigheten att forhalla oss kritiska till var insamlade
empiri.
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2.4 Forforstaelse

Socionomutbildningen sags ge ett helhetsperspektiv pa manniskan for att forsta henne i sitt
sammanhang. Som studenter har vi bada dock upplevt att den existentiella dimensionen av
mé&nniskan/tillvaron allt som oftast utldmnats i undervisningen. Denna avsaknad har blivit
sarskilt tydlig for oss eftersom vi sjalva under de senaste aren brottats med denna dimension.
Matet med de existentiella fragorna har bitvis varit smartsamt och fatt oss att reflektera 6ver
hur viktigt det kan vara for manniskans valbefinnande att fa bli erkand, inte bara som ett

biologiskt, psykologiskt eller socialt, men ocksa som ett existentiellt vasen.

Denna forforstaelse ligger till grund for vart val av uppsatsamne. | takt med att vi forkovrade
oss i litteratur om palliativ vard och utforde intervjuer sa blev vi alltmer intresserade av andra
fenomen 4n just de existentiella. Pa satt och vis blev vi alltmer objektiva ju langre arbetet

fortskred, och var agenda att lyfta fram den existentiella aspekten av manniskan gled undan.

Vi har dock fortfarande ett intresse for dessa fragor. Ett intresse som kan tankas paverka
intervjusituationerna och de svar vi far, pa sa vis att vi blir for engagerade och onyanserade
vilket medfor att vi forlorar var forskningsansats med dess krav pa balansgang mellan “totalt
engagemang” kontra “distanserad analys” (May 2001). Vi tror dock att var forforstaelse inte
endast dr av ondo, utan ocksa kan ses som en tillgang/fordel da det ger oss stérre mojlighet att
ga pa djupet i intervjusituationer eftersom kuratorn kan forvantas berdra den existentiella

dimensionen av arbetet.

2.5 Tillvagagangssatt
Vi har kort beskrivit den process varefter vi utvecklade datainsamlingen under rubriken ”Val

av Metod”. Hér foljer en mer utforlig beskrivning av processen.

Efter att vi kontaktat intervjupersonerna skickade vi ut informationsbrev dar vi bland annat
beskrev var énskan att ta del av fallbeskrivningar som kunde skildra kuratorns stodjande och
behandlande arbete med patienter och anhdriga. Efter hand som vi utfort intervjuerna
transkriberades dem. Nar vi hade utfort fyra av intervjuerna sa utférde vi en 6ppen kodning
av materialet. Detta innebar att vi kodade rad for rad for att finna nyckelord eller teman som
kunde fanga in storre avsnitt av en text. Eftersom vi annu inte funnit en teori sa angrep vi
texten induktivt med det empiriska materialet som det enda underlaget for urvalet av lampliga
koder (Grgnmo 2006). Detta resulterade i en stor mangd koder vilka vi kunde lyfta ut vissa

aterkommande teman utifran (Bilaga 2). Med dessa i bakfickan gick vi pa jakt efter en teori
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som kunde lyfta upp dessa teman/fenomen pa en analytisk niva, en teori som var tillrackligt

omfangsrik for att fanga in de mangskiftande teman vi funnit.

Vi fann till slut en omvardnadsteori som vid forsta anblicken nastan kunde ses som en
socialpsykologisk sadan. Dess grundlaggande idé ar beframjandet av hélsan hos individen.
Just pa grund av att teorin ar sa omfangsrik sa stotte vi pa problem med att anvanda dess
begrepp som analytiska verktyg. De var sa starkt ssmmanflatande och ibland sa svepande
beskrivna att vi fick avgransa dem efter basta formaga. Teorin riktar sig visserligen till alla
som arbetar inom vardande yrken, i vilket teorins forfattare aven inkluderar socialarbetare,
men en del av begreppen var framforallt relevanta for medicinsk personal. For att Gversatta
begreppen till socialarbetarens yrkesutévande fick vi framforallt ta fasta pa de beskrivningar
av begreppen som berdrde det sociala vardandet. Vi ar medvetna att denna grad av
godtycklighet paverkar den kunskap som vi utvunnit med hjalp av teorin, men samtidigt anser
vi att teorin genererar ett annorlunda och spannande perspektiv pa socialarbetarens

yrkesutOvande. Vi skriver mer utforligt om valet av teori under teoriavsnittet.

Med denna teori kodade vi datamaterialet deduktivt dar vi tog utgangspunkt i relevanta
begrepp utifran omvardnadsteorin (Grgnmo 2006). Detta visade sig lattare sagt &n gjort.
Teorins begrepp var sa narbeslaktade att det blev hogst problematiskt att halla isar empirin. Vi
atergick sedermera till de teman vi funnit i den forsta 6ppna kodningen. Med teorin i atanke

valde vi ut teman som sedan lag till grund for vart resultat och analys.

2.6 Resultatets tillforlitlighet

Grgnmo (2006) menar att ifall datamaterialet visar god éverensstammelse med tidigare
studier som utforts med liknande tillvagagangssatt sa ar det en indikation pa att datakvaliteten
ar hog. Sheldon (2000) utforde en studie med syftet att finna essensen av socialt arbete inom
den palliativa varden, och vilken uppfattning kuratorerna hade om sin yrkesroll. Sheldon
utforde fem intervjuer med en och samma intervjuperson dar denna ombads beskriva sin roll
utifran fallbeskrivningar. Resultatet fran denna engelska studie visar pa att de teman som
Sheldon fann till stor del éverensstammer med de teman vi funnit i var forsta induktiva éppna

kodning (se Bilaga 2 och 3). Detta anser vi tka var uppsats reliabilitet.

2.7 Etiska overvaganden
Det ar viktigt att inta ett etiskt forhallningssatt gentemot intervjupersonerna. Balansen mellan

samhallsnyttan, dar kunskaper utvecklas och fordjupas, maste vagas mot individens rétt att
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inte behOva utséttas for psykisk eller fysisk skada, forodmjukelse eller krdnkning. Infor motet
med intervjupersonerna tog vi hansyn till de forskningsetiska riktlinjer som &r angivna av
Vetenskapsradet (Vetenskapsradet 2002)

Vi informerade intervjupersonerna om deras uppgift i uppsatsen och upplyste samtidigt dem
om att deltagandet var frivilligt och att de hade rétt att avbryta sin medverkan. Denna
information till intervjupersonerna gavs vid tre tillfallen; via telefon, genom ett uppfoljande
informationsbrev (Bilaga 1) samt under inledandet av intervjun. Vi hoppades pa detta satt
sékerhetsstalla att intervjupersonernas roll i uppsatsen klargjorts for dem samtidigt som vi

erhallit ett informerat samtycke.

Ett satt att skydda intervjupersonerna ar att avidentifiera deras namn, alder, kén och
arbetsplats. Utifran vart val av metod, med betoning pa fallbeskrivningar, sa anser vi det
hogst angelaget att skydda intervjupersonerna i var undersokning. Vi har darfor avidentifierat
namn, kon, alder och arbetsplats hos intervjupersonerna och de aktérer som omnamnts i

fallbeskrivningarna.

For att forhindra att obehoriga far tillgang till materialet och uppgifterna kommer de att
forvaras pa en saker plats. Efter att uppsatsens godkants kommer materialet att annihileras.

Denna information har &ven férmedlats till intervjupersonerna.

3. Bakgrund

3.1 Den palliativa vardens framvaxt

Tva rorelser som har bidragit till att utveckla den palliativa varden ar hospicerorelsen och den
tanatologiska rorelsen. Den tanatologiska® forskningen har bidragit till att dka forstaelsen for
doende manniskors situation med inriktning pa doendets psykologi. Tanatologin har bland

annat fatt betydelse for det psykiska vardandet av den déende (Ohlen 2001).

Hospicerorelsen uppstod i 1960-talets England som en reaktion pa vad vissa ansag vara en
inhuman vard av svart sjuka och déende. Kritiken bottnade i att man upplevde att sjukvarden
avpersonifierade patienter och narstdende. Hospicerdrelsens vardfilosofi var att skapa god
vard for doende manniskor och deras familjer sa att de i forsta hand blev sedda som personer

och inte bara sags utifran sin sjukdom. Pa hospice betraktas den sjuke som en gast. Den

1 Laran om déden
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grundl&ggande tanken i hospicefilosofin &r att doendet ar en naturlig del av livet och att den
sjuke ska fa mojlighet att aterta makten ver sitt liv och leva vardigt tills dess han/hon dor
(Ohlen 2001). Det forsta hospicet, S:t Christopher’s Hospice, startades 1967 av Dema Cicely
Saunders. Saunders utvecklade hospicefilosofin i vilken vardare skulle beakta déende
ménniskors fyra smértor: den fysiska, den psykiska, den sociala och den andliga. Genom att
se till dessa dimensioner och bemdéta den sjuke pa ett varmt och karleksfullt satt menade hon
att den sjukes smartsymtom kunde lindras pa basta satt. Saunders betonade ocksa vikten av
teamarbete (Beck-Friis 2009).

S:t Chrisopher’s hospice kom till en bérjan att utgora modell for nya hospice vilket ocksa
demonstrerade den sedan lange radande uppfattningen om att palliativ vard skulle bedrivas i
sarskilda vardinrattningar med en tydlig grans till kurativ vard. Hospicevarden har sedermera
utvecklats och inrymmer idag dven dagvard och hemsjukvard. Detta ligger i linje med en
forandrad uppfattning om att god palliativ vard skall tillgodoses dar behov finns. Till foljd av
detta har den palliativa varden ocksa borjat integreras i redan befintliga vardinrattningar,
daribland inom sjukhus och priméarvard. Gransen mellan palliativ vard och kurativ vard ar

saledes idag mer flytande och kan i flera vérdinrattningar bedrivas samtidigt (Ohlen 2001).

Beck-Friis (2009) beskriver hur hospice standigt har utvecklats och narmat sig ”vanlig”
sjukvard samtidigt som den palliativa varden inspirerats och inforlivat mycket av
hospicefilosofins grundsyn. Skillnaden mellan hospice och palliativ vard anses idag vara
diffus och av mindre betydelse. Begreppet palliativ vard har kommit att bli den 6vergripande

beteckningen och inbegriper numera &ven hospice (Eckerdal 2005).

| samband med den palliativa vardens framvéaxt har man dven uppmarksammat etiska
problem relaterade till vard av patienter med obotlig sjukdom (Ohlen 2001). Detta har lett till
att man formulerat ett antal etiska principer som ska genomsyra den palliativa varden. Dessa
ar: att inte skada, att gora gott, att respektera den enskildes autonomi och att vara rattvis.
Darutover vilar palliativ vard pa fyra grundpelare: en god kontroll av svara symtom, att stodja
anhoriga och narstaende, att ha god kommunikation och goda relationer och att arbeta i team
(Beck-Friis 2009).

3.2 Det sociala arbetets bidrag till hospicefilosofin

Macdonald (1991) menar att det sociala arbetets varderingar och principer har haft stort
inflytande pa hospicevardens teori och praktik. Han refererar dven till McDonnell (1986) som
ser hospicevarden som forkroppsligandet av det sociala arbetets vérderingar, principer och
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praxis. Macdonald argumenterar for att det finns ett grundldggande sléktskap mellan hospice
och socialt arbete som hanger ihop med deras dubbla syften. Socialt arbete kan beskrivas som
att hjalpa individer och grupper vars behov inte kan tillgodoses, samt att bidra till att férandra
institutioner sa att de blir mer lyhorda for manniskors behov. Utifran hospicerdrelsens
uppdrag &r individerna och grupperna man vill hjalpa ddende patienter och deras familjer,

medan institutionen man vill férandra ar den traditionella sjukvarden (ibid.).

Macdonald (1991) menar att moderna socialarbetar-véarden foresprakar en helhetssyn pa
mé&nniskan och det sammanhang hon lever i. Detta innebé&r att ménniskan lever i standig
interaktion med omgivningen och ses som en dynamisk varelse med fysiska, psykiska,
sociala och andliga behov. Hospicevarden har genom sin holistiska manniskosyn och
behandling av den sjuke och dess anhdriga som en enhet en filosofi som rimmar val med de

grundlaggande principerna for socialt arbete.

Utvecklingen mot en palliativ vard som integrerar varderingarna och principerna fran hospice
anses av Macdonald (1991) ha fatt s pass stort genomslag att socialt arbete har blivit offer
for sin egen framgang. Med detta menar han att andra professioner inom det palliativa teamet

frivilligt tycks ha integrerat det sociala arbetets varderingar och praxis i sin egen yrkesroll.

4. Tidigare forskning

Forskningsintresset for den palliativa varden i Sverige har véxt kraftigt under det senaste
decennierna. | Socialstyrelsens sammanstallning av aktuell forskning som speglar varden i
livets slutskede framgar att antalet avhandlingar har mangdubblats sedan 70-talet. Mellan
1970-2000 publicerades 20 avhandlingar vilket kan jamféras med aren 2000-2006 da det

publicerades 22 avhandlingar med relevans for omradet (Socialstyrelsen 2007).

Studier som gjorts inom palliativ vard har utgatt fran olika perspektiv. En del belyser
patienters och de anhorigas situation medan andra belyser omradet utifran professions- och
organisationsperspektiv. Nar det galler forskning som utgar fran personalens perspektiv ar det
framforallt sjukskoterskans och annan medicinsk personal sa som underskoterskor och lakare
som varit foremal for undersokning. Detta kan ses som forstaeligt utifran att den palliativa
varden bedrivs pa medicinens doméner med sjukskéterskor som dominerande yrkesgrupp.
Kuratorns arbete inom palliativ vard har vad vi kunnat se inte explicit belysts i nagon svensk

studie.
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Vid en internationell utblick finner man att litteratur som behandlar relationen mellan socialt
arbete och palliativ vard samt forskning om kuratorns roll och funktioner &r begransad
(Sheldon 2000). Detta kan synas lite markligt da socialarbetare varit en yrkesgrupp som i hog
grad varit bidragande till utvecklingen av den palliativa varden (Macdonald 1991; Small
2001). Small (2001) lyfter i sin artikel fram hur kuratorns roll inom palliativ vard har
motiverats och/eller beskrivits av forskare under 1950-talet och framat. Som exempel tar han
upp Craig (1979) som betonar att socialt arbete bidrar till att involvera hela personen: fysiska,
ekonomiska andliga, ké&nsloméssiga behov, hem, arbete och familjerelationer. I hennes idé om
hur palliativ vard bor bedrivas ar rollutbyte och éverlappning mellan olika yrkesgrupper
viktiga eftersom det &r hur du &r som person och inte vilken yrkeskategori du tillnér som &r

det centrala.

Small (2001) refererar till Smith (1982) som i motsats till Craigs idé om rollintegrering menar
att det ar viktigt att identifiera det specifika bidraget som socialt arbete kan ge till palliativ
vard. | ett forsok att fanga in detta havdar hon att socialt arbete: (a) betonar social interaktion
och skapandet och erkannandet av mening, och (b) lokaliserar ménskliga erfarenheter i
samband med den medvetna, intentionella och den sociala naturen av individuella aktiviteter.
Smiths standpunkt ar att mening, inklusive innebdrden av hur forlust, skapas och tillskrivs &r
socialt signifikant, pa sa vis att forlust yttrar sig i gemensamma maonster, vilka kan
igenkannas och utgdra ramen for intervention. Small (2001) refererar ocksa till Pardoe (1983)
som identifierar kuratorn som den teammedlem som har en speciell roll att spela i
besvarandet av kansloméssiga och praktiska inslag vid forlust och sérjande. Som exempel
ndmner Pardoes kuratorns mojlighet att lara k&nna anhoriga och fortsétta folja dem efter

patientens dod.

Small (2001) lyfter ocksa fram Philpot (1989) som urskiljer en unik utmaning som han tror &r
inneboende i arbetet med ddende patienter, ndmligen att doden inte kan &ndras, forbattras
eller forandras. Som sadan menar han att doden utmanar det professionella sociala arbetets
existensberattigande med sitt fokus pa aktivitet och optimism. Philpot (1989) understryker
darfor behovet av att kunna satta dessa aspekter at sidan till forman for att arbeta med de
kanslor av varde och vardighet som kan komma ur sérjande. | en kvalitativt gjord studie som
utgick fran ett brukarperspektiv ansag patienter och anhoriga att den icke-praktiska delen av

varden varit mest betydelsefull fér dem (Lloyd 1997).
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Sheldon (2000) har analyserat kuratorsrollen och jamfort den med socialt arbete i andra
verksamheter samt med andra yrkeskategorier inom den palliativa varden. Hennes
undersokning syftar till att fanga essensen i kuratorsrollen sa som den uppfattas av dem
sjélva. | studien anvandes en kvalitativ metod dér en kurator blev ombedd att beskriva sin roll
i utvalda fall hon arbetat med. 33 teman identifierades vilka sorterades in under sex
kategorier: familjefokus, paverka omgivningen, vara en teammedlem, hantera angest,
varderingar och vardera samt k&nna till och arbeta med grénser (Bilaga 3). Sheldon (2000)
ser socialt arbete i palliativ vard som ett exempel pa vad Payne kallar for den reflexivt-
terapeutiska hallningen. Denna hallning &r framst inriktad pa att framja och underlatta
personlig tillvéxt och sjalvforverkligande (Payne 2006). Detta menar Sheldon (2000) visas
sarskilt i kategorierna: fokus pa familjer, hantera angest och att kanna till och arbeta med
granser. Vi ser Sheldons studie som sarskilt intressant for var undersékning da Sheldons syfte
ar snarlikt vart. Till skillnad fran Sheldon ar vi dock intresserade av att forsta kuratorns arbete

utifran ett omvardnadsteoretiskt perspektiv.

| en storskalig kvalitativ undersokning som genomfordes i England intresserade man sig
specifikt for hur patienter inom palliativ vard sag pa kuratorns betydelse. | studien framkom
att patienterna vardesatta kuratorns arbete hogt. Tva aspekter som framstod som viktiga var
relationen som patienterna hade med kuratorn och kvalitéerna och egenskaperna hos
kuratorn. Patienterna understrék idén om “véanskap” som en nyckelfaktor i relationen med
kuratorn samt manskliga kvalitéer associerade med varme, respekt och lyssnande. Patienterna
kopplade ihop véanskapen till kuratorn med 6msesidighet och flexibilitet i den professionella
relationen. Det betydde inte att man endast sag kuratorn som en person som var vanlig utan
snarare att man uppfattade kuratorn som en person som uppvisade en véns attribut
(Beresford, Croft & Adshead 2008).

5. Teori

5.1 Inledning

| var undersokning har vi sokt efter en teori som formar belysa de olika aspekter som
framtréder i kuratorernas fallbeskrivningar av hur de arbetar med patienter och anhoriga. |
samband med att vi laste litteratur kring déende manniskors lidande sa stotte vi pa forfattaren
och professorn i omvardnadsteori Katie Eriksson, verksam p& Abo Akademi (Abo akademi

2011). Katie Eriksson argumenterar for ett paradigmskifte i vardens teori och praxis, dar
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vardandets fokus skiftas fran sjukdomen till den lidande manniskan (Ohlén 2001). | boken
"Vardandets idé” (1993) gor Eriksson en ontologisk ansats att finna vardandets vésen, dess
grundldggande substans. Hennes synsatt &r praglat av dels teologiska begrepp kopplade till

kristen manniskobild dels till hermeneutisk och existensfilosofisk tradition.

Lloyd (1997) menar att socialarbetare som endast utgar ifran vésterlandska,
socialvetenskapliga teorier ar daligt rustade for att méta déende patienter och att
socialarbetare som en konsekvens av detta inte upplever sig tillrdckligt kompetenta for att
utfora arbetet. Forfattaren menar att socialarbetare maste vidga sina vyer och séka sig utéver
den litteratur som ror socialt arbete for att fa en helhetssyn av individen vilket da dven
inkluderar en andlig dimension. Forfattaren lyfter fram att framforallt omvardnadslitteratur, i
jamforelse med andra sekuléra forskningsdiscipliner, har fést storst uppmarksamhet vid denna

dimension.

Erikssons omvardnadsteori bygger pa en bio-psyko-social-andlig grund och hon menar att
den utifran sin breda definition av vardande i praktiken skulle kunna anvandas for att halla
ihop de teorier och metoder som anvands av de olika professionerna inom halso- och
sjukvard och till exempel i den palliativa varden. Erikssons teori befinner sig darmed pa
metaniva i forhallande till annan teoribildning och forordar ett perspektiv genom vilket andra
teorier kan granskas och placeras in i forhallande till hennes begreppsapparat bestaende av
ansa, leka, lara och naturlig vard. Erikssons begrepp ar alltsa inte endast forbehallen
medicinsk personal utan skulle eventuellt kunna ses som relevant dven for att forsta kuratorns
stddjande och behandlande arbete. Med kuratorernas fallbeskrivningar som underlag vill vi
applicera Erikssons begrepp och se om det ar mojligt att forsta deras arbete som en form av

vardande.

5.2 Katie Erikssons "Vardandets idé”
For att narma sig Katie Erikssons teorier om vardandet kravs det en utforlig beskrivning av
hennes grundresonemang. Som ovan namnt sa soker Eriksson substansen eller essensen hos

ett fenomen. Detta fenomen kan vara hélsa, lekandet eller ménniskan sjalv.

Enligt Eriksson (1993) ér till exempel hélsa att vara hel eller integrerad. Denna helhet kan
enkelt uttryckas besta av kropp, sjél och ande. Men halsan ar ocksa ett dynamiskt tillstand,
dar det inom individen standigt pagar olika halsoprocessor, alltsa sundhets-, friskhets- och
vélbefinnandeprocessor. Att vara hélsosam kan ses som att individen i sitt sammanhang, med

sina ndra ansar, leker och lar sig sjalv. Denna process bendmner Eriksson som att idka en
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naturlig vard. Detta innebér att optimal naturlig vard foreligger da “individen genom egna
handlingar, i samspel med anhdriga och vénner, kan hos sig sjalv skapa kroppsligt vélbehag,

tillit, tillfredsstallelse och utvecklas mot hogre integrationsniva” (Eriksson 1993:10).

Det bor papekas att da Eriksson (1993) anvander sig av Kristna trosbegrepp sasom sjal och
ande sa refererar hon till nagonting livgivande. Sjél och ande representerar de livgivande
elementen hos manniskan. Det engelska begreppet “spirit” harstammar ifran latinets “spirare”
vilket betyder att andas. ”Spirare” &r roten till bland annat aspiration och inspiration och ar
ytterligare tva intressanta aspekter av anden som det livgivande elementet (Eriksson 1993).

De kristna troshegreppen &r alltsa inte de enda majliga.

Enligt Eriksson (1993) &r den naturliga varden bade utgangspunkt och malet for den
professionella varden, och behovet av den professionella varden kan minskas genom
utveckling av den naturliga varden. Detta innebar framforallt att den professionella vardaren
bor arbeta utifran ett mer holistiskt perspektiv. Att vardaren relaterar sin specifika
yrkeskompetens, den tekniska forstaelsen, till den dialektiska forstaelsen av manniskan, dar
manniskan ses i ljuset av en helhet bestdende av kropp, sjal och ande som i sin omgivning
stravar efter en hogre integrationsniva. Erikssons (1993) ansats &r att erbjuda en modell som
inrymmer denna helhet. Detta kan illustreras med ett exempel: Kuratorn anvander sig
eventuellt av vissa samtalstekniker eller teorier i métet med patienten. Det &r hennes
yrkeskompetens, den tekniska forstaelsen. Denna forstaelse ska sedan relateras till den
helhets- eller holistiska modell som Eriksson erbjuder i boken Vardandets idé. Pa detta vis
kan medlemmarna i vardteamet motas i ett gemensamt falt dar den naturliga varden utgor

karnan.

Naturlig vard ar alltsa en samspelsprocess dar andra manniskor ingar. Vanskapen ar enligt
Eriksson (1993) en verksam faktor och element i den naturliga varden. Vad har detta for
konsekvenser for den yrkesmassiga varden? Forutom att individens nara och kéra ges
mojlighet att samverka med vardpersonalen och pa sa vis bli en del av vardandet, sa kan
vardpersonalen skapa relationer som har vanskapens alla attribut. Denna relation behéver inte
benamnas som vanskap utan som en dmsesidig relation eller ett vardforhallande (Eriksson
1993). Hon menar att vardandet till sin grundkaraktar &r ett uttryck for omsesidighet mellan
vardare och vardtagare. Utvecklingen dar vardtagaren ses som en passiv mottagare &r ett
resultat av den ensidiga teknologiska utvecklingen inom varden. Ses vardande istéallet som en

hogt utvecklad form av ansning, lekande och larande som sker i samspel i ett vardférhallande
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som ager vanskapens attribut, forutsatts en hog grad av 6msesidighet mellan vardare och
vardtagare (Eriksson 1993).

Eriksson (1993) menar att vardandets substans &r att ansa, leka och lara. Genom olika former
av ansning, lekande och larande sa skapas ett tillstand av tillit, tillfredsstéllelse, bade
kroppligt och andligt valbehag samt en kansla av att vara i utveckling i syfte att férandra
(upprétthalla, igangsétta eller stodja) halsoprocesserna. For vardaren galler det att kunna
bedéma var ansning, lek och larande kan ta vid, och féljaktligen kanna igen olika yttringar pa

hélsohinder hos patienten i relation till dessa dimensioner.

Men vad menar Katie Eriksson med att ansa, leka och lara?

5.2.1 Ansa

Eriksson (1993) lyfter fram etologerna Tiger och Fox (1974) som i sina studier forsoker
faststélla en sa kallad biogrammatik, vilken innefattar medfodda beteendeformer och
forvérvade traditionella kunskaper. Ett av de grundldggande biogrammatiska
beteendemonster som de fann hos primater var sjdlva ansandet, omvardnaden av
medlemmarna i gruppen. Hon menar att detta grundldggande beteendemdonster dven finns hos

méanniskor men att det i en ogynnsam miljo slackts ut eller glémts bort.

Ansandets Overgripande syfte, upplevelsen av kroppsligt vélbehag, utgor en livgivande kalla
for utveckling. Som Eriksson poetiskt uttrycker det; 1 den kravlésa ansningen upplever sig
manniskan att vara accepterad sadan hon 4r, att vara alskad for sin egen skull, inte for sina
handlingars” och vidare att det dessutom &r ... ett satt pa vilket individens individualitet och
identitet bekraftas” (Eriksson 1993:24).

Men pa vilket satt ar ansandet relevant for socialarbetaren? Den ovan beskrivna ansningen

har ju framforallt att géra med den kroppliga kontakten och nérheten.

Eriksson (1993) beskrivet det sa kallade sociala ansandet. Ett konkret exempel pa detta ar
“smapratet”. Sjalva "smapratet” skiljer sig ifran vanlig konversation da "smapratet” snarare
har en rituell funktion vilket binder samman medlemmar i ett gemensamt vardesystem. Detta
da smapratet i huvudsak rér normer och varderingar och eventuellt individers 6vertramp mot

dessa.

Eriksson (1993) vidgar begreppet ansande och menar att beréring dessutom kan ske genom

6gonkontakt eller genom att sta nara den andre. Vidare att syftet, med primaternas ansnings

20



av varandra, inte bara ar att reng6ra den andres pals utan ocksa att sorja for den andres

valbefinnande. Sjéalva ansandet &r alltsa ett uttryck for vanskap.

Eriksson (1993) menar att vardare bor vaga ga utanfor det fardiga och formulerade och
genom sma handlingar visa att vardaren bryr sig om den vardade. Hon efterlyser mer

spontanitet, varme och karlek i arbetet med patienterna.

En aspekt av ansandet &r det Eriksson (1993) bendmner som delandet. Delandet utgors
framforallt av vardarens formaga till narvaro och delaktighet i patientens situation. Delandets
halsoframjande effekt bestar i att vardaren genom sin narvaro kan bidra till att 16sa upp
negativa tillstand av till exempel angest och smarta hos patienten. Delandet kan ocksa
innebéra att ha ndgonting gemensamt, t ex. tankar, kanslor och hela livssituationer. Delandet

som att ha nagonting gemensamt kan bli en utgangspunkt for vardandet.

5.2.2 Leka

Eriksson (1993) lyfter fram Winnicot (1971) som menar att leken &r en universell foreteelse
vilket bidrar till den psykiska halsan hos individen. Winnicot jamfor psykoterapi med
lekandet och menar att om individen inte kan leka behdver terapeutens arbete fokuseras pa att
fa patienten till ett tillstdnd déar denne kan leka. Eriksson utgar ifran Winnicots teori om det
potentiella utrymmet, eller lekutrymmet, och menar att leken sker pa gransomradet mellan
individens inre och yttre verklighet. Sjélva lekandet innebar att manniskan tillats "bolla”
mellan dessa tva verkligheter och gradvis integrera element ifran den yttre verkligheten till
den inre. | denna process ar det av storsta vikt att patienten upplever att denna behérskar
situationen. Individen ska sjalv ha kontrollen i lekandet varefter det kravs att vardaren har
formagan att underkasta sig. Denna process ar ocksa ett satt for individen att starka sitt eget
sjalv. Enbart i leken tillats individen skapa och det ar enbart genom skapandet som individen
kan bekrafta sin identitet. Denna formaga att bekréafta sin identitet kan jamstallas med ett
tillstand av halsosam vila, dar individen genom att i en ny situation anpassa sig till situationen
nar en ny integrativ niva. Detta innebar ocksa att andra personer i individens liv kan kvava

sjélvet genom att inte ge det utrymme for véxt och utveckling.

5.2.3 Lara

Begreppen ansa, leka och lara bildar en integrerad helhet vilket paverkar varandra, och det ar
darfor problematiskt att halla begreppen helt avskilda eller separerade ifran varandra. |

lekandet sker ocksa ett slags larande (Eriksson 1993). Nér individen, i leken, integrerar

21



element ifran den yttre verkligheten till den inre sa lar individen sig sjélv. Detta larande tar
fasta pa den inre interaktionen hos individen, men larandet sker ocksa mellan vardare och
vardtagare. Eriksson (1993) lyfter upp Henderson (1960) vars omvardnadsteori helt och hallet
bygger pa tanken om larandet. VVardaren skall, enligt Henderson, ha ett konstruktivt
forhallande till sina patienter. Med andra ord hjélpa patienten uttrycka sina frustrationer,
forhoppningar, radsla, karlek, vrede etc. Vardarens uppgift blir att stodja patienten till

oberoende, vilket forutsatter att vardare intar ett edukativt forhallningssatt i vardandet

5.3 Kritik

Att anvanda sig av Erikssons teori ar forknippad med en del problem som hdnger samman
med uppsatsens krav pa vetenskaplighet och kritisk distans. Eriksson bygger sin teori pa
vedertagen kunskap men skapar i och med sin syntes (bio-psyko-social-andlig) en teori om
vardandet som inte bara &r deskriptiv till sin karaktar men pa sina hall ocksa normativ.
Eriksson teori kan ses som naiv eftersom hon forsoker forena olika synséatt pa hélsa trots att
de ar systemspecifika. Ett biologiskt synsatt pa hélsa utgar fran kroppsliga symptom och dess
orsak, medan ett socialt synsétt pa halsa istallet ser till sociala orsaker. | halso- och
sjukvardens praktik behdver dessa motséttningar dock inte vara o6verstigliga (Lindqvist
2007) Eriksson forsoker 6verbrygga de olika systemen genom att finna vardandets substans.
Detta kan man stélla sig fragande till. Har verkligen nagot en substans? En ursprunglig karna

som ar konstant och som inte ar socialt konstruerad?

Erikssons erbjuder en metateori genom vilken andra teorier kan granskas och placeras i
forhallande till. Risken med Erikssons teori ar att den blir nagot av en "amdbateori” da den
genom sina breda begreppsdefinitioner kan appliceras pa i stort sett all mansklig interaktion.
Teorin blir da i princip omo6jlig att vare sig bekréafta eller falsifiera. Dess vetenskapliga varde
kan darfor och bor ifragasattas. Vi tanker dock att applicerandet av denna teori kan ge vinster
sa som att kuratorns arbete ges mojlighet att formuleras i begrepp som i storre utstrackning
kan relateras till den medicinska personalens terminologi. Dessutom utgar Erikssons teori
ifran ett halsoperspektiv dar malet ar att framja olika halsoprocesser hos patienten. Kuratorns

insatser kan saledes med teorins hjalp formuleras utifran ett halsoperspektiv.

22



6. Resultat och analys

6.1 Inledning

For att gora materialet rattvisa och astadkomma en smidig lasning har vi valt att integrera
resultat och analys. Resultatet och analysen ar uppdelade i en del av de teman som vi kunnat
urskonja efter var forsta 6ppna kodning. Materialet presenteras i tva huvudfaror: ” Stodjande
och behandlande arbete med patienten” och ” Stédjande och behandlande arbete med

anhoriga”. Dessa tva kategorier har sedermera en mangd underrubriker.

Alla kuratorer beskriver hur den praktiska delen av deras arbete, till exempel att stodja
patienter och anhdriga kring ekonomiska och juridiska fragor, ar betydelsefullt for deras
valmaende. Denna del av kuratorernas arbete kommer dock inte att presenteras i vart resultat
och analys. Vart val av empiri att presentera har prioriterats utifran dels; dess forhallande till
var fragestallning kring specifika foreteelser eller fenomen som framtrader ur kuratorernas

beskrivning av deras arbete, samt var egen formaga att lyfta empirin till analytisk niva.

For att uppfylla anonymitetskraven har vi anvant oss av en nagot oestetisk metod dar vi bytt
ut aktorerna i fallbeskrivningarna med ospecificerade beteckningar sdsom; patienten*, h*n,

barnet* etc. Intervjupersonerna bendmns som K(urator) 1 till och med K5.

6.2 Stodjande och behandlande arbete med patienten

6.2.1 Patientens livsberattelse

Ett gemensamt tema i kuratorernas beskrivning av arbetet med den palliativa patienten &r att
kuratorerna tar del av patientens livs- och sjukdomshistoria. Detta framgar som grunden for

motet och samtalet med patienten:

Alltsa det forsta jag tanker nar jag traffar en ny patient sa ar det ju tva saker; att fa patienten
att fa sig att kanna sig bekvam, vilket ju kan innebéara att vi pratar om ditt och datt och kan
du berétta lite om dig sjalv? Kan du beratta om din sjukhistoria? Vill du prata om det du har
rakar ut for? (K4)

| detta inledande maéte kan det utifran Erikssons (1993) omvardnadsteori urskiljas en mangd
olika vardnadsprocessor. Kuratorn forsoker skapa en trygg och bekvam miljo dar kuratorn
bekréaftar patientens beréttelse och visar acceptans for den patienten &r. Detta kan ses som att

kuratorn redan nu borjat ansa patienten. Det sker dessutom en slags bedémning dér kuratorn
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anvander sig av patientens sjukdomsberéattelse som ett satt for att faststélla var ansning, lek

och larande kan ta vid:

Nar jag forsta gangen ska tréffa en patient sa ber jag dom alltid beratta, har du varit sjuk
lange? De far borja beratta om sin sjukdom sa har... Sa dels hor jag om dom &ar med pa
resan, alltsa att dom ar medvetna om hur sjuka dom &r, om dom har tagit till sig sin
information dom fatt. Jag lyssnar ocksa efter om dom séger min cancer, eller anvander andra
ord, sa att jag lite grann vet var dom psykiskt star i forhallande till sin sjukdom. Och sen
fragar jag vad det ar dom oroar sig over, vad &r det storsta bekymret h*n har. Det kan ocksa

vara en ingangspunkt om dom ar valdigt oroliga och sa har (K2)

Har ser vi hur kuratorn lyssnar efter hur patienten benamner sin sjukdom, hur de psykiskt star
i forhallande till den. Detta kan ses som att kuratorn lyssnar efter ifall patienten inforlivat den
yttre verkligheten till den inre. Eriksson (1993) menar att individen inforlivar den yttre
verkligheten genom att leka, det vill sdga begreppsliggora kanslor och fordjupa sin forstaelse
av dem. Om patienten inte kan prata om sin sjukdom sa &r det en yttring pa halsohinder i
framforallt lekdimensionen hos patienten. Det ar ett tecken pa att patienten behover leka och

”bolla” med tankar och kanslor mellan den yttre och inre verkligheten.

Ur patientens livsberattelse kan kuratorn dessutom l&sa ut hur familjerelationerna ser ut och

eventuellt finna oldsta konflikter som kan ge upphov till ohdlsa hos patienten:

... och sa lag patienten* har pa hospice och var jatteorolig och lite aggressiv och néar vi val
pratade med patienten* sa kom det ju fram sa var det ju det har som lag och gnagde att h*n
var ovan med sitt vuxna barn*. Sa da kontaktade jag denne* och h*n visste ju inte om att

foraldern® over huvud taget var sjuk. Men h*n kom hit och dom férsonades och traffades...
jag tror att h*n dog ett dygn efter det, men h*n dog néjd och utan oro. Sa det ar viktigt att...
oftast nar dom &r valdigt oroliga och angestfyllda sa manga ganger handlar det om att man
dels inte har tagit tillvara pa sitt liv. Man har ol6sta konflikter, nagot som ar ouppklarat. Sa

det &r en av uppgifterna nar man tar del av deras livsberattelse. (K2)

En stor del av kuratorernas arbete gar ut pa att fa patienterna att forsonas eller métas med

néra och kéra. Vi har darfor valt att skapa en underrubrik for detta.
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6.2.2 Samtalsprocesser

Vi har redan tagit upp livsberattelsen som ingangspunkt for samtal. | detta inledande samtal
kan det ses som att kuratorn utfor en form av social ansning for att bygga fértroende och
skapa en relation. Vi har ocksa sett hur kuratorn utifran liv-/sjukdomsberéattelsen bedémer i
vilken utstréackning patienten inforlivat den yttre verkligheten till den inre. Kuratorn har

dessutom fatt en uppfattning av hur familjerelationerna ser ut.

| det foljande avsnittet kommer vi att ga djupare in i sjalva samtalet och hur detta kan forstas

ur Katie Erikssons omvardnadsteori.

6.2.2.1 "Smdapratet”

Det foga respekterade "smapratet” har i ljuset av Katie Erikssons omvardnadsteori en
fundamental funktion. Det &r i denna process som en stor del av ansandet ager rum. |
“smapratet” accepteras och bekraftas patienten. FOr att patienten 6verhuvudtaget ska komma
till ett stadie dar denna kan leka, lara och idka naturlig vard maste en grund av konsekvent

ansande forekomma.

Du ska etablera en kontakt och skapa det sa att du kan bdrja 6ppna upp, for det &r inte sa latt
att bara 6ppna sig for en vilt fraimmande ménniska och ta upp det som kénns svart och
jobbigt. Kanske svara saker och s& har. Oppna upp sa att man kan skapa ett fértroende... och
samtidigt far jag fundera pa att stamma av, vad ar det den har méanniskan behéver? Hur kan
jag narma mig? Vilka fragor kan jag stélla har? Och da ar det bra om de far berétta lite, sa
hor man lite hur dom &r och sa... Det &r ju sa att en del manniskor fortfarande har
forutfattade meningar om kurator och sa har, vi haller pa att skrynkla hjarnor och Gud vet
allt. Sa da far man kanske vara helt vanlig ibland och prata vader och vind. Jag har haft en
patient en gang som hade sagt senare till personalen: *Ja hon var ju precis som en vanlig
manniska™. Jag vet inte vad h*n hade vantat sig. Men det &r vél viktigt att se att vi ar

medmanniskor. (K2)

Har beskriver kuratorn dels processen som kan liknas vid att patienten maste ansas fram till
att leka. Att fa fortroende for kuratorn och kanna sig trygg, eller tillrackligt ansad, for att vaga
Oppna sig och borja leka. Kuratorn lyfter dessutom fram hur patienten upplevde samtalen
med kuratorn som ett méte med en “vanlig manniska”. Det vardande som kuratorn utfor ar
ingen mystisk behandlingsprocess utan ett vardande som standigt pagar eller kan hindras i

samspelet med andra. Beskrivningen av kuratorn som en "vanlig manniska” ar pa intet satt en
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nedlatande kommentar om kuratorns professionalitet eller yrkeskunskap, utan lyfter snarare
fram att vardande é&r ett resultat av "normalt” manskligt samspel. Detta ar enligt Eriksson
(1993) vardandets essens och kan stéllas i kontrast mot det manniskor vanligtvis forknippar
med vardande; namligen den teknisk- och yrkesspecifika varden dar vardaren stéller diagnos

och behandlar.

Har foljer ytterligare exempel pa hur kuratorerna anvander sig av “smaprat” eller ansande for

att lagga grunden for lek, larande och naturlig vard:

... fraga lite kring hur han har det. Fraga kring sjukdomen, alltsa att Gppna nagon liten dorr
som genererar till samtal. Att man ar 6ppen, lite nyfiken. Vad som alltid, tycker jag, att man
har lite av att veta &r att veta att hur familjen ser ut, hur relationerna ser ut, vad personen
har gjort i sitt liv. Att f den har bilden av en person och samtidigt att den ska fa en bild av

mig. Ifall jag ar nagon som personen vill prata med (K1)

Sen kan vi prata om... Vad tycker du om att géra? Vad har du intressen? Hur ser det ut runt

omkring dig? Sa man slappnar av. (K4)

6.2.2.2 Vaxelspelet mellan ansande och lekande

Efter att patienten lekt kan hon behdva atervanda till ett samspel dar hon aterigen blir ansad:

Sa varvar ju patienterna garna. Om dom beréttar nagot svart eller nagot jobbigt, sen sa
kommer nagra roliga anekdoter. Man maste vila, man kan inte sitta i en timme... Man kan
inte bara sitta i 60 minuter och liksom prata eléande, doden, dodsangest eller taskiga minnen.
Utan det blir ofta att jag liksom forsoker och varva och prata om alldagliga saker, sa att

ocksa patienterna kanner att resten av den har dagen haller jag ihop i alla fall (K4)

Detta kan ses som att lekandet, dér patienten lyfter upp kénslor, begreppsliggér dem,
inforlivar dem eller avfardar dem, maste kompletteras med ansandet. Dar ansandet ar den
trygga plats dar patienten blir bekréftad for den hon/han &r, i detta exempel genom att berétta

anekdoter eller att smaprata.

Denna vaxelverkan mellan ansandet och lekande &r dessutom en medveten samtalsstrategi
vilken kuratorn anvander sig av. Genom ansandet eller smapratet sa sluter kuratorn igen

hjértat:

Det ar en valdigt medveten strategi... Det &r inte det att du inte far vara ledsen eller ma

daligt. Men jag kan tycka att om vi pratat om en svar sak i en halvtimme sa far man den
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andra halvtimmen forsoka latta upp det. Alltsa det &r mer det har att man ska forsoka sluta

igen det lite grann (gestikulerar handrérelse mot hjartat). (K4)

Man kan fraga sig om kuratorn ocksa anvander sig av denna samtalsstrategi for att kuratorn
sjalv upplever att det blir for jobbigt att harbargera de svara kanslor som uppkommer i
samtalet. | sadana fall utgar inte kuratorns agerande framst utifran patientens valbefinnande,

utan snarare sitt eget.

6.2.2.3 Det tysta ansandet, att vara nara och kunna sitta tysta tillsammans

Ansandet behover inte enbart gestaltas sasom att patienten smapratar eller berattar anekdoter.
Eriksson (1993) beskriver dven hur ansandet dger rum enbart genom att vardaren befinner sig

i patientens narhet. En form av vardande som ocksa kan urskiljas i vart datamaterial:

Att vaga vara nara och sa satta sig ner. Ibland sa kanske man inte sdger nagonting, man
bara... dom orkar inte prata. Da kan jag séga sa har: Far jag sitta har en stund? Jaja och sa

sager vi ingenting, jag bara ar dar och kan sitta dar (K2)

Kuratorn lyfter upp vikten av att sitta nara, att vaga vara nara utan att behéva prata. Enligt
Eriksson (1993) sker det ocksa ett vardande i detta samspel.

Och det kanske ar sa att ibland sa réacker det bara att det ndgon som orkar lyssna en stund
och som man kanner att jag kan slappna av tillsammans med. Att fa sitta har inne och det ar
lite skon belysning och det &r inga krav och det &r inga masten utan jag kan fa beréatta hur
jag kanner mig bara. Det &ar gott nog ju. Och framf6rallt som manga ju séger att det ar sa

skont att man inte behdver, jag behdver inte forstalla mig. (K3)

Kuratorn beskriver hur det ar gott nog for patienten att bara fa sitta tillsammans med kuratorn
och fa beréatta hur man kanner sig. Ett exempel som eventuellt beskriver vikten av att
patienten kanner sig ansad. Ur hennes text gar det att utlasa en 6nskan att lyfta upp varandet
tillsammans, eller ansandet, som en nog sa viktig del av det sociala vardandet. ”Det &r gott

nog”.

Alltsa det &r ju... dar galler det att sitta tungt i stolen. Att vara lugn och stabil och bara sitta
och orka lyssna och bara vara dar. Tonlaget gar ner ratt sa ordentligt. Man pratar inte sa
mycket... och att ha tAlamod och vénta, lyssna. Det ar inte alltid man orkar prata sa mycket
nar man ar sa nedstamd eller deprimerad. Och bekraftande, for det kanske ar s att man

bara kommer in i stolen och satter sig och borjar grata och sa hander det inte sa mycket mer.
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Och da far jag ta till orda och sdga att jag ser att du ar hemskt ledsen idag. Hur har du det?
Att man hjalper till att oppna pa nagot satt. Det ar ju mycket bekraftelse och harbargera i en
san krissituation. Och att man tar det varsamt... oerhort varsamt. Det ar liksom ingen
bradska i det laget. (K3)

For att kuratorn ska fa patienten till ett tillstand dar denna kan leka beskriver kuratorerna ett
standigt harbargerande. Harbargandet ar vara 6gon i princip synonymt med Erikssons (1993)
begrepp lekutrymme. Kuratorn maste ha formagan att uppratthalla lekutrymmet for patienten,
ett utrymme dar patienten tillats lyfta upp sina kanslor och tankar. Leken ska som Eriksson
beskriver vara pa patientens villkor, det &r patienten som bestammer lekens premisser och det
ar i detta skede viktigt att kuratorn inte tvingar in patienten i kdnslor som denna inte &r redo
att mota, eller att leka med. Vikten av att uppratthalla lekutrymmet, eller att harbargera blir

sarskilt tydligt under avsnittet som beror kuratorns installning till att grata med patienten.

6.2.2.4 Lekandet och ldrandet

For att patienten ska kunna integrera den yttre verkligheten till den inre maste hon enligt
Eriksson (1993) leka. Sjalva leken sker i gransomradet mellan den yttre och inre
verkligheten, det ar i detta lekutrymme som patienten tillats lyfta upp kanslor relaterade till
den yttre verkligheten, vanda och vrida pa dem och eventuellt integrera dem till den inre
verkligheten. Detta avsnitt kommer att handla om denna process och hur den mojligtvis

manifesteras i kuratorns palliativa arbete.

Sa h*n traffade jag ganska regelbundet, och vi pratade mycket om framtiden, Tank om jag
inte har nagon framtid? Patientens* hogsta drom var att bilda familj och ’det kommer jag
nog antagligen aldrig far géra. Och da blir det liksom mycket kring det. Patienten* ville
starta eget... det var mycket sant som h*n vandades infor... Patienten var ju givetvis oerhort
ledsen. H*n langtade efter en partner*... da forstar man ju underforstatt ocksa den har
langtan efter karlek och sex, ’ska jag aldrig liksom fa vara med nagon?”’. Det var mycket
mycket tunga samtal, och svart. Alltsa jag har ju inte svaren, det &ar ju det som ar grejen jag
har ju egentligen inga svar. Jag ar mer som ett bollplank.

Viktig del ar ju forst och framst att lyssna. Sa ar det ju. Sen néar det gallde den har patienten*
sa bollade vi ju fram och tillbaka... Jag har ju inte svaren, men alltsa i samtalen sa blir det
att man bollar runt olika tankar och idéer. Alltsa jag kan inte beskriva det pa nagot béttre
satt. (K4)
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Kuratorn anvander begreppet ”bolla” for att beskriva samtalsprocessen. Det liknar en process
varvid kuratorn tillsammans med patienten leker med tankar och begrepp, vénder och vrider
pa dem. Detta kan ur Erikssons (1993) teori forklaras sa som att patienten i lekutrymmet
moter den yttre verkligheten (att inte ha nagon framtid, inte kunna bilda familj, karlek etc.),

och integrerar dessa fakta till den inre verkligheten.

— Hur &r det att méta de [existentiella] fragorna?

Ja ibland kan det vara svart... oftast bollar man ju tillbaka. Vad tror du? Sen ibland far man
ju ocksa fragor: Tror du pa Gud? Ja, vad gor jag? N4, jag tror ju inte pa nagon... Och da ar
jag ganska arlig var jag star... ingen sitter ju inne med de ratta svaren dar. Men det kan bli

jattefina samtal (K2)

Det ar intressant att kuratorerna sjalva anvéander ett begrepp som “bollande” for att beskriva
samtalsprocessen. Begreppet bollande konnoterar att ett slags lekande sker, en lek som gar ut
pa att lyfta upp funderingar, begrepp, vérderingar och kénslor. Att tillsammans med kuratorn
vanda och vrida pa dessa for att utvinna en kunskap som patienten kan férena med den inre
verkligheten. Denna foérening ar enligt Eriksson (1993) sjalva larandet. Bollande ar dessutom
ett begrepp som Eriksson sjalv anvander for att beskriva hur manniskan i leken bollar mellan

den yttre och inre verkligheten.

N&r man avslutar behandlingen sa kommer i regel alla kanslor ikapp en, for under tiden man
ar opererad, man stralas kanske och man far cytostatika sa blir det valdigt tufft, alltsa da ar
fokus bara pa det, da tanker man inte s mycket, man kanner inte efter, utan ”’jag ska bli
frisk™, det ar bara det. Nar behandlingen sedan upphor sa kommer alla kanslor ikapp. Da
kommer reaktionerna. Sa darfor... Det forsta aret handlade mycket om att patienten* fick
beskriva och h*n pratade mycket om det h*n hade k&nt och ténkt under den har tiden, och
h*n var valdigt ledsen, och h*n berattade om réadslan och angesten och skréacken infor tanken

att h*n kanske kommer att do. Alltsd ett jattebehov utav att prata och vanda och vrida. (K4)

Det finns ocksa tillfallen da kuratorn staller fragor som far, i detta fall en anhorig, att sjalv

fundera kring framtiden:

Det kan ju vara att mormor och morfar som man star nara, men det ar ju oftast mamma eller
pappa som det handlar om. Sa &r det ju &ven det har med hur personen dog. Vad man kande

da, vad man tankte da? Hur tror man att ens liv ska fortsatta nu utan pappa? Sa att man kan

se att det inte bara ar livet som tar slut utan att man far fragan, hur tanker du pa din

framtid? Sa dppnar det ett hopp till att det faktiskt finns... Det ar sant att jag ska leva vidare.
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For annars ar det ju latt att man blir kvar i kénslan att livet ar slut. Kénslan att allting ar

nedslackt. Att allt &r meningslost. (K5)

Hér kan man se det som att kuratorn uppmanar vederbtrande att férena den yttre verkligheten
med den inre. Man skulle kunna saga att kuratorn formar denne att leka med tankarna. Detta
blir sjalvfallet en balansgang da det ar klienten som, enligt Eriksson (1993), skall fa

bestamma lekens innehall.

Men det som jag kan séga ar i méten det har att fa prata om det, att f4 en manniska att fa
uttrycka lite tankar kring det. Det vill jag ocksa understryka, att ord for en person som har
det jobbigt och kanske ont och sa, samtalet &r ju lugnande, ord lugnar och méten lugnar. Det
ar ju det som vi gor har. Och pa andra stallen ocksa. Sa klart. Men det &ar det ju. Och det ar
val det som man ocksa far forsoka hitta, en balans i, bade for sig sjalv och for en manniska
som har det jobbigt. Att man kan gjuta lite olja pa vagorna, att formedla ett lugn. Nar man
kan det, nar det ar perfekt hehehe... Vilket det inte ar alla ganger, utan man far ha det som en

malsattning. Att man ska ha ett lugnt och bra mote (K1)

Hér beskriver kuratorn som sin 6vergripande arbetsuppgift att lugna patienten. Kuratorn
beskriver att patienten som har det jobbigt eller upplever smérta kan bli lugna av
motet/samtalet med kuratorn. Beskrivningen kan forstas utifran begreppet delande, dar

kuratorns narvaro med patienten l6ser upp ohalsosamma kénslor, tankar eller upplevelser.

6.2.3 Narhet till patienten

Du kommer inte nara ndgon manniska sa som man gor har (K2)

Ett gemensamt tema som uppkommit i vara samtal med kuratorerna &r att de beskriver en

nérhet till patienterna som tycks vara unik for det palliativa arbetet:

I livets slutskede sa kanns det som att saker och ting oftast stalls pa sin spets och det blir...
man kommer nara pa ett annat satt, av vad man kan i vanliga méten under livet tanker jag.
N&r man haller pa att do sa blir livet sa starkt, &ven om man ska avsluta och man pratar om
att doendet kommer, s& ar livet valdigt valdigt starkt... Manniskor blir ofta ganska sa 6ppna
och det finns en mojlighet att bli sa har valdigt nara. Och i den narheten sa kan det bli
valdigt personligt. Absolut. Ja, ja tanker aldrig privat men personligt. Att man kan prata om

de erfarenheter man sjalv gjort, ifrdn min sida ocksa (K5)
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Det finns det manga exempel av nar jag tanker efter. Men absolut, kanslan av att det ar
personligt finns dar. Man &r pa nagot satt pa valdigt helig mark. Och det &r man
forhoppningsvis under andra arbeten ocksa, i motet med ménniskan, men har blir det
valdigt... Det finns liksom ingen second chance, man kan inte ratta till sa mycket sen. For sen
ar livet definitivt slut.

Det blir sa valdigt... Vet inte hur jag ska forklara det... Men det blir valdigt... Ja, det &r helig
mark som man trader in i, man trader in i en manniskas slutskede och da blir inte den déar
distansen, och dom behdver inte den distansen heller. Utan det blir ofta valdigt valdigt néra.
Det blir tydligt att det &r tvd manniskor som méts. Aven om man &r i sin kuratorsroll, eller
har kuratorns erfarenhet och man har sin specifika roll.

Jag tror att det ar viktigt att det ar sa (vara néara). Att den personliga kontakten ar en styrka
(K5)

| ljuset av detta kan den narhet som kuratorerna beskriver till sina patienter forstas genom att
kuratorerna eventuellt har formagan att bekréfta den doende personen i hennes kanslor.
Utifran Erikssons (1993) teori uppratthalls det lekutrymme och ansande som kravs for att
varda den palliativa patienten. Kuratorn kan da ségas inta rollen som ”nar och kar” i

patientens idkande av naturlig vard.

Eriksson (1993) menar att en hogt utvecklad form av ansande, lekande och l&rande per
definition kraver en hog grad av dmsesidighet mellan vardare och vardtagare. Detta da
vardandet till sin grundkaraktar &r ett uttryck for omsesidighet mellan vardare och vardtagare.
Kan det vara sa att kuratorn i den palliativa varden utfor ett arbete som de facto &r en hogt
utvecklad form av ansande, lekande och larande, vilket i sin tur kraver en hog grad av

Omsesidighet?

Narheten till patienterna skulle ocksa kunna ses som ett resultat av hospicetraditionens
inverkan pa palliativ vard. Att kuratorerna kommer néra sina patienter och utvecklar
relationer som dger vanskapens attribut ar eventuellt inbyggt i sjélva verksamheten och
kanske framforallt i kuratorns yrkesroll. Den narhet som skapas i det palliativa arbete ar
nagot som ocksa lyfts fram i studien av Beresford, Croft & Adshead (2008). De menar att
vanskap ar en nyckelfaktor i patientens relation till kuratorn, att patienten upplevde kuratorn,

inte endast som vénlig, utan som en person som uppvisade en véns attribut.

Hade vi ha traffats sa hade vi blivit basta kompisar. Lite aldre &n vad jag &r, vi hade valdiga

trevliga samtal. Mycket socialt prat och... Jag kan ibland dela med mig. Jag &r inte privat,
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men jag kan vara... Jag kan anda berétta vissa saker, och det bérjade vi ju gora... Men dar
fick jag hela tiden anstranga mig 100 % for att halla distansen, for det var en manniska som
jag tyckte jatte jattemycket om. Jag hade latt som en kotlett kunnat bli kompis och kunnat
saga att jag kommer imorgon kvall sa kan vi fika. Men jag var sa medveten om detta hela

vagen sa att jag kunde liksom, jag var tvungen att halla det ifran mig (K4)

Ja, ja och det &r latt att man tappar grénserna. Att man maste anda vara... vad gor jag och
vem gor jag det for? Gor jag det for patienten eller for mitt eget valbefinnande? For att jag
ska ma bra och &r dar och styr och stéller? Det &r en viktig fraga faktiskt. Det ar latt att man
dras in. Och visst gér man mer an vad man ska ibland, alltsa sa va... men man ska vara

medveten om att man gor det (K2)

Att utveckla en néra vardrelation som kannetecknas av hog grad av msesidighet uppmuntras
som bekant av Eriksson (1993). Hon papekar dock att vardrelationen inte kan fungera pa
samma satt som vanlig vénskap. Risken med detta kan ses som att kuratorn blir for
kanslomassigt engagerad och éverskrider sin roll som professionell vardare, som enligt
Erikssons resonemang framst ska besta i att vara ett stod for den naturliga varden. Om
kuratorn gar utanfor sina granser tar hon eventuellt 6ver det som ar anhdrigas funktion och
berévar bade dem och patienten chansen att utveckla den naturliga varden. Detta kan anses
som en uppenbar i risk i arbetet och skulle enligt Eriksson vara ett mycket olyckligt resultat

av den professionella varden.

Det ar ocksa viktigt att man inte tar ifran patienterna deras anhoriga det de kan gora sjalv

ska de ju gora sjalva. Det ska inte vi ga in och styra (K2)

Kuratorn uppvisar i detta fall en medvetenhet om detta.

6.2.4 Graten och lekutrymmet

Tva av kuratorerna poangterar att de aldrig grater tillsammans med sina patienter. De menar

att delandet av graten skulle hindra patienten ifran att uttrycka sig:

Darfor att... | den situationen, om jag borjat grata... vad hade det gjort tror ni? Da hade jag
ju stulit ndgonting ifran patienten*, det har var patientens*... Och da hade jag ju inte klarat
av det... ”’ohhh... h*n &r sa omtalig den”. Och det ar likadant med patienterna har, om jag

borjar grata, sa vagar dom inte prata, darfor att... jag tror att da tanker man... ’Oj da... du

klarar inte av att hora det jag har att beréatta (K4)
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Ser dom att jag blir for kansloméassigt paverkad sa sparar dom mig och sa fungerar vi och
barn i synnerhet. Kanner dom att det har blir for jobbigt for henne eller honom da beréttar
dom inte mer. For da blir dom &nnu mer ledsna. Det... tycker jag ar jatteviktigt. Att man inte
sitter och ar ledsen med dom har man moter. Medkannande och inkdnnande sjalvklart, men
man far vara valdigt... alltsa det handlar om den professionella hallningen. Och med barn ar

det valdigt viktigt... i synnerhet skulle jag vilja séaga (K3)

Kuratorerna utsago kan forstas i ljuset av begreppet lekutrymme. Det vill séga kuratorns
formaga att skapa ett utrymme for patienten att leka i. Orsakar lekandet synbart lidande for
kuratorn sa begransas lekutrymmet, patienten far intrycket att vissa saker inte tillats att
uttryckas, ”Oj da... du Kklarar inte av att hora det jag har att beratta”. Det skulle ocksa kunna

uttryckas som att kuratorn inte klarar av att hérbargera patientens kanslor.

6.2.5 Forsoning med nédra och kara

Enligt Eriksson (1993) ar nara och kara grunden for manniskans férmaga att idka naturlig
vard. Det &r i relationer som manniskan ansar, leker och lar sig sjalv. Detta ar grunden eller
essensen av halsa, eller att vara halsosam, da halsa snarare ar en process an ett tillstand. |
ljuset av Erikssons teori &r kuratorns arbete med att stotta relationen till nara och kara
grunden for manniskans formaga att idka naturlig vard. Forsoningen med nara och kéra &r ett

aterkommande tema i intervjupersonernas svar:

Alla har ju pa ndgot satt en relation till en familj. Vare sig man vill det eller inte, vare sig den
ar bra eller mindre bra sa har ju alla ndgon slags botten i sig som handlar om familj och
relationer. Och inte bara familj utan relationer och det blir valdigt tydligt nar man blir sjuk.
Alltsa livet blir tydligt i dodens néarvaro pa nagot satt. Att mycket av det som har varit och

som ar gammalt, eller nytt, det spelar ingen roll, det kommer upp (K3)

Jag tanker att da relationen har varit dalig och man kanner att det finns saker som man
borde ha rétt upp, da blir kuratorns roll att hjalpa till med det. Att se till att prata om det, se
till sa att man far hinna traffa sitt barn... Att fa till det dar sista motet sa att man far lov att

traffas och kanske bara saga forlat eller att det ar okey, vad det nu &r som behdvs sagas (K5)
En av kuratorerna beskriver hur hon ber patienter skriva brev till sina anhériga:

Patienten hade inte orken att skriva... Da satt h*n och dikterade medan jag fick skriva ner.

Sen fick jag behalla de har breven tills h*n dog. Det var ocksa skilsméssa, det var barn som
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inte levde med sin foralder*. Dom bodde pa olika hall. Kontakten var, de senaste aren,
sporadisk. Sa de hade inte sagt s& mycket som de skulle ha sagt och kontakten var inte sa tat
som de hade dnskat. Patienten* hade skuldkénslor. Det var en lang forlésande sak for
patienten* att h*n fick skriva det h*n kande. Det h*n angrade, det h*n hade énskat att h*n
hade hunnit med. Vad h*n hade for drommar att egentligen fa géra med sina barn. Alla de

resor h*n hade liksom ténkt att de skulle géra tillsammans (K5)

Utifran Erikssons (1993) teori kan man forsta brevskrivandet som att kuratorn intog ett
edukativt eller pedagogiskt forhallningssétt till patienten, dar kuratorn larde denna att

uttrycka sina kanslor.
Kuratorn beskriver hur brevet kan tankas paverka barnet, mottagaren av brevet:

De fick liksom reda pa det som fanns har inne (pekar mot hjartat). Annars ar det latt att
déma dom (foraldrarna) efter vad dom gjort... Alltsa alla de har sakerna som man kan
konstatera var daliga. De far kanske stérre utrymme tanker jag. Nu sa finns det mer utrymme
for det patienten hade dnskat att h*n hade gjort... Alltsa det finns ett utrymme for forlat. Ett
forlat som de fick lasa om och om igen”

Jag tror att arbetet bade med stora och sma, handlar om att hjalpa dom att forsta att pappa
och mamma kommer att leva kvar har (pekar mot hjartat), dom kommer alltid finnas kvar dar
(K5)

Kuratorn resonerade att barnet kommer att paverkas gynnsamt av det skrivna brevet. Det kan
som, kuratorn uttrycker det, skapas ett “utrymme for forlat” gentemot foralderns brister.
Utifran Eriksson (1993) kan det ses som att barnets férmaga att idka naturlig vard, dar barnet
tillsammans med sina nara och kéra, ansar, leker och lar, utvecklas gynnsamt pa grund av
brevet. Detta mot bakgrund till att barnet eventuellt far en mer gynnsam eller positiv relation

till sin avlidna foralder.

Man skulle kunna téanka att det blir hardare att mista ndgon nar man statt personen nara.
Skulle man inte statt s nara sa skulle det inte ha varit sa jobbigt. Men det ar precis tvartom;
har de statt nara och haft en god relation sa kommer den att bara dom [anhériga] igenom

sorgen, och vidare i livet... och det &r det som blir kvar som ar gott (K5)
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6.2.6 Forsoning med sig sjalv och sina val

Och sa &ar det med manga, att dom har ett behov av att liksom beratta om sitt liv, nagon slags
summering, eller vad man ska séga, innan dom dor. Det &r manga sadana har historier man
far hora (K4)

Som vi ber6rt ovan utgor patientens livsberéttelse grunden for kuratorns arbete med den
palliativa patienten. | denna livsbeskrivning tydliggdrs en mangd viktiga aspekter for
vardandet av patienten; relation till nara och kara och faststéllandet var ansning, lek och
larande kan ta vid. Utifran livsberattelsen arbetar dessutom kuratorn med att fa patienten att

forsonas med de beslut de fattat i sina liv:

Jag forsoker ju jobba med att man ska forlata sig sjalv. Liksom att forsonas med att livet inte
alltid &r sa enkelt och man gor sa gott man kan och dar och da var det, det basta beslutet...
Idag kanske jag tycker att det var dumt men da var det det basta. Det hander ju att, inte s&
sallan, att man tycker att dom har jobbat fér mycket och traffat sina barn for lite. Jo man hur
hade ni kommit 6verrens da? Jo vi hade bestamt att frun skulle vara hemma och jag skulle

jobba och sa. Ja men da &r det ocksa hennes ansvar pa nagot satt (K3)

Ar det for sent s& kan man atminstone forsoka och putsa till kanterna lite det inte blir s&

smartsamt. Ar det en déende manniska sa behover man inte skuldbelédgga patienten mer (K3)

Kuratorn stottar patienten att skriva om sin livsberattelse genom att som ovan nyansera deras
beskrivning, ”putsa till kanterna”. | de fall d&r patienterna kdnner missnéje éver sitt liv och de

val de gjort, arbetar kuratorn med att lyfta fram det positiva i patientens livsberéttelse:

Och dér ar séarskilt en patient som jag aldrig glommer att dar var ocksa elandes elande, men
nar vi borjade prata sd kom h*n pa det att h*n hade gillat fiske och jakt. Och sen pa slutet s&
ja... hade h*n kanske inte haft ett sa daligt liv anda. Och da lugnade h*n sig i sin besvikelse
att h*n skulle do, att hade ju faktiskt gjort en hel del och h*n hade faktiskt betytt en hel del
for vissa manniskor. Sa det var inte, h*n hade inte levt forgaves

Mitt liv har bara varit en enda tragisk historia. Jag har inte betytt nagonting, jag har inte
gjort nagonting. Tycker inte att livet varit vart nagonting. Att da far dem att anda borja
beréatta om sitt liv och forsoka hitta det som anda har varit viktigt och betytt ndgon och peka
pa det. For oftast sa ser man bara det negativa. Det ar bara det som tar plats och dom ser

inte det som faktiskt varit bra i livet (K2)
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6.2.7 Normalisera och neutralisera

Tv4& av kuratorerna beskriver och betonar vikten av att normalisera och neutralisera beteende

och kanslouttryck i samband med den palliativa processen.

| Eriksson (1993) sokande efter essensen lyfter hon fram primaters handlande och férsoker pa
detta vis hitta grundlaggande beteendemdnster hos manniskan. Vi resoneras sa att
normaliserade och neutraliserandet av patientens och den anhériges kénslor och tankar kan

ses i ljuset av ménniskors grundldggande behov av att tillhdra en grupp.

Alltsd mycket av det som var jobbigt med att pappa var sjuk, han har kanske varit sjuk
jattelange, det ar slut nu... Man kan kanna en valdigt lattnad. Det &r ocksa viktigt att prata
om. Att normalisera det. ’- Jag har traffat manga andra barn som kanner att det ar valdigt
skont nar pappa dor for att det jobbiga &ar slut™. Det &r viktigt att normalisera det, det &r en

viktig del av samtalen (K5)

Genom att kuratorn normaliserar och neutraliserar barnets upplevelser sa bekraftar kuratorn

barnet och meddelar denne att hon/han inte &r en avvikare. Deras handlande &r fullt normalt.

Nar klientens* partner* dog sa hade h*n svart att slappa sin partner* och h*n krop ner
bredvid partnern* och lag bredvid denne* i séngen... Och for klienten* sa var detta bara
naturligt. Dom hade sovit tillsammans i 50 ar och den sista natten sa ville h*n fortsatta géra
det. Och att da fa hora nagon som sager att det var vl inte sa konstigt utan att det var val
fint att du vill gora det. Sa ar det en lattnad i det. Att man liksom kan ge dom lite trost i att

man neutraliserar. Att sorgen tar méanga uttryck. Det var ditt satt att ta hand om den pa (K3)

Genom normaliserandet bekréftar och trgstar kuratorn den anhérige. Man skulle kunna se det
som att kuratorn utfor en social ansning och bekraftar pa sa vis individens grupptillhdrighet.
Likasa intar kuratorn en edukativ funktion och lar individen om manniskors kanslor och

tankar och deras varierande uttrycksformer:

Det ar inget konstigt, jag blir inte orolig nar jag hor dig beratta om det har. Det ar ocksa
skont att fa hora. Att det ar inte sa konstigt att du vaknar pa natten och &r svettig och ledsen
och vaknar av att du grater. ’Haller jag pa att bli tokig?”” sager en del... det &r inte sa

konstigt. Man behover ocksa fa hora att det ar normalt (K3)
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6.3 Stodjande och behandlande arbete med anhoriga

Det ar ett satt att liksom forsoka ga in och stotta en familj som ar drabbad, for det ar nog sa
vi forsoker téanka att vi forsoker mota familjen... och inte bara se till den som &ar drabbad
(K3)

Familjen och anhdriga intar en central plats i den palliativa varden. Anhorigas delaktighet i
varden har varit en barande idé inom hospicefilosofin och har i den moderna palliativa varden

befasts genom att de flesta manniskor idag vardas i hemmet.

Ett centralt begrepp i Erikssons (1993) vardteori ar den naturliga varden. Den naturliga
varden star for den samspelsprocess som ager rum mellan familj och véanner och som
innefattar olika former av ansande, lekande och larande for att stddja olika halsoprocesser hos
individen. Den naturliga varden bor enligt Eriksson vara malet for den professionella varden
och hon pekar pa att behovet av den professionella varden kan minskas genom att utveckla
den naturliga varden. | det fall patienterna vardas i hemmet utgor den naturliga varden basen

medan den professionella varden fungerar som komplement.

| intervjuerna med kuratorerna framkommer en medvetenhet om att det kan vara mycket

pafrestande att vara anhdrig till en familjemedlem som ar déende.

For i det har fallet sa var den som var sjuk den som behdvde minst hjalp egentligen. H*n fick
det genom omsorg och god omvardnad och smértlindring och sa. Och dom som stod vid

sidan om det var ju dom som led valdigt valdigt mycket kanslomassigt (K3)

Att bli obotligt sjuk &r inte bara en kris for den enskilde individen utan drabbar &ven familjen,
de manniskor som patienten lever tillsammans med. Detta skulle ur Erikssons (1993) teori

kunna utgora ett hot mot den naturliga varden.

En annan kurator framhaller vikten av att finnas till for de anhoriga och att fa med sig

familjen i varden.

Ja jo, det ar ju mycket s& att man samlar hela familjen och det ar jatteviktigt att hela familjen
ar med pa resan sa att saga. Att dom vet vad som hander med den som &r sjuk och att dom
kanner sig delaktiga och sedda. For har vi inte det med oss sa fungerar inte SAH, alltsa det
att vardas hemma, for det ar kravande. Det kravs jattemycket av anhériga ... Och det hjalper

dom under tiden och det hjalper efterat i sorgearbetet ocksa (K2)
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| citatet ovan framkommer att anhorigas delaktighet ar en forutsattning for att vardformen
SAH? ska fungera. D4 varden kréaver mycket av de anhériga finns kuratorn som en stodjande
person som kan hjalpa de anhoriga att hantera vardsituationen. Syftet ar att fa med sig hela
familjen pa resan. Resan innebar i det har fallet att folja en manniska tills dess hon dor, en
process som kuratorn menar kan stodjas genom att anhoriga far information, kansloméssig

bekréaftelse och kansla av delaktighet.

Utifran Erikssons (1993) teori kan syftet med att fa med sig familjen forstas som att hjélpa de
anhoriga att tillsammans integrera den forandrade yttre verkligheten. Detta skapar
forutsattningar for att familjen sjalva ska kunna varda den sjuke och varandra, det vill saga

idka naturlig vard.

6.3.1 Att skapa en gynnsam miljo for den naturliga varden

Enligt Eriksson (1993) aktiveras den naturliga varden i gynnsamma miljoer. En gynnsam
miljo rader nar det finns utrymme for familj och véanner att tillsammans ansa, leka och léra.
Pa motsvarande satt avaktiveras eller hammas den naturliga varden i miljéer som inte ger

utrymme for dessa vardelement. En sddan hammande miljé kan orsakas av familjekonflikter.

Ah jag hade, det borjade med att jag hade ett samtal med alla syskonen... och vi pratade om
vad de ville. Var och en fick komma till tals. Det var ju ocksa sa har att det har syskonet* som
var lite aggressiv h*n lat ju liksom inte dom andra komma till tals riktigt, men da satt jag dar
som... jag styrde upp det hela och da la h*n lite band pa sig nar jag var dar... Och fa
syskonet* och forsta att h*n maste slappa lite pa, h*n kunde inte styra och véagra att
[foraldern™] inte skulle ha kateter for de skulle h*n inte ha. Och h*n skulle upp och h*n var
sa trott och h*n hangde inte ihop, anda sa skulle h*n upp. Och det ser man ofta och dom ska
tréana och dom ska ata fastan dom varken orkar trana eller ata. Och da gar jag in och pratar
med dom och forsoker fa dom att forsta att dampa sig lite. Det &r inte helt latt. Men det blev
bra tillslut, men det var jattejobbigt under tiden néar... Vi ser nar patienten mar jattedaligt

pga anhorigas agerande (K2)

Kuratorn beskriver i det hér fallet hur hon gick in som samtalsledarare och gjorde det mojligt
for syskonen att dela tankar och kanslor med varandra, nagot som de enligt henne inte klarade

av att gora sjalva. Utifran kuratorns utsago bidrog samtalen till att skapa samforstand mellan

2 Specialistanknuten hemsjukvard
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syskonen och det syskonet som hade varit mest drivande i foralderns vard accepterade till slut

att foraldern var for sjuk for att trdna och &ta.

Kuratorns samtalsledarroll kan utifran Erikssons (1993) teori vara intressant att analysera da
den tycks inbegripa ett vardande som parallellt inrymmer bade ansande, lekande och larande.
Sjélva ansandet kommer till uttryck i kuratorns sétt att lyssna in var och en av syskonen och
bekréfta var och ens upplevelser. Leken bestar i att kuratorn lyssnar till syskonens tankar och
kéanslor kring den palliativa situationen, ser var dem befinner sig i forhallande till den yttre
verkligheten, och forsoker pa ett varsamt satt att fa syskonen, framforallt det ena syskonet, att
inse hur tillstandet for deras foralder ser ut. Larandet kan tankas utgoras av att kuratorn styr

upp samtalet och demonstrerar pa sa vis hur ett vardande samtal inom familjen kan ga till.

En annan kurator lyfter fram att konflikterna i en del familjer kan vara av sadan grad att det

inte ar mojligt att paborja en lakande process mellan familjemedlemmarna.

Vi hade en familj har pa hospice... dar det var valdigt valdigt svart. Dar kunde ingen vara i
samma rum samtidigt utan dom gick ut och in dar och, ja &r hon pa hospice da kan inte jag
komma sa den ena. Och den andre sa att na men om... ni far tala om for de andra i familjen
hur de ska gora. Och dar hade jag ett ratt s, ja det var svart. Men dar fick jag vara rétt sa
tuff da. Jag kunde ju inte ga in och medla i detta utan dom daliga relationerna som fanns
sedan manga ar tillbaka dom kunde jag ju inte trolla bort nu nar livet var pa upphallningen
for en foralder. Utan det handlar ju om att gora avslutet for alla s& bra som majligt... Sa far
man forsoka stétta den ene ena gangen. Att han eller hon far en fin stund med sin partner*
och att dom far forsoka respektera varann den har tiden. For den har tiden &r sa begransad.
De héar fa dagarna som det handlar om har. Sen nar den patienten ar dod sa kan dom ga ut i

annat liv. Men den hér tiden ar sa kort... Det ar valdigt alltsa granssattande (K3)

Kuratorn bedomde i det har fallet att konflikterna inom familjen var sa pass djupa att det inte
fanns ndgon mojlighet att reparera relationerna pa den korta tid som var kvar for patienten.
Aven om det inte var mojligt for kuratorn att fa familjen att tillsammans sluta upp kring
patienten kunde kuratorn inrikta sitt arbete med att stodja varje enskild familjemedlems

relation till patienten.

6.3.2 Starka fordldraskapet som en del av att utveckla den naturliga varden

| arbetet med anhdriga ger kuratorerna exempel pa hur de uppmarksammar foraldrarna pa

barns behov av stod i den palliativa processen. Né&r detta inte &r tillrackligt beskriver flera av
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kuratorerna hur de sjalva gar in som en stodperson for barnen. | det har avsnittet kommer vi
att belysa detta arbete och hur vardelementen ansa, leka och lara kan forstas i relation till

kuratorernas stédjande och behandlande arbete med barn.
Da blir mitt uppdrag hér att folja den har familjen som blir kvar och framforallt barnet (K3)

En av kuratorerna forklarar varfor det kan vara svart for foraldrar att se till barns behov och
pekar pa vikten av att barnen behover fa bearbeta de tankar och kanslor som vécks i samband

med att en forélder eller annan familjemedlem &r déende.

For man &r sa upptagen av sin egen sorg och man &r pappa eller mamma. Man ska se till att
pengarna rullar in och hyran maste ju betalas anda. Och det racker att jag ar ledsen, jag
maste inte dela med mig av det till mina barn. Dom har det sakert bra. Fast barnen kanske ar

lika ledsna ocksa gar dom sidan om varann.
- Och sorjer pa varsitt hall?

Ja, visst... sa pratar man inte om det kanske for att ingen vill sara den andre. Och
foraldrarna vill oftast skydda sina barn... men det &r ju inte alldeles sallan som det blir
valdigt fantasier utav det dar for barnet. For barnet som inte vet och forstar vad som hander

far en valdig osakerhet (K3)

| kuratorernas beskrivningar av arbetet med familjer med unga barn lyfter ett par av dem fram
exempel pa hur de uppmuntrar och stottar foraldrarna till att hjalpa sina barn att hantera den

palliativa processen.

For det &r ju det det handlar om att starka foraldraskapet mycket. Nar det handlar om barn
som ar drabbade av forluster eller svara sjukdomar. Att foraldrarna ser att de i regel har
resurser att hantera det sjalva, men att de ocksa maste vara vaksamma pa att barnet har

andra behov &n vad dom sjélva har (K3)

Vi stottar ju och uppmuntrar alla att ha med sig barnen i processen, oavsett om det &r
mamma eller pappa som ar sjuk, eller om det ar en aldre slakting eller sa. Att de kommer hit
och att dom ar med har pa hospice, att de garna kommer nar de narstdende ocksa dott, att de
faktiskt kommer och ser (K4)

Att lata barn fa vara med och méta den déende kan vara ett satt att hjalpa barnen att forsta

vad det ar som hander och underlattar mojligtvis for att barnen ska kunna integrera den yttre
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verkligheten. Eriksson (1993) ser vidare delandet av gemensamma upplevelser som en kélla
ur vilken vardandet kan ta sin utgangspunkt. Det innebar att om kuratorn kan fa barnen att
vara med och mota den déende kan familjens gemensamma upplevelser av dessa méten, till
exempel smérta och sorg, fungera som utgangspunkt for det vardande samspelet mellan

familjemedlemmarna.

Och sen stétta foraldern sa mycket dar det finns en foralder kvar. Hur de pratar med barnen
och att det &r mycket sant har vad kan man saga, vad kan man inte... olika reaktioner som

kan vara hos barnet (K2)

Genom att stétta foraldern i hur denne kan prata med sitt barn kan foraldern bli battre pa att
hjélpa barnet att bearbeta de tankar och kanslor som till exempel kan ha vackts i motet med
den doende foraldern. Kuratorns handledande roll till foraldern visar pa arbetets edukativa

inslag, i vilket larandet framtrader som det primara vardelementet.

Och alla i liksom i familjen och slékten hade varit ledsna véldigt 1ange eftersom det var
manga som hade détt och det var manga som var sjuka, sa det hade pagatt under ganska
lang tid. Sen gav jag dem ett handfast rad, jag brukar inte gora det, men det gjorde jag i
detta har fallet. Jag sa: ’Néar ni nu kommer hem till foraldrarna* sa sager ni till dom att
ikvall ska vi se pa en rolig video och &ta pizza™, da hade alltsa precis farmorn eller vem det
nu var dott va... Sen ville de har barnen* komma igen, sa jag fick veta nasta gang de kom att

de hade sett pa video och atit pizza. (K4)

Kuratorns direkta uppmaning pekar pa hennes forstaelse for vikten av att foraldrarna tar
tillvara barnens sarskilda behov. Hon menar att det konkreta radgivandet inte tillhér hennes
vanliga arbete men att hon i det hér fallet valde att gora ett undantag. Uttalandet kan ses som
ett exempel pa nar Eriksson (1993) menar att det kan vara betydelsefullt vaga visa spontanitet

och ga utanfor arbetets vanliga ramar.

6.3.3 Kuratorns eget arbete med barn

Och det kénns som ett oerhort viktigt uppdrag att ga in och stotta ett barn att, &ven om det da
ar for en begransad tid sa 6nskar jag ju inget annat &n att den tiden som vi da gar in och
hjalper ska kunna hjélpa barnet* att bli lite mer hel nagra ar langre fram nar h*n sjalv ska

bilda familj och vaga béra sina egna liksom tillkortakommanden. (K3)
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En del barn kan behova sarskilt stod for att bearbeta den palliativa tillvaron. Kuratorernas
beskrivning av sitt arbete med dessa barn kan, liksom med vuxna, forstas utifran
vardbegreppen ansa, leka och lara. | arbetet med barnen tar sig dessa dock delvis andra

uttryck.

Och da ar det tva i undre tonaren, nedre tonaren, barn da som ar ratt sa... sa har liksom,
sitter med armarna i kors och ar inte speciellt meddelsamma och tycker att det ar ratt sa
jobbigt... men pa fragan pa hur dom har det ocksa sadar dar hemma, vad dom &r radda for,
ar det nat dom langtar efter, hur har ni det i skolan sa dar sa ramnar det ratt sa snabbt och
det visar sig att det ar inte alls sa bra... framforallt for det ena barnet, den yngsta... och ratt
sa kvickt dar s& bestammer vi att vi ska traffas igen och da ska jag traffa barnet sjélv... men

hemma sa att foraldern* ocksa ska kunna vara med (K3)

Kuratorns arbete med barn tog i detta fall sin utgangspunkt i att hon visar sig intresserad av
hur barnen mar. Hennes fragor om hur de upplever sin tillvaro med radslor och drommar kan
ses som ett satt att bekrafta dem i deras svara situation och visa omsorg om deras halsa. Detta
kan enligt Eriksson (1993) forstas som ett uttryck for social ansning som syftar till att sérja
for den andres valbefinnande. Kuratorns fragor kan samtidigt uppfattas som en inbjudan till
lek dar hon &r villig att stalla upp som "lekkamrat” om nagon av dem kéanner behov av att fa
stod.

Den sociala ansningen i form av smaprat som vi sett ar vanligt frekommande hos de vuxna
kan i arbetet med barn vara svarare att anvanda sig av. En orsak till detta kan bero pa att barns

verbala férmaga ar mer begransad.

Barnet* hade inte ord, eller nagon 6nskan att satta ord, utan det var jobbigt att prata om
doden. Barnet* och dess foralder* pratade valdigt mycket om att man ska ta tillvara pa
livet... Vid forsta tillfallet nar jag traffade barnet* sa har vi en bok. Minnesboken heter den...
Och den lamnade jag till barnet* for att h*n skulle fa lov att titta i. Och just med pa tanken
att pa att barnet* skulle faktiskt bli lite... Det hjalper barnet* att bearbeta for den staller en
massa fragor. Och den har boken skulle handla om barnets [doende] foralder*. Hur var din
foralder* som liten? Vad far er att skratta tillsammans? Vad hander nar h*n ar arg? Vad ar
foralderns* favoritmat? Sen sa gar den vidare och pratar om; hur blev din foralder* sjuk?
Hur kénner du att din forélder* &r sjuk? (K5)
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| arbetet med detta barn ser det ut som att kuratorn kringgar det sociala ansandet genom att
anvénda sig av en minneshok, ett redskap som tycks fungera som en 6ppnande kanal for att

barnet ska kunna satta ord pa sina kanslor.

For att kuratorn ska kunna na fram till barnet och enligt Eriksson (1993) framja olika
halsoprocesser maste ansandet och lekandet ske pa ett sétt och en niva som barnen kan forsta
och kanna att de beharskar. For kuratorernas del innebér detta att de maste vara kreativa, hitta
andra umgangesformer och anvanda pedagogiska arbetsredskap for att fa samtalet med
barnen att fungera. Eriksson (1993) benamner denna formaga som att kunna underkasta sig

klienten:

Sen ar det ju det dar att med barn sa far man ju fixa... man far fika lite, ta en promenad
och... man kan inte sitta still som vi gor har utan man far anvanda andra medel. Mala kan
man gora och... jag har lite kort som jag anvander nar man inte alltid kan uttrycka hur det
kanns (K3)

Men man kan ju vélja en nalle som ser ut som jag kénner mig just nu till exempel. Sa att om
du var en nalle nu vilken skulle du valja d&? Och sa kan man ta den har [visar bild pa en
nalle]. Ett annat barn jag métte... h*n valde en mycket mycket ledsnare nalle &n den har. Och
da pekade h*n bara pa den. Hur kanns det for honom [nallen] just nu? Ja det ar en stor
klump i magen svarade barnet*. Vad skulle han behova da for att ma sa dar istéllet? Han
behdéver bara massor med karlek sa barnet*. Och hur far man det da? Alltsa da far man

igang en dialog men det ar &nda barnet* som for samtalet (K3)

7. Sammanfattning

Syftet med uppsatsen har varit att beskriva och analysera det stédjande och behandlande
arbete som kuratorn utfér med patienter och anhériga inom palliativ vard. Foljande

fragestallningar besvarades:

Hur beskriver kuratorn det stédjande och behandlande arbetet med patienter och deras
anhoriga?

Vi har sett hur livsberéttelsen utgdr grunden for det stédjande och behandlade arbete kuratorn
utfor med patienten. Genom att ta del av patientens livsberattelse sa 6ppnas dorren till
forsoning; bade med néara och kara och med sig sjalv och sina val. | samtalen med patienter
forekommer en del inslag som tycks vara gemensamma for de flesta kuratorer: vaxelverkan

mellan "smaprat” och "tyngre” samtalsamnen, omformulering av livsberattelse, samt
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normalisering och neutralisering av patienters och anhorigas kénsloreaktioner. Kuratorerna
beskriver ocksa hur de aktivt arbetar med att fa med sig anhoriga i varden. Detta arbete
beskrivs av kuratorerna som att de forsoker laka mellanmaénskliga relationer och fungerar
som medlare i familjekonflikter. | det stodjande arbetet med barn ger kuratorerna exempel pa
hur de uppmarksammar foraldrarna pa barns behov av stod i den palliativa processen. Nar
detta inte ar tillrackligt beskriver nagra av kuratorerna hur de sjalva gar in som en stodperson
for barnen. For att narma sig barnen och hjalpa dem att bearbeta krisen maste kuratorerna
anvanda sig av andra metoder an med vuxna. Ett exempel ar anvandandet av olika redskap sa

som minnesbok, styrke- och nallekort.

Hur kan man férsta kuratorns stédjande och behandlande arbete med patienter och
anhoriga utifran ett omvardnadsteoretiskt perspektiv?

Kuratorernas beskrivningar av sitt stddjande och behandlande arbete framstéller deras egen
betydelse for patienten och anhdriga. Vi kan inte med sakerhet sla fast att alla dessa
vardnadsprocesser har &gt rum eller varit de enda som bidragit till de férandringar som

kuratorerna beskrivit.

| vart resultat och analys kan man se att kuratorernas stodjande och behandlande arbete kan
forklaras utifran Erikssons (1993) vardbegrepp ansa, leka, lara och naturlig vard. |
kuratorernas arbete ser vi en psykosocial praktik som i stor utstrackning tycks spegla

innehallet i Erikssons vardbegrepp.

| smapratet, det tysta varandet och da kuratorn tar del av patientens livsberattelse sa ser vi hur
det sociala ansandet manifesteras. Ansandet borgar for att klienten ska kunna kénna sig trygg
med kuratorn och darmed Gppnas ocksa ett utrymme for klienten att mota sin tillvaro, vilket
ar en forutséttning for att lekandet och larandet ska kunna ta vid. Lekandet gestaltas genom
att kuratorn tillsammans med klienten utforskar olika tankar, kanslor, mojligheter,
begransningar och forhallningssatt till livet. Kuratorerna beskriver det som att de bollar runt
olika tankar och idéer med klienten. Leken har en tydlig koppling till terapeutiskt arbete och
kuratorn kan i relation till den medicinska personalen antas ha en béattre kunskapsbas for att
arbete med detta vardelement. Larandet tar sig flera olika uttryck. Till exempel da klienten
utifran lekandet lar sig sjalv (nya perspektiv och acceptans), da kuratorerna lar ut nya satt att
uttrycka sig (minnesbok och brevskrivande), genom att normalisera sorg- och krisreaktioner
samt att stotta foraldrar i hur de kan bemdta sina barns behov. Kuratorernas arbete riktar sig

dven mot patientens anhoriga, bade att man ar medveten om att anhériga behover stottning
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men ocksa att anhdriga behdver bli delaktiga i den palliativa patientens vardande. Har ser vi
hur kuratorn arbetar med att stddja, utveckla och ingangsétta vad Eriksson benamner som den

naturliga varden.

8. Diskussion

| denna undersokning har vi bett kuratorerna beskriva innehallet i det stodjande och
behandlande arbetet med patienter och anhdriga. Med hjalp av Erikssons (1993)
omvardnadsteori har vi identifierat en del omvardnadsprocesser i kuratorns arbete som tycks
bidra till en rérelse i riktning mot hélsa for patient och anhoriga. Hélsa ska i det hér avseendet
forstas som individens totala upplevelse av livskvalitet. Vilken betydelse kan man da tillmata
kuratorns roll och arbete inom den palliativa varden? I var undersokning har vi inte tagit
hansyn till att det ofta finns ett helt vardteam runt patient och anhoriga vilkas arbete
formodligen aven de bidrar till 6kad livskvalitet. Hur stor roll vardrelationen som just
kuratorn och patienten utvecklar i forhallande till de andra yrkesgrupperna ar omojligt for oss
att sdga. Formodligen varierar det kraftigt. Vi ar dock Gvertygade om att kuratorn har en
viktig roll att spela i den palliativa varden och det skulle vara intressant om man i framtida
forskning kunde hérleda vilka forandringar hos klienten som kommer ur kuratorns arbete.

Och hur ser patienten och anhdriga pa kuratorernas arbete?

Under arbetet med empirin och analysen konstruerade vi en modell for kuratorernas
arbetsprocess. En modell som anvander sig av Katie Erikssons begrepp ansa, leka, l&ra och
naturlig vard. For gora modellen tydlig anvander vi oss av liknelsen med en rymdraket som
ska lyfta ifran marken: Ansandet kan ses som avfyrningsrampen. Ett konsekvent ansande
innebar att raketen star tryggt, sakert och forankrat pa marken. Lekandet sker da drivmedlet
borjar forbrannas, och raketen borjar lyfta ifran marken; individen borjar leka och bolla i
lekutrymmet mellan den yttre och inre verkligheten. Drivmedlet tar slut och nésta drivsteg
aktiveras; har sker larandet. Individen integrerar element ifran den yttre verkligheten till den
inre och lar sig sjalv. Nu har raketen forhoppningsvis natt den yttre atmosfaren och rymden,
motstandet fran bade gravitationen och luften har minskat. Detta kan ses som att den
naturliga varden tagit vid. Ett exempel pa detta kan vara da vardaren stéttat familjenatverket
kring vardtagaren. Nu kan individen i sitt ssmmanhang med sina nara och kara utdva hélsa;
dar de tillsammans ansar, leker och lar varandra. Vardtagaren behdver inte langre vardarens

stdd i samma utstréackning.
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Denna modell kan med enkelhet appliceras inom andra omraden av socialt arbete. Vinsterna
med modellen &r framforallt dess fokus pa ansandet som grunden for aktiveringen av olika
hélsoprocessor. Ansandet som begrepp har i vara 6gon en likartad betydelse med manga av de
begrepp och metoder som anvands inom socialt arbete; relationsbyggande, den terapeutiska
alliansen, aktivt lyssnande och stddjande samtal kan alla ses som beslaktade med begreppet
ansande. Dessa metoder och begrepp kan i ljuset av Erikssons (1993) teori séttas i ett storre
sammanhang. Ett ssmmanhang som i vara 6gon &r lika relevant for socialt arbete som for
sjukvard, namligen klientens/brukaren/patientens halsa och valbefinnande. Genom att utga
ifran Katie Erikssons idéer om vardande skiftas dessutom tonvikten ifran metodik,
interventioner och expertis till mellanméansklig relation, bekréftelse och fortroende. Med
andra ord lyfts medménskliga kvalitéer fram som det viktigaste i motet med klienten. Sedan
barnsben ar man skolad att dversétta verkligheten till en linjar process med orsak och verkan.
Man samlar in data, identifierar problem, dess orsak och botemedel. Annorlunda uttryckt ett
modernt synsatt pa varlden (Fook 2002). Utifran ett sadant forhallningssatt kan kuratorernas
beskrivning av sitt arbete framsta som “oprofessionellt” da kuratorerna snarare lyfter fram att
de férmedlar ett lugn, smapratar, lyssnar och i patientens 6gon ar en “vanlig manniska” eller
till och med en van. Utifran Katie Erikssons idéer utfor kuratorerna en hogt utvecklad form
av vardande dar just dessa "metoder” ar legitima, har existensberattigande och &r

efterstravansvérda.

Vart resultat visade att en stor del av kuratorernas arbete utgar ifran patientens livsberéattelse.
Kuratorn och patienten skriver tillsammans om patientens livsberattelse. Detta kan ocksa ses
om ett avstamp ifran den linjara problemlésningsprocess som beskrivits ovan. Istallet for att
soka problem och orsak sa arbetar kuratorn med tolkningar och perspektivforskjutningar.
Annorlunda uttryckt kan man séga att kuratorerna arbetar med det Jan Fook (2002) bendmner
som narrativa strategier. Fook (2002) menar att detta &r en strategi som hérror ur ett
postmodernt synsatt dar fokus skiftas ifran objektivitet och fakta till perspektiv och
erfarenheter, dar individen ses i ljuset av sitt sammanhang och de olika kontexter hon
befinner sig i (som mamma, maka, professionell, medborgare etc.). Kan det vara sa att
kuratorerna i stort arbetar utifran ett postmodernt synsatt medan den medicinska personalen
inom den palliativa varden arbetar utifran ett modernt synsatt? Vi fragar oss vilka
konsekvenser detta har for teamarbetet inom den palliativa varden? Kan tva skilda synsétt pa
verkligheten forenas, eller maste kuratorn formulera sitt stodjande och behandlande arbete i

ett modernt sprakbruk, till exempel med begrepp sa som diagnos och behandling? Eller kan
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det vara sa att kuratorerna, sa som McDonald (1991) menar, varit sa framgangsrika med att
fora fram sitt perspektiv att de till och med fallit offer for sin egen framgang, att de andra

medlemmarna i det palliativa teamet integrerat kuratorernas postmoderna synsatt i sin egen
praxis? Vi efterlyser studier pa hur de andra medlemmarna i det palliativa teamet ser pa och

varderar kuratorns arbete.
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10. Bilagor

10.1 Bilaga 1 - Informationsbrev

Informationsbrev géllande C-uppsats om kuratorns yrkesroll inom palliativ/hospice-
vard

Detta informationsbrev riktar sig till dig som har tackat ja till att medverka i var
undersokning.

Vi ar tva studenter vid Socialhdgskolan pa Lund universitet som skriver en C-uppsats dar vi
intresserar oss for vad det innebér att arbeta som kurator inom palliativ/hospice-vard. Vi ar
sarskilt intresserade av hur kuratorn moter och arbetar med patienter och anhériga.

| Varldshélsoorganisationens definition av vard i livets slutskede, star det uttryckligen att
behandlingen ska inbegripa ”...upptackt, analys och behandling av smarta och andra fysiska,
psykosociala och andliga problem”. Detta ger i vara 6gon arbetet en unik inramning. Vi anser
darfor att kuratorn inom palliativ/hospice-vard arbetar inom en valdigt intressant verksamhet.
Att kuratorn pa daglig basis far mota déende manniskor och anhdriga innebér en
konfrontation med livets yttersta fragor vilka kuratorn maste hantera. Kuratorns yrkesroll
inom palliativ/hospice-vard har dessutom inte uppmarksammats sarskilt i tidigare forskning.

Praktiskt genomforande
Vi dmnar att intervjua mellan 6-10 kuratorer inom palliativ/hospice-vard.

Intervjun ar 6ppen och vi kommer bland annat be dig beratta om exempel och situationer fran
arbetet med patienter och anhériga. Vi kommer eventuellt stalla fragor kring hur arbetet har
paverkat dig personligen. Med tanke pa fragornas privata karaktar kommer vi naturligtvis att
avidentifiera din medverkan. Vi forsakrar att de svar vi far inte kommer att kunna kopplas
vare sig till svarspersonerna eller till respektive arbetsplats.

Intervjun kommer att paga cirka en timme. For att kunna aterge materialet rattvist kommer
samtalen att spelas in pa band. Efter examination kommer banden och 6vrigt material att
forstoras.

Ditt deltagande i undersékningen ar helt frivilligt. Du kan nér som helst avbryta ditt
deltagande utan ndrmare motivering.

Uppsatsen beraknas vara klart i mitten av januari da uppsatsen ska examineras. Vid intresse
kommer de som har deltagit att ha mojlighet att ta del av var uppsats.
Tack for din medverkan!

Kontaktuppgifter

Niclas Nordeng 0701569041 Andreas Berglund 0707402944
niclas.nordeng@agmail.com jonandreasberglund@gmail.com
Handledare

Jan Magnusson - jan.magnusson@soch.lu.se
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10.2 Bilaga 2 - Oppen Kkodning

- Rummet har betydelse

0 Atttréffas i hemmet skapar ett speciellt samtalsklimat, kommer néra, personligt.

Det praktiska arbetet
- En utgangspunkt for samtal
0 Etablera kontakt
0 Skapar fortroende
= “Arkuratorn en person jag kan prata med?”
0 ”Séljain sig hos patienten”
- En plats for aterhamtning fér kuratorn

o Mojlighet till att vila ifrdn métet med patienter

Samtalsinnehall
- Tadel av patientens livsberattelse eller sjukdomshistoria
0 Stddja patienten till att férsonas med sitt liv.
=  Lyfta fram det positiva, omformulera patientens livsberéttelse.
»  Avbérda patienten ifran skuld och forléta sig sjalv for de val patienten gjort i sina liv.
= ”Ddende har ett behov av att summera sina liv”
0 Stddja patienten att forsonas med signifikanta andra.
= "Viktigast for manniskan &r att bli bekraftad och sedd och det blir man ju i
relationer”
- Lyssnandet
o Utga ifran patientens upplevelser
* Inte padyvla trosforestallningar kring doden.
0 Lyssna efter hur langt patienten kommit i sin sjukdomsinsikt
» Balansgéng, inte padyvla utan fa patienten att sjalv komma dit.
o Patienten maste tillatas fa ha hopp om tillfriskning, tro pa mirakel.
»  En balansgang. Fortrangning kontra hopp.
o Kuratorn som maltavla for patientens kanslor.
o Ej grata med patienter
»  Om jag grater sa vagar inte patienten prata.
= Lagga fokus pa annat da graten kommer. Titta ut genom fonstret, forflytta sin fokus
en stund.
- Samtalet
o Bolla olika tankar och idéer fram och tillbaka. (Utvinna kunskap tillsammans)
Foérmedla lugn
Motivera till att s6ka sig utat, "att leva” den tid patienten har kvar

Vara érlig, ej latsas som om man har nagot svar.

O O O O

Kan ej samtala med nagon som upplever smartor
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= Behovet av smartfrihet maste uppfyllas innan samtal &r aktuellt.
o Bade kurator och patient maste varva hemska historier med vardagligheter
= Kuratorn “sluter igen hjartat” med hjalp av smaprat.
0 Sméprata
»  Fa patienten kanna sig bekvam
0 Att checka av med patienten kring hur det kdndes att samtala med kurator
= Skapar fortroende
o Humor
= Galghumor
o Fokus pa livet
= Det som patienten fortfarande kan gora.
Anhoriga
- Stoétta drabbad familj
- Barn
o De vuxna i familjen glommer litt de sma barnen
o Svart for sjukvarden att racka till, resursbrist.
o0 Barnen och vuxna kan ha olika behov
= Barnen kan vara radda for att den friske foraldern ocksa ska avlida.
= Barnet tar pa sig skuld for situationen
= Hijalpa barnet att acceptera att den friske féraldern traffar ny partner.
o0 Kontaktskapandet med barn
= Kuratorn far anvéanda sin fantasi for att hitta andra umgéangesformer som passar barnen
o Attfika
e Maila
e Géen promenad
= Anvénda sig av samtalsverktyg
e Nallekort
e  Styrkekort
= Byggaenallians
e Vinna barnets fortroende
e Hitta en bro for att kunna motas
e Visaatt man (kuratorn) vill forsta
o Genuin, akta.
= Harbargera
e Stanna kvar, orka lyssna.
e Om kuratorn visar sig kinslomassigt paverkad sa berattar inte barnet mer.
= Télamod
e Inte ge upp for att en idé inte fungerar.
0 Prova olika metoder.

o0 Relation barn och foralder



= Hjalpa barnet att uttrycka sina kanslor till foraldern
= Uppmuntrar barnet att ga till sin foralder.
= Uppmuntrar foraldern att ga till sitt barn
e  Foréldern &r det basta for barnet.
0 Ingjuta trygghet i foraldraskapets betydelse.
0 Ingjuta trygghet i att foréldern klarar av att ta hand om sitt barn. |

samband med att kuratorn avslutar samtalskontakten.

Arbetet paverkar kuratorn
- Kanslor
0 Ledsamhet
= “Attvadai sorg”
o Vill vara ifred, orkar inte vara social.
- Varderingar
o Inte gnalla dver smasaker
0 Inte ta livet for givet
o Tatillvara pa livet ordentligt
= Méter manniskor som upplever bitterhet dver att inte gjort det de velat gora.
0 Viktigt att ta tillvara sina vénner och familj
= Gemenskap och att umgas
0 Njutaav att leva
=  Uppskatta en vardag, blommor och sadant.
- Livsaskadning/Tro
0 Mer religios
o Mitt 6de att arbeta hér
= Tillfalligheter kontra 6de
o Tron som ett hinder
= Laser diskussionen. En storre éppenhet och alla far komma med sina funderingar.
- Minskad dodsangest
Avslut med patienter
- Séga adjo till de dode
o Sitta en stund bredvid, klappa pa kinderna
0 Tacka for det som patienten lart mig
o Favaraifred med patienten
- Ceremonier
0 Ténda ljus
o Finalakan och klé&der
- Doden som befriare av lidande
o Den dode ser fridfull ut

- Handledning

54



10.3 Bilaga 3 - Sheldons teman
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